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RESUMO

GUERRA, Maria Natalia Ornelas Pontes Bueno. Aids e pobreza: sofrimento,
resisténcia e direito a vida. Programa de Estudos Pd6s-graduados em Servigco

Social. Pontificia Universidade Catodlica de Sao Paulo, Sao Paulo, 2006. 150p.

Neste trabalho, realizamos um estudo qualitativo sobre a vulnerabilidade social
das familias afetadas pela epidemia da Aids. O objetivo da pesquisa foi ir além da
dimensao numérica da epidemia, para, através da experiéncia social dos sujeitos,
conhecer de forma mais aprofundada a realidade das familias em situagao de
pobreza e afetadas pela epidemia da Aids. Buscamos estudar de que maneira a
vulnerabilidade social e a Aids, juntas, vém afetando as familias em situagédo de
pobreza e como elas enfrentam essa realidade. O que se revela, através desta
pesquisa, € uma trajetéria de muito sofrimento, principalmente aquele ligado ao
preconceito e a discriminacdo, que somada a uma série de privacdes sociais
impdéem a essas familias condigdes desumanas de sobrevivéncia. Condi¢des
essas que comprometem de forma profunda a organizagao de um projeto de vida
familiar de qualidade que possa garantir o desenvolvimento de seus membros. O
estudo revela, ainda, os dramas presentes na histéria intergeracional dessas
familias, apontando a importancia do aprofundamento dessa questdao no ambito
das politicas sociais. Revela, também o quanto estdo excluidos do mercado de
trabalho, pois sobrevivem de trabalhos desqualificados, desvalorizados, de “bicos”,
condigao que determina em sua maioria uma precaria sobrevivéncia. Somam-se, a
essa realidade, situacbes de adoecimento devido ao desenvolvimento da Aids.
Concluimos desafiando que tal situagdo somente podera ser enfrentada com
politicas de protecdo social consequentes, que precisam ser desenvolvidas pelo
Estado brasileiro, como direito humano-social fundamental, sem o qual corre-se o
risco de comprometermos o desenvolvimento de geragdes afetadas pela epidemia

da Aids e que estdo em maior condicdo de vulnerabilidade social.

Palavras-chaves: vulnerabilidade social, Aids, sofrimento ético-politico, trabalho

e protegao social.



ABSTRACT
GUERRA, Maria Natalia Ornelas Pontes Bueno. Aids and Poverty: suffering,
resistence and right to life/SP. 2006. 150 p. Program of Postgraduate Studies in

Social Work. Pontificia Universidade Catoélica de Sao Paulo, Sdo Paulo.

In this piece of work, we present a study on the qualitative level concerning the
social vulnerability of families affected by the AIDS epidemic. The aim of the
research was to go beyond the numerical dimension of the epidemic in order to
meet the reality of families affected by the AIDS epidemic in poverty condition. The
research studied in which ways social vulnerability and AIDS altogether have
affected the families in poverty condition as well as how they have faced this
reality. In this paper a trajectory of great suffering is revealed, mainly the one
related to prejudice and discrimination, which added to a series of social privations
imposes inhumane conditions of survival. Such conditions deeply jeopardize the
organization of a project of family life of a quality that may guarantee the
development of its members. The study yet reveals the dramas in the histories of
generational relations in these families pointing to social policies the importance of
deepening this matter. It also exposes how much they are excluded from the job
market, surviving from unqualified, devalued or casual works, which determines
extremely hazardous conditions of survival. Situations of sickening due to the
development of AIDS are added to such reality. We conclude, by challenging, that
such situation can only be faced by policies of social protection to be developed by
the Brazilian State as an elementary social-human right without which we run the
risk of compromising the development of the generations affected by the AIDS

epidemic, which are in higher condition of social vulnerability.

Key words: social vulnerability; AIDS; ethical-political suffering; work; social protection
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APRESENTAGAO

A necessidade da pesquisa...

Este trabalho de pesquisa surgiu das indagagbes inquietantes e
angustiantes originadas no cotidiano profissional, a pratica como assistente social
do Programa Municipal de DST/Aids da Prefeitura Municipal de Santos.
Trabalhando ha seis anos num Servico de Atencdo Especializada (SAE),
atendendo familias com HIV/Aids, buscavamos refletir criticamente sobre questdes
que apontavam para a gravidade da epidemia na experiéncia social dos sujeitos
atendidos naquela Unidade de Saude. Apesar do compromisso com o trabalho
desenvolvido, as dificuldades para a sistematizacdo e desenvolver uma reflexao
critica e ampliada no cotidiano de trabalho é tarefa quase impossivel, diante do

numero de pacientes a atender.

A busca por condigbes para tornar viavel este estudo, levou-nos ao
Mestrado com o desafio de conhecer mais aprofundadamente a realidade das
familias em situagcao de pobreza afetadas pela epidemia da Aids, para possibilitar
que o conhecimento produzido através da pesquisa possa contribuir para
mudangas nessa realidade.e também possa ser colocado a disposicdo dos

diversos atores sociais que compdem a luta pelos direitos humanos.

A Acquired Immunodeficiency Syndrome/Sindrome da Imunodeficiéncia
Adquirida (Aids) surgiu no mundo, de forma tragica, na década de 1980, levando a
obito rapidamente milhares de pessoas, doenga questionadora da moral sexual ao
desvelar a homossexualidade, as multiparcerias, as relagdes extraconjugais, e,
portanto, de manifestacdo complexa, quando clinica e socialmente abordada. No
inicio, aparece como uma epidemia que atinge grupos especificos como os “gays”,

0s usuarios de drogas, mas rapidamente €& superada pela prépria realidade,
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tornando-se uma pandemia, ao atingir todos os cantos do planeta e com a
constatacdo de que todas as pessoas estariam vulneraveis a epidemia da Aids e
com a possibilidade de contrair o virus HIV, devido as suas diversas formas de

transmissao.

No mundo, hoje, ha 39,4 milhdes de pessoas infectadas pelo virus,
segundo dados da Joint United Nations Programme on HIV/Aids (Unaids); das
quais 17,6 milhdes sao mulheres, e a cada ano somam-se mais 4,9 milhdes. Entre

adultos e criangas, foram a obito 3,1 milhdes de pessoas.

Na América Latina, sdo 1,7 milhdo de pessoas infectadas diagnosticadas.
Dessas, 610 mil sdo mulheres e, a cada ano, somam-se mais 240 mil casos. Entre

adultos e criangas, foram a 6bito 95 mil pessoas.

O Brasil, dada a sua dimenséao territorial € demografica, apresenta os
indices mais graves da América Latina. S&o 600 mil portadores do virus HIV/Aids,
excluindo os Obitos que, até 2003, totalizaram 160.834, segundo dados do
Ministério da Saude. As Regides Sudeste e Sul, respectivamente, sdo as mais
atingidas, apesar de o0 mapa da epidemia ja apontar e alertar para a interiorizagao
da epidemia que ja atinge as Regides Norte (8.673), Nordeste (34.424) e Centro-

Oeste (20.248), com casos notificados.

Esses dados sao importantes para que possamos refletir sobre a dimenséao
e os significados que essa doenga assume socialmente, na histéria
contemporénea, e sua relagdo com a capacidade produtiva das pessoas,

considerando ser, esta, fundamental na garantia de vida a milhares de familias.

A origem da Aids como doenga que deriva de excessos, sexualidade
desviante, atos de transgressdo, comportamento de risco, estabeleceu uma
relacdo de culpa/punigcdo, determinante para um ideario social que afeta
drasticamente as pessoas vivendo com HIV/Aids, ja que estimula reagdes sociais
de preconceito e discriminagédo. Essa segregacao favorece a perda da identidade,

da auto-estima, e, em muitos casos, a evolugdo da doencga, através da dor e do
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sofrimento. Acarreta conseqiéncias individuais e sociais de intenso impacto nas
familias, como o isolamento social, a fragilizacdo das relagbes familiares e a

dificuldade de insercdo no mercado de trabalho.

Com o avango das pesquisas sobre o virus HIV e do conhecimento sobre
as formas de transmisséo, ampliaram-se as formas de controle de transmissao do
virus, como, também, de tratamento dos portadores do virus HIV/Aids em seu
processo de adoecimento. E possivel, hoje, considerar a Aids uma doenca
cronica, de longa duragéo e controlavel, desde que o paciente tenha adesao ao

tratamento.

A area clinica avangou no combate ao virus HIV, mas as graves sequelas
sociais estao presentes e precisam ser identificadas e enfrentadas. Partimos do
pressuposto de que as familias afetadas pela epidemia da Aids e, em especial,
aquelas mais desfavorecidas socialmente, sofrem perdas expressivas, que
comprometem a capacidade de organizarem um projeto de vida familiar de

qualidade para o desenvolvimento de seus membros.

Diante de uma estrutura global, econémica e politica; do grande poder do
capital; do controle mundial por parte de grandes poténcias econdmicas, que
definem o processo de desenvolvimento econdmico e social no mundo e, em
especial, controlam e oprimem a capacidade de desenvolvimento de paises ditos
dependentes e/ou em desenvolvimento, como o Brasil, tem por consequéncia
elevados niveis de desigualdade e injusti¢ca social que se manifestam na pobreza
€ na miséria em que sobrevive a grande massa da populacao brasileira, hoje

representada por mais de 50% de nosso povo.

Com a concorréncia econdmica mundial, exigem-se, dos paises pobres,
ajustes na politica econbmica e social, para o cumprimento dos acordos
econdmico-financeiros internacionais, o chamado Projeto Neoliberal, que atende
as necessidades de reproducdo e acumulagao do capital, muito mais do que as
necessidades das sociedades/nacgdes. Essas estratégias, que compdem o Projeto

Neoliberal, pressupdem um Estado Minimo, com menor investimento nas areas
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social, de saude, educagao, com menor intervencao nas relacbes de mercado, o
que inviabiliza e imobiliza as mudangas nas desigualdades sociais existentes (e,
pior, a flexibilizagdo, desregulamentagao e retrocesso de garantias historicamente
conquistadas pelos trabalhadores) e, ainda, repassando a sociedade civil

responsabilidades que, antes, eram assumidas pelo Estado.

Importantes indagagdes nos faz o antropélogo Richard Parker (2000:93), ao
questionar esse processo, com o desenvolvimento da epidemia. Afirma, assim,
que pensar a epidemia também envolve questionar a estrutura econémico-social-

politica que favorece seu avanco.

O fato de que a pandemia global de HIV/Aids emergiu precisamente durante o mesmo
periodo histérico em que tais mudangas econdémicas e sociais macigas tiveram (e tem tido)
lugar, pode ter sido originalmente um acidente histérico, mas a relagéo entre a evolugéo da
epidemia e as consequéncias disseminadas destas mudancas historicas ndo é, de modo
algum, coincidéncia.

A Aids, ao atingir um contingente alarmante de pessoas, chega, de forma

desigual, aqueles em condi¢cdo de maior vulnerabilidade social.

Esse é o desafio desta pesquisa. Buscar sair da dimensao numérica da
epidemia para adentrar o drama individual/coletivo que a Aids vem impondo

aqueles que se encontram em situagdo de maior desigualdade e injusti¢a social.

A Aids manifesta e denuncia um cenario global de injustica social
determinado por graves situacbes de desigualdade social, como no Brasil e em

outros pontos do planeta, onde a pobreza é o seu espelho.

Pensar a epidemia de Aids é pensar as questbes sociais que estédo
intrinsicamente incorporadas como produtoras e/ou como produtos desse
processo de vulnerabilidade social e da Aids. E, nesse sentido, pouco tem sido

estudado, como nos aponta pesquisadores da Fundag¢ao Osvaldo Cruz (RJ)

Um numero reduzido de autores tem pensado a questdo da vulnerabilidade social e a
consequente pauperizagdo da epidemia de Aids em termos macroeconémicos e
macropoliticos. (BASTOS; SZWARCWALD, 2000:68)
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Nos levantamentos bibliograficos, muito pouco foi encontrado sobre Aids-
Pobreza, exceto os dados numéricos que apontam a maior incidéncia da epidemia

nesse grupo populacional, tendo por referéncia o nivel de escolaridade.

Considerando que o grupo mais atingido pela epidemia € composto por
aqueles em condi¢cao de maior vulnerabilidade social e, aqui, o conceito utilizado
tem por base a definicdo utilizada pelo Centro de Estudos da Metrépole/SP, em
2004:

Tal vulnerabilidade é entendida como um somatoério de situagbes de precariedade, para
além das precarias condigdes socioecondmicas (como indicadores de renda e escolaridade
ruins) presentes em certos setores censitarios. Sao considerados como elementos
relevantes no entendimento da privagdo social aspectos como a composigado demografica
das familias ai residentes, a exposicdo a situagdo de riscos variados (como altas
incidéncias de certos agravos a saude, gravidez precoce, exposi¢cao a morte violenta, etc.),
precarias condi¢gbes gerais de vida e outros indicadores. (2004:12)

Considera-se, assim, a pobreza, como de privacédo social que potencializa
situacdes de vulnerabilidade social. Nesse universo € que a pesquisa penetrou,
para pensarmos e aprofundarmos de que maneira, juntas, a vulnerabilidade social
e a Aids vém afetando as familias pobres. Possibilitou-nos uma analise critica
dessa vivéncia, discutindo as condicbes em que sobrevivem essas familias, a
maneira como se organizam, como elas tém acesso aos servigos publicos, como
se posicionam socialmente e a maneira como se relacionam com a familia
extensa.

Importante também €& considerar que a vulnerabilidade social dessas
familias tem aumentado o nimero de 6rfaos institucionalizados; 6rfaos em familia;
de criangas e adolescentes em abrigos, por medida de protecdo, devido a
gravidade socio-familiar; pessoas aposentadas por invalidez; pessoas recebendo
Beneficio de Prestagdo Continuada — Lei Organica da Assisténcia Social (BPC-Loas)

sendo essas algumas expressodes sociais da Aids e pobreza.

No Brasil, até 2003, foram a ébito 160.834 pessoas notificadas. Poderiamos
no perguntar: deste numero, quantas familias estdo representadas? Quantos

representam perda da figura responsavel pela sobrevivéncia, manutengdo e
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protecdo familiar? Sao questionamentos que apontam para as condigdes de

vulnerabilidade social.

Esta pesquisa, consideramos, tem uma dimensdo ética, no sentido de
resgatar e respeitar aos direitos humanos, e uma dimensao politica, ao buscar
discutir as estratégias de sobrevivéncia dessas familias em condi¢cdes téo
desiguais, nos niveis econdbmico, de saude, social, cultural e politico. Nesse
sentido, o0s resultados da pesquisa pretendem ser propositivos, de dar
parametros as politicas publicas que possam interferir na reproducgéo de injusticas
sociais e na violagao de direitos humanos, que afetam geragbes submetidas a

epidemia da Aids.

Fundamenta-se na analise socio-historica, que tem o materialismo histérico-
dialético como filosofia, teoria e método. As categorias utilizadas refletem a
experiéncia social dos sujeitos e representam a condi¢do de uma classe social e
podem, de varias formas, ser generalizadas. Utilizamos os conceitos e categorias
de diversos pensadores, que seréo explicitados no decorrer do estudo, de maneira
a aprofundar a tematica revelada pelos sujeitos e através de consulta as

referéncias bibliograficas.
O universo da pesquisa e a escolha dos sujeitos

Em nosso estudo, desenvolvido em 2005/06, no Nducleo Integrado da
Crianga (NIC), que é um Servigo de Atengao Especializada (SAE) do Programa
Municipal de DST/Aids do Municipio de Santos, havia, em janeiro de 2005, 560
pacientes matriculados, entre bebés, criangas, adolescentes, jovens e adultos
(pais e maes), em nove anos de funcionamento; e em julho de 2006 chega a um

total de 823 criancas e adolescentes matriculados.

Santos € uma cidade que, desde o inicio da epidemia, tem sido considerada
exemplo, nas formas de seu enfrentamento, sendo a primeira que disponibilizou
gratuitamente a medicagdo antiretroviral aos pacientes. Também foi uma das

primeiras cidades do Estado de S&o Paulo a organizar servigos de atendimentos
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aos pacientes, no inicio da epidemia, durante a gestdo democratico-popular do
Partido dos Trabalhadores. Tendo, até 2003, notificados 4.269 casos.

Nesse local, a pesquisadora atua como assistente social desde 1998,
desenvolvendo trabalho de atengéo, aconselhamento e orientagdo aos pacientes e
familiares, como também de atendimento em grupos envolvendo adolescentes
soropositivos e suas familias. Participou como delegada, durante esse periodo,
nas Conferéncias Municipais de Saude, atuando politicamente para o
enfrentamento das questdes relacionadas a epidemia da Aids.

A partir dessas experiéncias, surgiu a necessidade de aprofundar a
experiéncia vivenciada como profissional e de melhor compreender as familias

afetadas pela epidemia da Aids.

O estudo foi desenvolvido através de pesquisa qualitativa, entendendo que
essa metodologia recupera a centralidade do sujeito, através de uma relagao entre
o0 pesquisador e o sujeito de pesquisa, buscando aprofundar como o sujeito
compreende e se posiciona no processo de construgdo de sua trajetéria. Busca
desvelar a sua propria existéncia de significados, valores, crengas e atitudes, num

contexto social mais amplo.

Busca compreender que esse sujeito faz parte de uma totalidade e que sua
singularidade e existéncia € mediada por uma complexa teia de rela¢des sociais,
politicas e econdmicas. Sujeito este construido em um processo histérico que
determina e é determinado por ele, e no qual constrdi a sua historia e € capaz de
posicionar-se criticamente no mundo através de sua consciéncia. “A técnica da
histéoria de vida, permitiu trazer fatos, sentimentos, registros da lembranga pessoal,

privada, silenciosa para converter-se em experiéncia social, quando sobre eles reflete-se
politicamente” (MARTINELLI (Org.), 1999:88).

Com a preocupagao no aprofundamento do objeto da pesquisa: de que
maneira a vulnerabilidade social e a Aids, juntas, vem afetando as familias

pobres, e em entender a importancia e a necessidade de adentrar na intimidade
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das familias, estabelecemos que os sujeitos de pesquisa precisariam ter
envolvimento e participagdo em atividades de grupo na Unidade de Saude, bem
como estar em atendimento pelo Servigo Social. Consideramos a importancia
desse processo como facilitador do desvelamento da experiéncia social do sujeito
em relagdo a epidemia da Aids, mesmo reconhecendo as implicagdes, por ser a
unica técnica de referéncia na area social. Um risco que foi aceito e assumido com

zelo e apoio da orientadora.

Estabelecemos, ainda, como critérios de selegcdo dos sujeitos, renda
familiar de zero a trés salarios minimos; moradores da regido de Santos, sendo da
regidao central (corticos), da zona noroeste (regiao de favelas) e morros; existéncia
de uma das figuras de poder familiar, materna ou paterna, soropositiva para o HIV
ou doente de Aids; algumas familias em que houvessem criangas e adolescentes
soropositivos;, grupo familiar monoparental’;, casal; e que houvessem situacdes

de vivéncia de rua, condigdo de desemprego e “bicos”, empregados.

Na busca desses sujeitos, chegamos a um numero de 13, sem conseguir
selecionar nenhum casal soropositivo, com crianga soropositiva vivendo junto. Os
casais que freqlientam a Unidade possuem bebés?. Das familias com algum grau
de participagdo no servigo de saude, foram selecionadas aquelas com criangas
maiores, fato que revela que, quanto maior a idade, maior o risco de haver a perda
de figura materna ou paterna. As duas familias compostas por ambas as figuras
sdo casais sorodiferentes, ou seja, em ambos os casos somente a mulher &
soropositiva e sintomatica de HIV/Aids. Em duas familias, as figuras materna e
paterna foram a O6bito. E as outras estdo separadas, sendo que, em uma, o
companheiro é soropositivo e, em outra, soronegativo. Conseguimos identificar
uma familia em que o casal é soropositivo, assim como o adolescente, mas que
residem em outro municipio, portanto, fora do critério estabelecido. Importante

ressaltar que o NIC, além de atender pacientes do Municipio de Santos, atende os

! Citando Vitale (2002:46): “lares monoparentais sio aqueles em que vivem um {inico progenitor com os
filhos que ndo sdo ainda adultos”.

* Somente aos 18 meses é possivel definir se uma crianga é portadora do virus HIV/Aids através de exames
laboratoriais fornecidos pela rede basica de satde.
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provenientes dos municipios do entorno e dos municipios proximos. A procura
pelo atendimento, muitas vezes, € justificado pelos pacientes, devido a garantia do

sigilo de seu diagndéstico.

Chegou-se aonumero, entédo, de seis familias selecionadas com maior grau
de participacdo na atividades desenvolvidas pela Unidade de Saude. Todas as
que foram convidadas aceitaram prontamente e foram orientadas sobre o
processo de estudo, assinando o termo de consentimento que esta anexado a

este trabalho.
Para desenvolvermos o estudo, procedemos da seguinte forma:

- através do levantamento de histéria oral tematica organizamos duas
entrevistas semi-estruturadas com as seguintes abordagens: “Me fale sobre sua

histéria...”, sendo que a maioria das entrevistas foram realizadas na casa do
sujeito; e a segunda abordava a histéria pessoal e sobre a Aids, com um roteiro
inicial abordando as seguintes questbes: Quando e como foi saber que estava
com Aids?; Sua condi¢cdo de vida foi afetada por vocé ter Aids?; Qual a forma
como a Aids atingiu/prejudicou sua vida e da sua familia?; Quais as dificuldades
encontradas no dia-a-dia por estar com esta doenca?; Quais os apoios
conseguidos (familiares, comunitarios, institucionais e outros)?; e Como pensa e
faz para “tocar” sua vida para frente?. A segunda entrevista foi totalmente
realizada na Unidade de Saude, a pedido dos sujeitos, por facilitar a privacidade, e

na sala de atendimento de outro técnico.

- formamos um grupo focal, com o objetivo de possibilitar aos sujeitos
pesquisados uma reflexdo coletiva que enfocasse a vivéncia com a Aids na
sociedade, a partir das seguintes questdes: A Aids € uma doenga social?; O
portador do virus tem direitos?; Lutar contra o preconceito e a discriminagao é

dever de todos?; O portador do virus HIV/Aids precisa trabalhar?.

- solicitamos, ainda aos sujeitos que escrevessem uma carta com o tema:

“Aos meus filhos...”, uma forma, acreditamos, importante de reconstrugcédo de sua

18



histéria, mas também de suas esperancgas e da construgao de significados. Cinco

familias escreveram as cartas.

Essas estratégias estabelecidas foram cumpridas. A seguir, apresentamos
cada sujeito da pesquisa para, posteriormente, explicarmos como organizamos e

apresentamos a analise dos dados colhidos.

Das seis familias selecionadas, trés sdao monoparentais e,, destas, duas
femininas e uma masculina; trés familias com figura materna e paterna; e quatro
familias com criancas/adolescentes soropositivos para o HIV por transmissao
materna .

ANTONIA tem 44 anos, é artesd, migrante de Porto Alegre, veio para
Santos com quatro das seis filhas que teve. Seu ultimo companheiro, pai de sua
filha soropositiva, faleceu ha cerca de seis anos. Relata péssimo relacionamento
familiar, devido ao alcoolismo dos pais, apesar de, na época, terem boa condigao
financeira, o que a levou ao curso técnico em Edificagdes. Aos 18 anos, descobre
que seu pai é, na verdade, seu padrasto. Teve trés companheiros, com quem
manteve relagcdo conjugal, e, de seu ultimo companheiro, usuario de drogas,
contaminou-se do HIV e, por consequéncia, sua ultima filha. Apresenta-se com
caracteristica “cigana”, pois ndo gosta de ficar muito tempo no mesmo lugar;
apresenta graves problemas socioeconémicos, sendo que, ha pouco tempo, foram
despejadas, quando o proprietario cortou a luz. Somente quando sua filha mais
velha conseguiu emprego com carteira assinada € que puderam alugar um outro
local. Ana nunca teve carteira assinada, desenvolvendo sempre trabalhos
artesanais, “bicos”. Do trabalho da mae e da filha mais velha, sobrevive a familia.
E assintomatica e sua filha de dez anos ja apresenta sintomas da doenca, faz uso
regular de medicamentos e tem problemas de audi¢cdo, devido a infecgbes de
repeticdo, pela acao do virus HIV. Residem em um pequeno apartamento, no
centro da cidade.

GLORIA tem 27 anos, é migrante de Pernambuco, onde morava com a avd
materna. Veio ao encontro de sua mae, em Cubatdo, aos 13 anos de idade, para

poder estudar, sendo que até essa idade era analfabeta. Teve relacionamento
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conflituoso com a méae e o padrasto, envolvendo alcoolismo de ambos, e com a
colocagao de regras e limites por estes. Parou de estudar na 42 série, foi viver
pelas ruas da cidade de Santos, o que a levou a envolver-se com prostituicao e
drogas. Viveu como trabalhadora de sexo ainda na juventude, utilizando cocaina e
crack. Casou-se aos 18 anos com um homem mais velho que conheceu na rua,
porém nao rompeu com a prostituicdo e com o uso de drogas, inclusive com a
conivéncia do marido, como condigdo para que ela ndo o abandonasse. Na
gestacao do terceiro filho, descobriu ser soropositiva para o HIV. Tem quatro filhos
e, devido a conflitos conjugais, provocados pela dependéncia quimica, que a
levava a abandonar seus filhos/casa, separou-se do marido e esta vivendo
atualmente com seus filhos e sua mae, que veio morar com ela para ajuda-la. Ele
nao é soropositivo para o HIV, é aposentado por mal de Parkson e faz tratamento
em Nucleo de Atendimento Psicossocial (NAPS) com atendimento psiquiatrico
especifico. Ela é assintomatica e seus trés filhos ndo sdo portadores do HIV,
sendo que o bebé estd em acompanhamento pelo servigo de saude para definicao
de diagnéstico. Reside em casa propria de alvenaria em regiao de favela.

INES tem 42 anos, é migrante do Rio Grande do Norte, estudou até a 32
série, casou-se adolescente, aos 15 anos, com um policial. Aos 17 anos foi presa
por tentativa de homicidio da amante do marido. Apds cumprir “pena”, deixou seu
primeiro filho com a mae e veio para Santos, apds convite de uma amiga para
trabalhar, s6 nado sabia que era na prostituicdo. Perdeu contato com a familia
extensiva, logo abandonou a prostituicdo e conseguiu um trabalho onde
permaneceu durante seis anos, porém sem carteira registrada. Com a perda do
trabalho e sem referéncias, retorna ao “paredao”, onde se envolve com drogas e
engravida pela segunda vez. Busca outras formas de trabalho, mas continua em
condicdo precaria de sobrevivéncia, fato que a leva a ir viver com o atual
companheiro. Com a terceira gravidez, descobre ser soropositiva para o HIV, o
que levou a contaminagao da filha que nasceu, corroborando para isso uma falha
do servigo de saude. O marido possui carteira assinada, trabalha no balcido de um
bar, porém sobrevivem em precarias condi¢gdes socioecondmicas. Ele nido é

portador do virus, sendo que isso, mais 0 uso abusivo de alcool, sdo motivos de
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muitos conflitos e brigas entre o casal. Aguarda decisdo do Instituto Nacional de
Seguro Social (INSS) sobre o BPC-Loas para sua filha. Ela e a filha de oito anos
sao sintomaticas, em uso regular de medicamentos. Residem em um cémodo, na
regido do centro da cidade.

JULIA tem 34 anos, é mae de quatro filhas, estudou até a 52 série. Migrante
de Sergipe, com familia pobre que veio para Santos tentar melhorar a vida. Casa-
se aos 18 anos, apos seis meses de namoro, gravida de sua primeira filha. Passa
por problemas conjugais e, na gestacdo da segunda filha, descobre o HIV. Vive
muitos problemas de preconceito na familia, ap6és seu adoecimento, o que a leva
ao rompimento de vinculo com a familia extensiva paterna. Com o seu diagndstico
de HIV/Aids, descobre que sua primeira filha também é portadora do virus. Seu
marido trabalha como motorista carreteiro, na mesma firma ha muitos anos, com
carteira registrada. Casal sorodiferente. Ambas s&o sintomaticas, em uso regular
de medicagéo. Residem em casa prépria de alvenaria, em regido de favela.

MONICA tem 22 anos, dois filhos, estudou até o 2° ano do ensino médio.
Orfa de méae, aos nove anos, sofreu muito por causa de sua auséncia e também
pelo alcoolismo do pai. Passa muito cedo a assumir tarefas domésticas na casa.
Abandona a escola pelo trabalho. Aos 18 anos, envolve-se com um “bom” rapaz,
apaixonada, tem sua primeira experiéncia sexual. Namorando-o descobriu por
terceiros que ele era portador do virus HIV/Aids;, por estar apaixonada,
permanece com ele e passa a sofrer violéncia doméstica. Descobre que ele é
usuario de drogas. Com a confirmagao do diagnostico de HIV/Aids dela, ele a
abandona. Tenta o suicidio. Retorna para a casa do pai, com a ajuda do irmao
mais velho, que lhe da apoio frente ao diagndstico. Com o tempo, envolve-se com
um outro companheiro, gerando uma nova gravidez. Tenta o aborto, quando
descobre que ele é casado. Permanece com a familia, sendo que seu pai néo
sabe do seu diagndstico. Nenhum dos pais registrou o filho e ndo recebe apoio
deles. Vive sob dependéncia econdmica da familia extensiva. Trabalha numa
barraca de camel6. Nunca teve carteira assinada. Ela é assintomatica e seus dois
filhos ndo sao portadores do HIV. Reside em uma pequena casa de alvenaria, em

companhia do pai e do irmao.
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JOAO tem 43 anos, dois filhos e estudou até a 42 série. Migrante de Minas
Gerais, quando a mae, abandonou o lar, passou a viver com seu pai e irmaos. Aos
18 anos, foi morar sozinho; teve alguns relacionamentos, até conhecer sua
esposa, com quem conviveu durante sete anos. Por desejo da esposa, mudaram-
se para Minas Gerais, onde, ap6s o adoecimento dela, descobre ser ela portadora
de HIV/AidsAids e que, por medo de rejeicao nao havia Ihe contado. Ao fazer os
exames, descobre que ele e os filhos sdo portadores de HIV/Aids. A esposa vai a
obito e, devido a dificuldades nos cuidados com as criangas, que eram muito
pequenas, retorna a Santos, para morar proximo de sua irma que se propde a
ajuda-lo. Envolve-se com alcool e drogas. Trabalha como ajudante de pedreiro,
carregador, fazendo “bicos”. Nunca teve carteira registrada. Recebe BPC-Loas
pelo filho. Todos sdo sintomaticos e em uso regular de medicagdo. Mora em um

cOmodo, no morro da cidade, com os filhos.

Os nomes foram trocados, para preservar os sujeitos entrevistados. A partir
dessa breve apresentacdo dos sujeitos, a trajetoria de vida de cada um deles
possibilitou a analise efetuada neste estudo, e que foi da seguinte forma

organizada.

No Capitulo | explicitamos como a Aids atinge o organismo, como ataca o
sistema imunoldgico, e também uma construgdo socio-historica da epidemia da
Aids no mundo e no Brasil, que possibilitara a compreensao do imaginario social
que persiste ainda hoje, favorecendo a reprodugdo do preconceito e da
discriminacdo, e, ainda, tabelas com dados numéricos ja citados nesta
apresentacdo, mas que também revelam a dimensdo da epidemia, os grupos
vulneraveis e as caracteristicas territoriais da epidemia. Nao foi objetivo deste
trabalho aprofundar os dados, mas utiliza-los como forma de problematizar a

grave dimensao da epidemia, expondo seus numeros astronémicos.

No Capitulo. Il se revelamos as experiéncias sociais dos sujeitos, revela o
significado social da doenga, o sofrimento cotidiano de quem vive com HIV/Aids e

suas implicagbes com a situagdo de pobreza., Revelamos a fala de uma filha
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adolescente, que participou da entrevista, sobre e sua dor seja pelo HIV, seja pela
pobreza, e revelamos a forma determinante como a auséncia ou a precariedade

do trabalho contribui para as privagdes que sao impostas a essas familias.

No Capitulo Ill, defendemos a posicao de que ndo ha como enfrentar
situacdes tdo graves de vulnerabilidade social, sem efetivas politicas de protecéo
social; rompemos com a idéia, ainda presente, de politicas pobres para pobres e
desafiamos a efetiva construgao de direitos humano-sociais que enfrentem o alto
grau de desigualdade social que ha hoje em nosso pais. Acrescentamos a posi¢céo
defendida por varios autores, aos quais nos aliamos nesta analise, de que a
distribuicdo de renda € um desafio a ser enfrentado, sem o qual ndo romperemos

com as injusticas sociais produzidas pela violéncia da pobreza.

Nas Consideragdes Finais, tecemos uma sintese filoséfica, ética e politica
do compromisso que precisamos assumir, com a construcao, hoje, de formas de
enfrentamento dessa condigdo desumana que a sociedade impde a milhares de

pessoas/familias.

A relevancia deste estudo implica a constru¢do de um conhecimento que a
realidade exige, para que possamos, a cada dia, envolver os usuarios dos
servicos de saude, as autoridades, os cidadaos e o Estado, na construcdo de uma
sociedade mais justa, na qual a privagdo social/vulnerabilidade social seja
superada, para evitar sofrimento maior do que o causado por essa doenca tao
grave que € a AIDS.

A intencdo desta pesquisa, ao buscar desvelar a vivéncia da Aids em
condicdo de pobreza e miséria, € também comprometer a sociedade com a
transformacao dessa realidade, construindo condigdes concretas para garantir os
direitos humanos e sociais, que possibilitem a cidadania, condicdo essencial da

humanidade.

Apesar dos muitos movimentos de resisténcia e de exigéncia pela

construgcdo de direitos sociais, € preciso que as pessoas que vivem com O
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HIV/Aids vengam a vergonha e o medo, juntando-se na imprescindivel luta pela
garantia de seus direitos e de sua familia/sociedade. E necesséario sair da
subalternidade que oprime e segrega, para compor a luta na sociedade na

construgao e da busca permanente pela garantia da cidadania.

Esse foi o nosso desafio, de todos aqueles que acreditam na necessidade
de construgcdo de uma sociedade democratica brasileira com um compromisso

fiel com a vida.
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CAPITULO | — A AIDS PROXIMA DE NOS

Por tras de alguns dos juizos morais feitos em relagcdo
as doengas, encontram-se juizos estéticos a respeito do
belo e do feio, do limpo e do sujo, do conhecido e do
estranho ou insolito. Mais importante do que a
intensidade do desfiguramento é ele refletir um
processo subjacente e progressivo de dissolu¢do da
pessoa.

Susan Sontag, 1989
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1.1 O que é Aids?

Aids significa sindrome da imunodeficiéncia adquirida. E considerada
sindrome por tratar-se de um conjunto de sintomas e sinais que apontam para
uma imunodeficiéncia do organismo, ocasionando debilidade do sistema
imunolégico, e adquirida através de virus.

Os virus nao conseguem reproduzir-se por si proprio; necessitam de células
para que isto possa ocorrer. Ao atacar a célula, o virus HIV, o virus da
imunodeficiéncia humana, “se aproveita” da célula para poder multiplicar-se.

O virus HIV precisa dos linfécitos T4, que possuem receptores chamados
CD4, que se adequam completamente a ele; exemplificando, seria como uma
chave (HIV) em uma fechadura (T4), ai ocorrendo a multiplicacdo. Essas células
sdo responsaveis pela defesa do organismo humano, ou seja, quanto menor o
nuamero de ceélulas, menor a defesa do organismo, quanto maior o numero de
virus, maior o ataque ao organismo.

A pessoa pode ter se infectado com o virus, porém nao apresentar nenhum
sintoma, pois o virus pode ficar incubado por cinco a dez anos, em média. Durante
esse periodo, a pessoa € chamada de portadora de HIV ou soropositiva para o
HIV, e somente é detectada a presenga do virus em exames laboratoriais atraves
da coleta de sangue, pois nao existe nenhum sinal externo.

Nao ha uma regra para definir o periodo de incubagao, que varia de pessoa
para pessoa, porém estas podem também transmitir o virus a outros.

Com o desenvolvimento dos primeiros sintomas da Aids, a doenga evolui
enfraquecendo o organismo, diminuindo as células de defesa. através da agao do
virus dentro do organismo (afetando o sistema imunolégico), e dando chance para
0 aparecimento das chamadas doengas oportunistas, as quais ocorrem devido a
debilidade do organismo, como, por exemplo, pneumonias, tuberculose, infec¢des
crbnicas de ouvido, problemas de visdo, toxoplasmose, neuropatias, diarréias,
etc.

A Terapia Antiretroviral (Tarv) é a medicagao que, hoje, possibilita bloquear

essa cadeia de multiplicagdo do virus no organismo, ou seja, cria “uma barreira“
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que impede que o virus HIV se aproprie das células T4 e, através dela, se
reproduza aos milhares/milhdes, enfraquecendo o sistema imunolégico do
organismo.

Somente a medicacéo e a adesao do paciente as rotinas de medicamentos
e exames, tornam esse processo possivel para, conseqlentemente, fortalecer
organicamente o individuo, porém sem eliminar o virus.

Dai, também, a importancia de se identificar, no pré-natal, as gestantes
soropositivas, para que, a partir do 4° més de gestagao (PCTMI — 076/ Protocolo
de Controle da Transmissao Materno-Infantil/Ministério da Saude - MS), possam
ter acesso a medicacéo que pode prevenir a infecgao do bebé.

Para dar visibilidade a importancia do pré-natal, &€ importante esclarecer que
estudos conhecidos e divulgados pelo MS comprovaram que de cada cem
mulheres que cumprem o protocolo, ha possibilidade de duas criangcas se
contaminarem; se acontece o contrario, o risco é de 30 criangcas se
contaminarem.

O virus HIV precisa de contato direto e imediato com a corrente sanguinea,
sem o qual ndo consegue sobreviver. E necessario, assim, especificar as formas

de transmissao cientificamente identificadas:

e relagbes sexuais desprotegidas;

e transfusdo de sangue (sem o controle adequado);

e uso compartilhado de agulhas e seringas contaminadas;

e feridas ou cortes nas mucosas;

e transmissdo vertical (da mée para o bebé, no periodo da gravidez ou na

amamentagé&o).
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A infecgdo de uma célula-alvo susceptivel ao HIV comega com a adeséo do
virus ao receptor CD4 da célula-alvo. O CD4 esta presente na superficie de
muitos linfécitos, que sdo uma parte essencial do sistema imunolégico do
organismo. Evidéncias recentes indicam que o HIV precisa de um co-
receptor para entrar na célula. A identificacdo dos co-receptores do HIV e
0s progressos na compreensao do processo de fusdo com a célula abriu
novas possibilidades para a criagdo de medicamentos anti-retrovirais. Estao
sendo testados alguns agentes para prevenir a infecgéo através do bloqueio
da fuséo do HIV com a célula-alvo.

Fonte: www.hopkins-Aids.edu/hiv_lifecycle/hivcycle txt.html
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1.2 O enfrentamento da epidemia

A Aids surgiu, inicialmente, em algumas regides do mundo, na América do
Norte (Estados Unidos da América - EUA e Canada) e Europa (Franga e
Inglaterra) atingindo populagbes especificas, como os homossexuais masculinos
e, posteriormente, os usuarios de drogas. Esse ‘“inicio” do surgimento dos
primeiros casos, na década de 1980, determinou uma forma preconceituosa e
estigmatizadora de conceber essa nova doenga , em especial, pelos sinais visiveis
quando apareciam canceres, emagrecimento rapido, pneumonia, estado de
imunodeficiéncia organica severa, levando muitos ao 6bito.

Revelou um ideario no processo de desenvolvimento da epidemia que
favoreceu as segregacdes, sustentou medos e pavores. O desconhecimento e a
impoténcia perante a doencga reforgaram ainda mais esses estigmas.

No Brasil, antes mesmo de haver algum caso de Aids, a imprensa ja
divulgava, de forma alarmante e preconceituosa, informag¢des sobre a doenga e

que refletia o tipo de informagdes que na época percorriam o mundo

E bom destacar que boa parte das primeiras matérias na midia brasileira tinha, como
principal fonte de informagéo, as agéncias norte-americanas de noticias, o que fez, por
exemplo, com que a maneira como a Aids era abordada nos Estados Unidos exercesse
grande influéncia no noticiario nacional e, conseqiientemente, no imaginario social a ela
relacionado. Uma das marcas dessa influéncia veio da forma de abordagem na midia
norte-americana de questdes como homossexualidade, comportamento e grupos de risco.
(GALVAO,2000:20)

De forma muito rapida foi-se percebendo que, o que antes se caracterizava
como doencga de gays, usuarios de drogas e trabalhadoras do sexo, atinge muito
mais do que, os entdo chamados grupos de risco, tendo em vista a realidade que
se apresentava, a doenga “comecga” a atingir homens e mulheres heterossexuais,
criangas, casais com multiplos parceiros, e casais com relacao estavel.

No inicio da epidemia no Brasil, ela se caracterizou por atingir a mesma
populagado que era identificada no exterior. O primeiro caso de Aids no Brasil, € de
um costureiro famoso, homossexual, que transitava entre o Brasil e os EUA. O seu
adoecimento e Obito levou a uma demanda por atendimento no servigo de

infectologia do Hospital Publico Emilio Ribas, em S&o Paulo. Com os numeros de
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diagnésticos positivos detectados, foi iniciado um atendimento especifico, pois
muitos parceiros homossexuais procuraram o servigo para tratamento.

Nesse momento inicial da epidemia, a atengdo da midia, a atencéo popular
e os dados epidemiologicos centravam-se numa relagado entre homossexualidade
e Aids.

Uma doenga infecciosa cuja principal forma de transmissdo & sexual necessariamente
expde mais ao perigo aqueles que sao sexualmente mais ativos e torna-se facil encara-la
como um castigo dirigido aquela atividade. Isso se aplica a sifilis, e mais ainda a Aids, pois
nao apenas a promiscuidade é perigosa, mas também uma determinada pratica sexual tida
como antinatural. Contrair a doenga através da pratica sexual parece depender mais da
vontade, e portanto implica mais culpabilidade. (SONTAG,1989:32)

Sontag denuncia que a “peste” era a principal metafora pela qual a
epidemia de Aids passou a ser compreendida. Peste que vem do latim, significa
“flagelo”, “calamidade”, ou seja, o que pode haver de pior em termos de mal
coletivo.

Os estudiosos, porém, centravam sua atengdo em identificar o transmissor,
iniciando uma suposicdo de que poderia ser algo parecido com o transmissor da
Hepatite B, ou, ainda, alguma bactéria. Eram muitas as especulag¢des e obitos, o
que facilitava e reforgava o panico e o sensacionalismo da midia; a sensacgao de
impoténcia perante a doenca era o que reinava. Os estudiosos do tema

denunciavam:

. essa doenga “‘moderna” nao aparecia no quadro de prioridades das autoridades
sanitarias brasileiras. De poucos, argumentava-se; de ricos; de artistas e devassos, de
bichas e veados. Aumentaram os casos, vieram os numeros, veio a consciéncia. (PARKER
(Org.), 1994:200)

Galvao, em seu estudo sobre a influéncia da midia, ressalta alguns titulos

de reportagens que representam como a doenga passou a ser divulgada:

o Folha de S. Paulo, em 3 de junho de 1983: Congresso debate doenca
comum entre homossexuais.
o Jornal do Brasil, em 12 de junho de 1983: Brasil ja registra dois casos de

cancer gay.
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o Noticias Populares, em 16 de junho de 1983: AIDS - doenca de gays.

Em suas pesquisas, os cientistas descobriram um retrovirus, inicialmente
denominado LAV (Lynphadenopathy—Associated virus, em portugués: virus associado a
linfoadenopatia’), no Instituto Pauster de Paris, posteriormente intitulado HTLV-IIl, no Instituto
Nacional de Saude dos Estados Unidos (NIH) e, mais tarde, rebatizado de HIV (Human
Imunodeficien ey virus) que tomou o papel do agente cujo poder infeccioso é responsavel pela

alteragao do sistema imunitario.

A identificagcdo do agente causador da doencga torna-se fundamental para
que sejam desenvolvidos exames que o identifiquem no corpo humano, para
compreender seu funcionamento, combaté-lo e, se possivel, preveni-lo.

Os esforcos desenvolvem-se nessas diregdes. Em 1984, como afirma
Parker (2000:90):

A principal explicagao para a etiologia da doenga passa a ser viral. Em conseqiéncia, o
risco de contrair Aids comega a ser em parte descompatibilizado com um estilo de vida
especifica; pois sendo transmissivel, um nimero maior de pessoas estariam sujeitas a
contrair a doenga. Com isto, o discurso dos 6rgados publicos e da imprensa comega a
alterar-se. O objetivo era atingir uma parcela mais ampla da populagdo que poderia estar
em risco de infectar-se. Questdes relativas a transmissdo via sanguinea e de pratica
heterossexual assumem continua importancia nesta discussao.

A realidade ja trazia dados que impunham a necessidade de consciéncia do
problema, e questionava o imaginario social de “doenga de gays, de drogados.”

A morte da primeira mulher esta datada em outubro de 1983; uma auxiliar
de enfermagem, com companheiro estavel. Também em julho de 1983, ha o débito
de um jovem de 19 anos, cujo laudo da necropsia descreve a imunodeficiéncia e a
relaciona ao uso de drogas. Somente em 1989 esse caso € identificado, pelo
Servigo de Vigilancia Epidemioldgica do Estado de Sao Paulo, como o primeiro
caso de Aids por uso de droga endovenosa, dissociado da categoria de
transmissdo homo ou bissexual. Aponta, ainda, que o quadro epidemiolégico, no
Estado de Sao Paulo, somente pode ser minimamente constituido a partir de
pesquisas de atestados de obito, sete anos apos o surgimento do primeiro caso.
(PARKER, 1994:96,97)
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Nesse estagio, era impossivel negar a necessidade da agdo do Estado e a
urgéncia de que servigos com qualidade técnica fossem organizados.

Em 1985, através de portaria ministerial, foi criado o Programa Nacional de
Aids, e em 1986 passou a atuar a Divisdo Nacional de Controle de DST e
Aids/MS, coordenada pela Sra. Lair Guerra de Macedo Rodrigues, da
Universidade Federal de Brasilia (UnB).

A ampliagdo do sistema de vigilancia epidemioldgica possibilitou maior

controle sobre o desenvolvimento da epidemia no Brasil.

A sorologia para a detecgdo do anticorpo anti-HIV é o principal fator que se destaca nessa
perspectiva. O teste comecga a ser difundido no pais em 1985 e marca uma mudanca
significativa no sistema de vigilancia epidemioldgica de Aids. Se, nos periodos anteriores, a
histéria epidemioldgica era o objeto mais preponderante para se determinar o diagnéstico,
com a introdugado da sorologia e o avango das pesquisas na area clinica torna-se possivel
a deteccdo de casos por simples procedimentos clinico-laboratoriais. A investigacao
epidemiolégica e o “imaginario social” perdem assim, em parte, sua importancia no
conhecimento dos individuos que adoeciam.

Além disso, o surgimento da sorologia abre a possibilidade de se conhecer os portadores
assintomaticos, aumentando a importancia dos servigos de diagnéstico como forma de
prevengao. (PARKER (Org.), 1994:100-101)

A acado do Estado, nos niveis federal e estadual, tornou-se fundamental e
emergente. Foram muitos os problemas a serem enfrentados: poucos servigos de
saude x evolucdo da epidemia; falta de acesso as terapias necessarias ao
tratamento da doenca; subnotificacdo dos casos, o que interfere no conhecimento
real da epidemia; acdes de prevencao deficitarias; etc.

E importante ressaltar que a tomada de atitude, por parte do Estado, deu-se
pela pressao presente e persistente de técnicos comprometidos da area da saude,
da sociedade civil e, com destaque, da acdo de ONGs, que tomaram para si um
papel fundamental no combate ao preconceito, a discriminagéo e a garantia dos

direitos humanos e sociais.

A criagdo do GAPA/SP em 1985 foi fundamental para articular, no Brasil, um outro tipo de
discurso e atividades frente a Aids. Foi o GAPA/SP, por exemplo, que criou o primeiro
cartaz sobre Aids produzido pela sociedade civi. Com a chamada “Transe numa boa”, e
criado pelo artista plastico Darcy Penteado, fornecia informagdes sobre sexo seguro.
(GALVAO, 2000:68)
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Em 1989, é fundado, no Rio de Janeiro, o primeiro grupo Pela VIDDA (Valorizagao,
Integragado e Dignidade do Doente de Aids)... Herbet Daniel, um dos fundadores e primeiro
presidente do grupo, aponta, com indignacdo, a negagao dos direitos as pessoas
infectadas e doentes de Aids. Essa subtragdo dos direitos ganha um nome, “morte civil”
(Daniel, 1989:9), e o tratamento contra a discriminagéo e o preconceito tem uma “vacina”: a
solidariedade. (GALVAO, 2000:75)

As ONGs que, no inicio da epidemia, eram poucas, apos alguns anos
multiplicaram-se pelo Pais. O trabalho delas voltava-se para associar as pessoas
com HIV/Aids e lutar por seus direitos; pressionar o Poder Legislativo; atuar na
prevencao; discutir sobre sexualidade e droga;, promover discussdes; partilhar e
difundir informacgbes; combater a discriminagéao, inclusive com assisténcia juridica;
apontar os problemas do comércio de sangue; e, muitas vezes, providenciar
assisténcia direta aos doentes de Aids.

A acdao das ONGs foi determinante para que o Estado/sociedade
organizassem respostas concretas no enfrentamento da epidemia, como, também,
para suscitar os direitos civis das pessoas vivendo com HIV/Aids. Epidemia que
desvela questbes da sexualidade de nossa populacao, confronta saberes, pois a
medicina ndo da conta das respostas necessarias e denuncia, desmascara
poderes e exploragdo humana.

Sabedores, entdo, das vias de transmissao do HIV - através do sangue, via
sexual (secregcdo vaginal e esperma), via parenteral ou endovenosa (seja por
transfusao hospitalar de sangue ou pela reutilizagao de agulhas nao-esterilizadas)
e a via perinatal ou vertical (de mae para filho, no utero, no parto ou na
amamentacgio) - formas reconhecidas até hoje, foi possivel, assim, se pensar,
organizar programas, estratégias de agao na area de assisténcia e prevengao.

Nessa breve reconstru¢cado de algumas caracteristicas histérica da epidemia,
€ relevante apontar o combate que precisou ser feito, no Pais, ao comércio de
sangue, o que denunciava a falta de responsabilidade das autoridades para com a
saude publica de nossa populagéo, .

A Aids exigiu esse enfrentamento, porém, outras doengas sabidamente ja
existentes, através da transmissdao sanguinea, como a malaria e a sifilis, e nédo

eram controladas nos Bancos de Sangue.
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O que se revelou foi uma aterradora realidade, em que o sangue humano,
em especial de pobres, homens de rua, desempregados, usuarios de drogas,
eram comprados a prego irrisério, e vendidos/comercializiados pelos Bancos de
Sangue, sem nenhum controle de doencgas, a pregos que levavam a lucros
exorbitantes. Até entdo, era lucrativo e financeiramente interessante possuir um
Banco de Sangue.

A devassa feita nesse comércio, seja pela exploragdo da pessoa humana,
seja pela insalubridade dos locais, seja pela manipulagao laboratorial inadequada,
que levava a contaminagdo e a transmissao de varias doengas, obrigou o governo
a intervir e mudar radicalmente essa realidade, pois até esse periodo inexistiam
padrdes profissionais para a atuagao e também faltava fiscalizacao.

Pode-se afirmar que a Aids transfusional possibilitou estabelecer uma
situacdo-limite na questdo do sangue, pois ja era de conhecimento das
autoridades o risco de transmissdo de doengas mortais através desses “servigos”.
A VIII Conferéncia Nacional de Saude debateu de forma ampla e responsavel
esse problema e subsidiou de forma determinante as discussdes e deliberacdes

na Assembléia Nacional Constituinte (1988).

A ocorréncia de casos de Aids transfusional respaldou uma devassa no “submundo” do
sangue. Iniumeros bancos de sangue foram fechados e condigdes minimas de
funcionamento exigidas. O trabalho desenvolvido pelas vigilancias sanitarias no sentido de
fiscalizar e fechar bancos de sangue que nao funcionassem dentro dos padrdes minimos
exigidos por lei, a divulgacdo destas atividades nas primeiras paginas dos jornais, que
denunciavam os donos destes bancos como criminosos, criaram um clima sob o qual
sustentar o funcionamento de um banco de sangue deixou de ser tarefa simples. O ganho
facil ligado ao sangue passou a ser uma atividade de alto risco. (PARKER (Org.),
1994:311)

Com a Assembléia Nacional Constituinte, em 1988, foi possivel aprovar o
Sistema Unico de Saude (SUS), sobre o qual Amélia Cohn, sociéloga, especialista

da area de saude, assim se expressa:

No seu entender o projeto reivindica para o Estado a competéncia de assegurar o direito a

salde de todo cidaddo, ao propor um Sistema Unico de Salde que prevé comando
administrativo Unico em cada nivel de governo e participagao da iniciativa privada de forma
supletiva e sob condigdes estabelecidas em contrato de direito publico. (PARKER (Org.),
1994:313)
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A Emenda 477, de 10 de janeiro de 1988 define: “ A coleta e distribuigdo de
sangue no Brasil somente podera ser realizada nos Hemocentros mantidos pelo
Poder Publico”. Essa emenda recebeu o seguinte parecer: “A estatizagado proposta
visa neutralizar com urgéncia um dos maiores fatores de contaminacdo da
populagdo brasileira pela AIDS, propiciando ademais o melhor controle da
transmissdo de hepatite, sifilis e doenga de Chagas via transfusdo de sangue”.
(PARKER (Org.), 1994:314)

A Constituicdo de 1988 garantiu a proibicdo da comercializagdo de sangue
e de hemoderivados. A transferéncia de significativos recursos financeiros do
Instituto Nacional da Previdéncia Social (Inamps) para os Estados, em
cumprimento as regras, na época, do Sistema Unico Descentralizado de Saude
(Suds), hoje SUS, foi fundamental para reduzir acentuadamente os casos de Aids
por transfusdo, em especial no Estado de Sao Paulo, que, através da Secretaria
do Estado da Saude, utilizou os recursos para melhorar o atendimento e os
servigcos existentes.

Ressaltamos que a implantacdo do SUS (Lei 8.142/90), a partir da Carta
Magna, foi determinante na forma de enfrentamento da epidemia. O SUS buscou
romper com o modelo médico hegembnico, como, também, com o fato de
somente ter acesso ao atendimento pelo Inamps quem estava registrado no
mercado formal de trabalho, caracteristicas comuns na assisténcia a saude até a
década de 1980.

Prop6s rupturas significativas e estabeleceu principios e diretrizes para uma
nova forma de conceber a direito a saude e, consequentemente, a Politica de
Saude do Pais através: da universalizacdo do acesso, com o sistema devendo
atender a todos sem cobrar nada, independentemente de contribuirem ou nao
para a Previdéncia Social; da integralidade através de agdes e servigos para a
promogao, a protegdo, o tratamento e a reabilitagdo da saude; da equidade,
caracteristica que significa que todos os cidadaos brasileiros, independentemente
de sexo, etnia, religido, idade ou situacédo de emprego, tém direito a mesma

assisténcia a saude, significa, ainda, que, em fungao das diferengas sociais e das
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disparidades regionais, 0s recursos para a saude deverdao ser distribuidos no
sentido de favorecer aqueles que mais necessitam de atengdo e cuidados;
descentralizagdo com direcdo uUnica, em cada esfera de governo, tendo como
principal objetivo a municipalizagdo das agdes e dos servigos de saude, buscando
o atendimento integral, com prioridade para as atividades preventivas, sem
prejuizo dos servigos assistenciais; da regionalizagao e hierarquizagdes propondo
que os servigos de saude devem estar dispostos de maneira regionalizada, pois
nem todos os municipios conseguem atender todas as demandas e todo tipo de
problemas de saude. Os servigos de saude devem se organizar regionalmente e
também obedecer a uma hierarquia entre eles; controle social através de gestao
democratica, com participacdo e poder compartilhados nas decisdes através dos
Conselhos Estaduais e Municipais das A¢des de Saude.

O Programa Nacional de DST/Aids, desde o inicio, pautou-se pelas
diretrizes e pelos principios de organizagcdo do SUS, através da universalizagéo do
acesso, garantindo inclusive acesso aos medicamentos para quem se tratava pela
rede privada; descentralizacdo com a responsabilidade de execucdo das acdes e
dos servigos pelos municipios, com repasse de recursos técnicos e financeiros
dos niveis estadual e federal; também foi possivel, a partir desse processo, a
producdo de material educativo e o treinamento das equipes de saude.
Possibilitou, ainda, agdes de promocgdo a saude na defesa dos direitos humanos,
contribuindo para reduzir o estigma e a discriminagéo.

O enfrentamento da epidemia da-se com a pressao social permanente das
ONGs sobre o poder publico, o qual, com acgdes especificas do Programa
Nacional de Aids, financiado através do empréstimo do Banco Mundial, parte para
a organizacado de um plano de controle da epidemia e atendimento aos doentes:
inicialmente o Aids I; o Aids Il: Desafios e Propostas; Aids Ill; o Plano Operacional
de Agdes (POA); e o Plano de Agao e Metas (PAM).

A relevancia que a epidemia da Aids tomou no cenario mundial, dada a sua
gravidade, letalidade, facilidade de transmissédo, facilitagdo para ocorréncia de
outras doencgas, exigiu um posicionamento da Organizacdo Mundial da Saude

(OMS), articulando um Programa Especial de Aids com estratégias globais para o
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enfrentamento da epidemia. Dessa decisdo politica, surgiram 0s recursos
financeiros para a criagdo dos Programas Nacionais de Aids, sendo, o Brasil, um
dos paises pioneiros na implementagdo desse programalestratégias.

O Programa tinha por objetivos gerais a redugdao da incidéncia e
transmissao do HIV e Doengas Sexualmente Transmissiveis (DSTs); fortalecer as
instituicdes publicas e privadas pelo controle das DSTs e HIV/AIDS, através de
projetos de prevengdo, implementacdo de servicos de tratamento,
desenvolvimento institucional para melhorar a capacidade dos trabalhadores de
saude para lidar com o HIV/Aids e as DSTs; vigilancia epidemiolégica e pesquisas.

Cabe destacar uma questdo fundamental: a Aids afetou a todos e
globalmente: ricos e pobres, todas as etnias, grupos etarios, todos ficaram
vulneraveis a epidemia, dai os recursos financeiros que surgiram para o

enfrentamento da epidemia.

A Aids é uma doenca democratica... doengas como a malaria, por exemplo, que é de
regides pobres do Pais, ndo tem pesquisa... a pesquisa € sempre associada ao poder
econdmico de quem ¢é afetado pela doenga. A Aids virou um fendmeno mundial com um
investimento muito grande, em termos de medicagao, vacinas..., porque atingiu todos os
segmentos sociais, todos os paises. E ela comegou nos paises ricos. Hoje € que atinge os
paises em desenvolvimento... é considerada uma pandemia, que esta no planeta todo.
(MESQUITA, 2004:A-4)

As pesquisas avangaram, e foram descobertos medicamentos que
poderiam combater a agdo do virus no organismo, mas nao elimina-lo; os
medicamentos limitam a agao do virus no organismo, os chamados antiretrovirais,
mas, devido ao seu alto custo, tornam-se mundialmente um problema politico-
econdmico , afetando, em especial, paises subdesenvolvidos. Novamente, a agao
das ONGs torna-se fundamental no Brasil, para garantir o acesso aos

medicamentos pelos pacientes.

A Conferéncia de Vancouver trouxe esperanga para as pessoas com HIV/Aids, com as
novidades relativas a utilizacdo da terapia combinada, popularmente conhecida como
“coquetel”. A decisdo do programa nacional de Aids, em 1996, de garantir as pessoas com
HIV/Aids o acesso a tais medicamentos trouxe mudangas significativas no cenario nacional
da epidemia. (GALVAO,2000:27)
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Em 1996, com uma lei de autoria do senador José Sarney, Lei 9.313/96, &
garantido o acesso universal, pela rede publica de saude, a terapia combinada de
antiretrovirais, medicamentos para combater o HIV/Aids, através de decisdo do
Programa Nacional de Aids.

Esses medicamentos e o0s que surgiram posteriormente sdo, até o
momento, a forma principal de evitar o avango da doenga e a consequente
debilidade do organismo afetado pelo virus HIV. O acesso universal vem

possibilitando sobrevida e bem-estar as pessoas vivendo com HIV/Aids.

O desenvolvimento da epidemia tem evidenciado o aumento do numero de
mulheres contaminadas e a incidéncia em adolescentes e jovens na faixa etaria de
13 a 19 anos e o consequente risco de transmissao do virus as criangas através
do periodo gestacional, exatamente por atingir mulheres em idade fértil e vida

sexual ativa. As tabelas contidas no item 1.3 deste estudo demonstram os dados.

A sensagdo de descobrir, parece que a tua vida acabou ali, parece, porque eu descobri assim... e
agora? Eu ndo sabia nada assim de... ndo de modo de prevengdo, mas de assim tratamento, de como
viver, de quanto tempo dura, quanto tempo ndo dura, entendeu? A imagem que eu tinha era daquele
pessoal magrelinho jd nas iltimas, é a nica imagem que eu lembrava... E, de 2001 pra 2002, a
unica sensag¢do que eu tinha era essa, eu falei: gente, hoje eu to aqui serd que amanhd eu jd vou ta
na cama? (Monica, contaminada aos 18 anos)

No Estado de Sado Paulo, os dados oficiais, contidos no Boletim
Epidemioldgico, sob responsabilidade do Programa Estadual de DST-Aids/SP,
indicam um total de 135.302 casos notificados até 2004. Observa-se, atualmente,
uma queda no numero de casos notificados, sendo, no ultimo ano, 1.204 homens
e 636 mulheres, num total de 1.840 casos novos, apontando uma diminuicdo de
50% dos casos notificados em anos anteriores (vide tabelas no item 1.3). Esse
mesmo documento, porém, alerta que “o atraso e a sub-notificacdo de casos de
Aids € um problema de fundamental importancia para o Sistema de Vigilancia
Epidemiolégica (SVE), devendo ser considerado na analise das informagdes
obtidas”. (2004:03)

Esses dados sdo repassados ao Ministério da Saude para a

vigilancia da epidemia em nivel nacional. E necessario considerar que os dados
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oficiais acessados representam aqueles que sao fornecidos pelos servigos de
saude em niveis local, municipal e estadual e que, como foi exposto no préprio
documento oficial, correm o risco de ndo terem os casos notificados e, assim, ndo

conterem os casos novos nas estatisticas oficiais.

Os dados oficiais apresentam em si a relevancia da epidemia, porém
€ importante salientar que, devido a facilidade das formas de transmissao do virus
HIV (praticas sexuais, uso compartiihado de droga injetavel e transmissao
materno-infantil), & possivel que muitos casos ainda ndo tenham acessado os
servicos de saude, ou, ainda, que as notificagcbes nao ocorreram de forma
adequada, muitas vezes devido a dificuldades operacionais, como falta de pessoal
para fazer, a ndo-priorizagcao pela coordenagao das equipes de saude, a falta de
treinamento da equipe, a nao-sistematizagdo de dados como metodologia de

trabalho.

Essas referéncias de analise sao importantes para que os dados
estatisticos possam ser interpretados, como observamos nas tabelas da Parte 1.3
deste estudo, em que ha uma diminui¢do drastica de casos, em pouco tempo, nos
dados nacionais do ano de 2003 para 2004, de 32.526 para 13.933,
representando 57,16%. Também no Estado de Sao Paulo, durante o mesmo
periodo, foram 6.883 casos para 1.840, representando uma diminui¢cédo de 73.51%
no total, mas também uma preocupante diminuicdo nos casos masculinos, de
72.65%, e feminino, de 74.37%. Na DIR XIX/Santos, em apenas cinco anos,
houve uma diminuicdo de mais de 99,66% e, no Municipio de Santos, uma
diminuicéo de 72,48%, do ano de 2002 para 2003.

Considerando o exposto no documento oficial do governo, ha que se
considerar o risco de, entusiasticamente, se iludir com esses dados, ou, entdo,
questiona-lo, analisando a politica de saude através do funcionamento dos
servicos de saude; questionar que o risco € de estar realmente ocorrendo uma
subnotificacdo de casos, somados a uma auséncia de campanhas que estimulem

as pessoas a fazer o exame e a conseguir o diagnéstico de forma mais precoce.
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Os servicos de saude podem, com mais tranquilidade, identificar e
acompanhar um portador do virus HIV assintomatico, e também aqueles ja
sintomaticos e doentes de Aids para trata-los com muito mais eficiéncia.

Sabemos que ha muito para se fazer pela saude publica, em relagdo ao
exposto, porém, apesar das dificuldades para se garantir o SUS, experiéncias
como as do atendimento aos pacientes com HIV/Aids mostram que, a partir do
investimento correto dos recursos do SUS, muitos municipios tém conseguido
prestar atendimento com mais qualidade, garantindo maior dignidade a populagéo,
num processo de combate a exclusdo e de construgcdo de politica publica de
direito, como € o caso da saude publica em nosso Pais.

Essa doenca, que surgiu de forma tdo aterradora e discriminatéria, carrega,
ainda hoje, a marca de sua trajetéria, o preconceito, e mesmo com o avango
obtido pela ciéncia no enfrentamento do virus, ha que se destacar as sequelas
sociais que essa doenca impode. Diferente do inicio da epidemia, mas tao
marcante ainda hoje, com outras sequelas para a vida das pessoas. O avango da
ciéncia bioldgica nado foi acompanhado pela sociedade na sua forma de

compreender e posicionar-se em relagao a Aids.

Com certeza (vai discriminar). Ai muitos perguntam, como vocé pegou, se Vocé usava
droga, ¢ da onde que veio isso... vem muita pergunta, por isso que eu me fechei... la pros
vizinhos eu me fechei, e levo vida normal... adoro minhas filhas, adoro meu marido, amo
minha vida... e vivo minha vida... e assim tem que ser...(Julia)

...... o0 preconceito ndo é por que ... essa doenca quando surgiu logo na televisdo, era bem
ESCRITO NE... entio s6 pode ser por causa disso... por que ainda também existe muito
preconceito com os gays, ndo é verdade... entdo eu acho que é devido a isso... Hemofilico...
ah! coitadinho pegou numa bolsa que...Ou sexualmente transviado, né aquela pessoa
“libertina”... Drogado, homossexual... (Anténia)

A Aids, aqui, é apresentada como doenga social, que, devido a sua
trajetoria, gerou uma marginalizagdo moral e social e, apos 20vinte anos, ainda
esta presente no cotidiano das pessoas vivendo com HIV/Aids, com a fragilizagéo

e/ou rompimento, muitas vezes, das relagbes pessoais, afetivas e amorosas e,
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para a populagdo empobrecida, soma-se uma precarizagdo na manutengdo da
sua sobrevivéncia e na da sua familia.

Sao rupturas que produzem desorganizagdo pessoal e social, incertezas
sobre sua perspectiva de vida, ou desenvolvimento da doenga, isolamento, pois
buscam evitar a identificagdo do diagndstico por seus familiares e amigos.

Hoje, o grande avango cientifico no processo de tratamento da Aids tem
garantido sobrevida aos pacientes. Considerando a historia que a epidemia
possui, o desafio colocado é a convivéncia com a doencga na vida social dos

sujeitos. Esse aspecto € que pretendemos aprofundar.

43



1.3 A EPIDEMIA NO MUNDO E NO BRASIL

UMMHCR-UNIC EF-WFF:UNDF-LINFPA
UNGDC LD UNESCO-WHO - WORLD BANK

Figura 1: Global estimates for adults and children, end 2004
Estimativa global de adultos e criangas até 2004

People living with HIV ............ 39.4 million  (35.9-44.3 million)
New HIV infections in 2004 ......... 4.9 million (4.3-6.4 million)
Deaths due to AIDS in 2004 .......... 3.1 million (2.8-3.5 million)

The ranges around the estmates in this table defme the bourdaries within whech the actual numbers
ie, based on the best availabie information.
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Figura 2: Adults and children estimated to be living with HIV/Aids, end 2004
Estimativa de adultos e criangas que vivem com HIV/Aids até final de 2004

Eastern Europe
and Central Asia
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; {560 00018 million)
Morth Africa
1 Caribbean and Middie Eagt South and South-East Asia
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Latin Amierica
1.7 million Sub-Sahara
[1.3-2.2 million) Africa 4l
\ 25.4 million ceania
{23.4-28 4 million) 35000
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Total: 39.4 (35.9-44.3) million
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Figura 3: Estimated number of adults and children newly infected with HIV during 2004
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Estimativa do niumero de adultos e criangas que foram infectados durante o ano de

2004
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Total: 4.9 (4.3-6.4) million
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Figura 4: Estimated adult and child deaths due to HIV/Aids during 2004

Estimativa do n°® de adultos e criangas que morreram do HIV/Aids em 2004
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and Central Asia
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Total: 3.1 (2.8-3.5) million
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Figura 5: Global summary of the HIV/Aids epidemic - december 2004

Resumo global da epidemia HIV/Aids até dezembro/2004

Number of people living with HIV/Aids in

39.4 million (35.9 - 44.3

2004 Total million)
Adults 37.2 million (33.8 - 41.7 million)
Women 17.6 million (16.3 - 19.5 million)
Children under 15 2.2 million (2.0 - 2.6 million)
years

People newly infected with HIV in 2004 Total 4.9 million (4.3 - 6.4 million)
Adults 4.3 million (3.7 - 5.7 million)
Children under 15 640 000 (570 000 - 750 000)
years

Aids deaths in 2004 Total 3.1 million (2.8 - 3.5 million)
Adults 2.6 million (2.3 - 2.9 million)
Children under 15 510 000 (460 000 - 600 000)
years
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Figura 6: Epidemia no Brasil, por regiao

REGIAO 1980/92 1998 2004 198072004
Norte 581 717 620 8.763
Nordeste 4.255 3.001 1473 34.424
Sudeste 41.044 20.257 7.814 235.410
sul 5.078 6.025 2.849 63.519
Centro-Oeste 2.179 1532 1477 20.248
Brasil - Total 53.137 31.622 13.933 362.364

Fonte: MINISTERIO DA SAUDE. Boletim epidemiolégico, CN-DST/Aids, n.01, jan. a jun. 2004

Figura 7: Obitos por aids, segundo ano e sexo

TOTAL

SEXO 1983/92 1998 1998 2003 1983/2003
Masculino 24.251 11.176 7.670 7672 121.005
Feminino 4.347 3.828 3.093 3.603 39.828
Total 28.598 15.004 10.763 11.276 160.834

Fonte: MINISTERIO DA SAUDE. Boletim epidemiolégico. CN-DST/AIDS, n. 01, jan. a dez. 2003.
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Figura 8: Brasil - Casos de aids segundo ano de diagnéstico, por sexo

ANO DE

N° DE CASOS

DIAGNOSTICO MASCULINO FEMININO T
1980 1 0 1
1981 - - -
1982 10 0 10
1983 37 2 39
1984 131 7 138
1985 532 22 554
1986 1.104 75 1.179
1987 2.497 278 2.775
1988 3.894 603 4.497
1989 5.332 870 6.202
1990 7.423 1.355 8.778
1991 10.529 2.250 12.779
1992 12.968 3.217 16.185
1993 14.115 4.007 18.122
1994 15.265 4.707 19.972
1995 16.608 5.901 22.509
1996 18.711 7.709 26.420
1997 19.763 9.241 29.004
1998 21.056 10.566 31.622
1999 18.457 9.948 28.405
2000 18.217 10.314 28.531
2001 16.915 10.221 27.136
2002 19.291 11.756 31.047
2003 19.828 12.698 32.526
2004 8.366 5.567 13.933

Fonte: MINISTERIO DA SAUDE. Boletim epidemiolégico. CN-DST/AIDS, n.01, jan. a jun. 2004.
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Figura 9: Casos de aids segundo faixa etaria infanto-juvenil, por sexo e ano de diagnéstico

SEXO/FAIXA 1980/92 1998 2004 Hstow
ETARIA MASC. FEM. MASC. FEM. MASC. FEM. MASC.  FEM.
<05 anos 685 650 466 442 200 169 4953  5.022
05 a 12 anos 324 101 154 155 130 147 1996 1815
13 a 19 anos 1,524 408 290 311 71 102 4331  3.076
TOTAL 3.692 1.818 819 21.193

Fonte: MINISTERIO DA SAUDE. Boletim epidemiolégico. CN-DST/AIDS, n.01, jan. a jun. 2004.

Figura 10: Casos de aids em individuos com 19 anos de idade ou mais, segundo

escolaridade, por sexo e ano de diagnéstico

1980/92 1998 2004 et
ESCOLARIDADE
MASC. FEM. MASC. FEM. MASC. FEM. MASC. FEM.

Nenhuma 790 291 674 518 128 76 6782 4477
Fundamental 16.224 3.688 10.269 5434 1504 1001 103.793 48.280
Médio / Superior 12133 1212 4260 1382 1033 525 55176 15.341
Ignorado 13201 2436 3638 1732 677 352  50.078 18.187
Total 42348 7.627 18841 9066 3432 1954 215829 86.285
Total Geral 49.975 27.907 5.386 302.114

Fonte: MINISTERIO DA SAUDE. Boletim epidemiolégico. CN-DST/AIDS, n.01, jan. a jun. 2004.
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Figura 11: Estado de Sao Paulo - Casos notificados de aids segundo

o ano de diagnéstico e sexo

ANO DE DIAGNOSTICO VIASC. SEXO FEM.
1980 1 -
1981 - -
1982 8 -
1983 24 2
1984 80 3
1985 326 12
1986 586 31
1987 1.364 163
1988 2.165 364
1989 2.925 507
1990 4.233 790
1991 5.405 1.187
1992 6.438 1.685
1993 6.803 1.947
1994 6.935 2.156
1995 7.494 2.659
1996 7.701 3.196
1997 7.258 3.478
1998 7.597 3.920
1999 6.543 3.420
2000 6.355 3.380
2001 5.678 3.249
2002 5.458 3.053
2003 4.402 2.481
2004 1.204 636
TOTAL 96.983 38.319

Fonte: Ministério da Saude Boletim epidemiolégico. CN-DST/Aids, n. 01, jan. a jun. 2004.



Figura 12: Casos notificados de aids, por ano de diagnéstico e categoria de

Exposicao, para menores de 13 anos

CATEGORIA DE TRANSMISSAO

ANO DE o w > = -
DIAGNOSTICO 2 2 = o e S "
ww o s = w TOTAL
o - o] w < [ >
T u T o w Z
= >
1984/1992 2 1 5 63 86 725 38 920
1996 1 3 362 25 391
1998 1 1 272 21 295
2004 40 7 47
Total
1984/2004 3 4 9 73 130 3.693 293 4.205
Fonte: Ministério da Saude. Boletim epidemiolégico. CN-DST/Aids, n.01, jan. a jun. 2004.
Figura 13: Evolugao dos ébitos por aids, segundo o sexo
ANO OBITOS TOTAL
MASC. FEM.
1988/1992 12.607 2.462 15.069
1996 5.371 1.898 7.269
1998 3.255 1.336 4.591
2003 2.511 1.115 3.626
Total 1988/2003 55.772 17.834 73.606

Fonte: MINISTERIO DA SAUDE.

Boletim epidemiolégico, CN-DST/AIDS, n.01, jan. a dez. 2003.
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Figura 14: Casos notificados de aids, segundo regional de saude
(DIR) de residéncia — DIR XIX - Santos

DIAGNOSTICO TOTAL

1980/1989 858
1990 410
1991 550
1992 771
1993 650
1994 686
1995 792
1996 844
1997 506
1998 639
1999 619
2000 605
2001 505
2002 459
2003 278
2004 30
TOTAL 9.202

Fonte: Ministério da Saude. Boletim epidemiolégico,
CN-DST/Aids, n.01, jan. a jun. 2004.



Figura 14: Municipio de Santos n° 354.850
Durante muito tempo, foi o0 segundo municipio do Estado,

exceto a Capital com o maior nimero de casos notificados

DIAGNOSTICO TOTAL

1980/1990 704
1991 288
1992 409
1993 320
1994 338
1995 356
1996 413
1997 235
1998 248
1999 288
2000 219
2001 194
2002 149
2003 108
TOTAL 4.269

Fonte: Ministério da Saude. Boletim epidemiolégico.,
CN-DST/AIDS, n.01, jan. a dez. 2003.



CAPITULO Il - VIVENDO COM HIV/AIDS

A pobreza é expressdo direta das relagoes sociais vigentes
na sociedade e certamente ndo se reduz as privagoes
materiais. Alcang¢a o plano espiritual, moral e politico dos
individuos submetidos aos problemas da sobrevivéncia.
Pobreza, muito mais que falta de comida e de habitagdo, é
caréncia de direitos, de possibilidades, de esperanca.

José de Souza Martins, 1991.
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2.1 A familia pobre em condigao de vulnerabilidade social

Neste capitulo, trataremos das familias pobres® e a sua condicdo de
vulnerabilidade na sociedade brasileira, compreendendo que, somente feita essa
reflexdo, € que poderemos caminhar no aprofundamento da vivéncia familiar, da
familia pobre, com a epidemia de Aids.

A relevancia da familia é considerada pela possibilidade que ela tem de
produzir cuidados, protecdo, aprendizados, afetos, contribuir na construgao da
identidade individual, desenvolver vinculos relacionais de pertencimento, capazes
de promover qualidade de vida a seus membros e efetiva inclusdo social na
comunidade e sociedade em que vivem.

A concepcéao de familia que esta colocada socialmente a torna responsavel
pela manutencdo, desenvolvimento e protecdo de seus membros e a
impossibilidade disso remete a incompeténcia e a problemas individuais e sociais
de seus membros.

Estamos condicionados socialmente e culturalmente a pensar sobre a
familia a partir do modelo burgués, composta por pai/mae e filhos, como a forma
ideal de uma familia ser, um modelo idealizado.

Mas a realidade exige a urgente revisdo desse modelo e até a redefinicao
do conceito de familia, no qual a qualidade das relagdes estabelecidas pelos
diversos grupos é o mais importante, e nao sua estrutura/“desestrutura”.

Neste trabalho, o conceito de familia utilizado é o que privilegia a qualidade
das relagdes, de forma especial aquelas vinculadas a proteg¢ao, ao cuidado e ao

desenvolvimento e que buscam romper com concepgdes conservadoras.

Um grupo de pessoas, vivendo numa estrutura hierarquizada, que convive com a proposta
de uma ligagao afetiva duradoura, incluindo uma relagdo de cuidado entre os adultos e
deles para com as criangas e idosos que aparecerem nesse contexto..(GOMES, 2003:26;
1988:494)

? Fonte: Fundagio Sistema Estadual de Anélise de Dados (Seade) da Secretaria de Economia e
Planejamento do Estado de Sdo Paulo, trabalhado por J.B. Lopes e A. Gottschok, que adota um salario
minimo per capita para a linha de pobreza e até meio salario minimo per capita para a linha de miséria.
(YAZBEK, 2003:62)
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.. estamos diante de uma familia quando encontramos um conjunto de pessoas que se

acham unidas por lagos consangiiineos, afetivos e, ou, de solidariedade. (SUAS, 2004:44)

Compreender a familia como base da sociedade, € poder pensar que nela
as pessoas/cidaddos nascem, crescem, desenvolvem-se, multiplicam-se e
morrem. Traz um sentido de passado, presente e futuro, do que fomos, do que
somos e do que poderemos ser. Aponta para a relagdo entre as geragdes e destas

com as sociedades.

. enquanto espago privilegiado de socializagdo, de pratica de tolerancia e divisdo de
responsabilidades, de busca coletiva de estratégias de sobrevivéncia e lugar inicial para o
exercicio da cidadania sob o parametro da igualdade, do respeito e dos direitos humanos.
A familia é o espaco indispensavel para a garantia da sobrevivéncia de desenvolvimento e
da protecéo integral dos filhos e demais membros, independentemente do arranjo familiar
ou da forma como vem se estruturando... € em seu espago que sdo absorvidos os valores
éticos e humanitarios, e onde se aprofundam os lagos de solidariedade. E também em seu
interior que se constroem as marcas entre as geragdes e s&o observados valores culturais.
(KALOUSTIAN, 2000:11)

A familia, portanto, é fundamental para a formagao do ser. Nela, as trocas
afetivas, os cuidados, a protecdo, sdo determinantes para a formagao de sua
identidade e de existéncia enquanto ser social.

Essas possibilidades, porém, desenvolvem-se em condi¢gdes concretas de
existéncia da familia. Nossa preocupacao é refletir, em condicbes adversas e aqui
falamos da pobreza; sobre como ficam essas possibilidades de trocas e cuidados.
Partimos do entendimento de que ficam extremamente comprometidas, muitas
vezes fragilizando, esfacelando ou, ainda, impedindo os lagos produtivos dessa
convivéncia. A pobreza possibilita a condigdo de abandono, auséncia de cuidados
e de bons vinculos relacionais, devido a luta cotidiana estabelecida por milhares

de familias para garantir a sobrevivéncia de seus membros.

O ser humano é complexo e contraditorio, ambivalente em seus sentimentos e condutas,
capaz de contruir e de destruir. Em condiges sociais de escassez, de privagao e de falta
de perspectivas, as possibilidades de amar, de construir e de respeitar o outro ficam
bastante ameacadas. Na medida em que a vida a qual esta submetido ndo o trata
enquanto homem, suas respostas tendem a rudeza de sua mera defesa da sobrevivéncia.
(VICENTE, 2000:55)
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. € consenso que a situagdo de vulnerabilidade das familias encontra-se diretamente
associada a sua condicdo de pobreza e ao perfil de distribuicdo de renda no pais.
(KALOUSTIAN, 2000:12)

Com essas condig¢des, as familias carecem de protegao para proteger, ou
seja, a familia vulneravel socialmente € aquela que esta privada social e
economicamente de garantir seu desenvolvimento e bem-estar.

A familia desenvolve seu papel, a partir de determinadas condigbes
concretas de renda, habitagdo, saude, alimentacdo, educacdo e cultura, seu
aparato relacional e sua inser¢cao social. Pensar a familia € conhecer a sua
organizagao e vinculos num dado contexto socioeconémico-politico.

Ao pesquisarmos familias em situagcdo de pobreza, buscamos desmistificar
e minimizar o grau de “culpabilidade” que, ainda hoje, ela vem sofrendo por sua
condicdo social de existéncia. Isso nao significa desresponsabiliza-la, mas
compreender a condicdo em que se apresenta, se organiza e se insere na vida
social.

Refletir acerca das relagdes entre situagbes de grave miséria econdmica
como possibilidade de desenvolvimento da miséria espiritual, limitando o cultivo de
valores positivos de sociabilidade, respeito, cuidado consigo e com o outro.
Situagdes de extrema vulnerabilidade social comprometem a capacidade de
desenvolver o sentido de protegdo e cuidado entre os membros de uma familia.
Entendendo essas situacbes como forma de manifestagcdo da vulnerabilidade
social, compreendendo a vulnerabilidade social enquanto produgédo social,

condi¢do basica para se alcangar a raiz do problema.

Uma definicdo econdémica da v.s. é incompleta, apesar de que nela, sem nenhuma duvida,
encontrem-se representados todos os grupos sociais vulneraveis na sociedade brasileira...
ainda que deva ser a base material para o seu mais amplo enquadramento, € insuficiente e
incompleta, porque ndo especifica as condigdes pelas quais se ingressa no campo dos
vulneraveis. E ao nao especificar, repousa a esperanca da resolugdo ou atenuagao da
vulnerabilidade no econdémico, o qual certamente é indispensavel, mas nao clarifica o
processo pelo qual precisamente se constroi esse amplo universal que é a vulnerabilidade.
Ao néao fazé-lo, subsume a luta contra a v.s., verbigratiae contra a discriminagao social, aos
mecanismos de mercado, que sado precisamente a determinagdo mais abrangente, o
produtor amplo da prépria discriminagao. (OLIVEIRA, 1995:09)
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Nos alerta para pensarmos a vulnerabilidade social para além da forma
como ela se manifesta, ou seja, através das péssimas condi¢des de moradia,
auséncia de saneamento e precarias condigdes de saude, ma alimentagao, baixa
escolarizacdo, analfabetismo, falta de acesso a -cultura, violéncia, o seu
enfrentamento ocorrera através da maneira como ela € produzida, e chegarmos a
desigualdade e a discriminagdo social como a base desse processo que esta
enraizado no modelo capitalista de producgao.

Esse modelo, cada vez mais, exclui contingentes numerosos da sociedade
brasileira, populagdes que n&do conseguem usufruir da riqueza produzida
socialmente e, na maioria das vezes, das necessidades basicas para manutengao
de si e de sua familia, expondo as condi¢cdes extremas de vulnerabilidade social e

sentimentos de vergonha, culpa e humilhagao.

O trabalho precario e renda mais que insuficiente sdo os estigmas desse vastissimo
grupo, em cuja composigao étnica, sexual e etaria estdo sobretudo os negros e os pardos
— o eufemismo oficial para ndo chama-los, diretamente, de mulatos — mulheres, com o
vastissimo contingente das empregadas domésticas, e homens e mulheres ou muito
jovens ou muito velhos, do ponto de vista do mercado de trabalho.

A forma atual da expansado econdmica... desenha uma perspectiva pouco otimista pra
atenuacdo da desigualdade que esta na base da chamada vulnerabilidade social.
(OLIVEIRA, 1995:11)

Na pesquisa realizada, a maioria das familias entrevistadas € composta de
migrantes, quatro da Regiao Nordeste e uma da Regido Sul. Todas vieram em
busca de melhores condi¢cdes de sobrevivéncia.

Apresentam, na relacdo intergeracional* em suas familias de origem,
situagdes que envolvem uso abusivo de alcool, abandono e o6bito de uma das
figuras, materna/paterna, que propiciam condi¢cbes de fragilidade no
desenvolvimento de seus membros e em sua manutencéo.

Acrescidas as condigbes de pobreza, que geram multiplas privagdes,

sofrem impactos que, muitas vezes, determinam seu modo de ser.

* Vitale afirma: “Se a familia pode ser vista como unidade basica no processo socializador, as relagdes
intergeracionais permitem apreender o movimento da transmissdo, ou seja, sua dimensdo temporal. (...) As
relagdes intergeracionais compdem, assim, o tecido de transmissdo, reproducdo e transformacdo do mundo
social e, portanto, espelham as mudangas por que passa a familia”. (1994:284)
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...eu vim de Pernambuco com 13 anos pra casa da minha mde pra poder estudar...porque la ndo
tinha estudo nenhum e entrei na escola com 13 anos...ai, minha mde bebia muito... meu padrasto
também...morava mais meus irmaos... (Gloria)

... esse negocio de eu entrar, porque a palavra mais certa, no mundo do crime, acho que é porque eu
ndo tinha uma pessoa que me desse uma orienta¢do, sabe, do que era certo, do que era
errado...(Inés)

...meu pai era separado da minha mde, ele que criou a gente desde pequeno... Minha vé que ajudou
um pouco... Aparecia (a mde) de vez em quando, via a gente e ia embora... ela arrumou outra
familia...(Jodo)

...uma que meu pai ndo era meu pai e eu descobri com 18 anos, ele era meu padrasto, e a minha
mde era, eu ndo sei se, eu ndo tive tempo de conversar com ela pra saber o porqué eu nasci, se foi
uma gravidez pra segurar alguém, se foi uma gravidez indesejada, se foi um acaso do destino, ndo
consegui essa relagdo, entdo a gente ndo tinha uma relagdo muito boa, eles eram alcodlatras,
bebiam muito, eu tinha pavor daquilo, ndo gostava daquilo, muito opressor, ndo podia ir na
esquina, tinha tudo hordrio ...(Antonia)

Ao adentrarmos nas histérias de vidas relatadas por pessoas que carregam
a condicao de ser pobre e portadoras do virus HIV/Aids, observamos que elas
revelam alto grau de vulnerabilidade que marcam suas relagdes intrafamiliares e
sociais.

Consideramos que a possibilidade de protegcédo e o espago fecundo para o
desenvolvimento de seus membros, ficam comprometidos se analisarmos essas
familias em suas relagdes de intergeracionalidade.

Vamos considerar a trajetéria de Ménica, com o profundo sentimento de
perda da mae e auséncia paterna, aliada ao alcoolismo do pai, situagao que a leva

a se sentir abandonada.

...A4h, ah, sei la.. eu.... (breve siléncio) eu acho que meu pai podia ter feito mais... eu SO sei, assim,
que eu sou muito carente...sabe...foi meu pai que me entristeceu assim...nessa idade, porque... ele...
né, que nem, eu ndo tive mae (fala fica embargada de emogdo... lagrimas nos olhos...) as coisas que
eu tinha que aprender, assim, de mulher... de primeira menstruagdo, disso, daquilo... tive que
aprender lendo revistas... ou conversando com amigas... que eu ndo tinha quem me explicasse...
Meu pai nunca soube... ndo sei se por vergonha... ou... ndo, é por vergonha...nunca se importou em
nada... nunca se importou... o negocio dele era chegar em casa, estar a comida feita, roupa lavada
e a casa limpa, so...ele ndo se importava com o que faltava...(siléncio)... se eu precisava de uma
roupa... de um calgado, se estava bem na escola, tinha reunido na escola, ele nunca ia... ele nunca
foi numa reunido da escola, nunca, nunca, nunca, quem sempre fazia isso era minha
mde...entendeu... ele nunca foi numa reunido da escola..mas, assim, ham... ham...sei [d,
(siléncio)...teve coisas, também, logico que é obrigacdo minha de fazer...mas... tipo assim, coisas
que eu jd fiz e ele ndo reconhece...é claro, sou filha, mais do que obriga¢do minha de cuidar dele,
né... mas de todos os irmdo,s eu acho que, que... depois de mim, tem o Reginaldo, que sempre cuidou
dele prrrrrra carammmmbbba...meu outro irmdo, que é casado, agora esse que mora aqui, .... tanto
fez... tanto faz...(Monica)
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Também a situacéo vivenciada por Gloria, quando sua mae, depois de
muitos anos, procura cuidar dela, pois a havia deixado no Nordeste, porém vivia
em condi¢gdes que nao contribuiam para reatar esse vinculo, pelo uso abusivo de
alcool da mae e do padrasto e a dificuldade de dialogo como foi expresso por ela

em varios momentos.

Era quase s6 na rua...Eééééééé.....ela fumava cigarro e bebia... e bebia mesmo.

Ela bebia cachaga, conhaque, entendeu... bebia forte mesmo, ai, quando chegava em casa bébada,
pra gente ndo perceber, ela falava assim... ah, que tava doente, que tava passando mal...entendeu...
e a gente sabia que ndo era... porque mesmo, sente o cheiro (risos), o cheiro, ndo, porque fede, ndo
cheira...

...0 meu pai tinha falecido quando eu tinha um aninho mais ou menos, nem cheguei a conhecer.

Ndo, ndo é que eu resolvi ir embora, é que minha mde queria que eu viesse pra mim estudar, porque
eu jd tava com 13 anos, entendeu... e ai minha vé concordou... que eu viesse... mas ai, quando eu
vim, o meu avo ja tinha falecido e, ai, eu cheguei aqui no dia 3... minha mde tinha deixado tudo
organizado pra mim estudar, entendeu... ai dia 25 do mesmo més minha vo faleceu...

...as vezes, ela pegava eles de cabo de vassoura e quebrava nas costas (risos...) era uma vida bem
assim, bem, bem maltratada mesmo... entendeu...ndo chegava assim... a fazer um carinho...um
amor... ndo, porque quando ela tava bebendo, né, entendeu, ela chegava em casa... ela ndo fazia
comida, quem fazia era gente...entendeu...

Analisando ainda a intergeracionalidade, as cinco mulheres pesquisadas
engravidaram muito jovens, ainda na adolescéncia (3) e juventude (2), casando
prematuramente, o que demonstra ser o casamento, até pouco tempo, uma
alternativa de projeto de vida. As mulheres restava o casamento. Sem nem
mesmo conhecerem mais profundamente seus namorados, amadurecerem o
suficiente para fazer escolhas, elas se casam ainda adolescentes e precisam
enfrentar a vida de mulher casada, na maioria das vezes despreparadas para os
provaveis problemas que terdo que enfrentar, como as dificuldades no

relacionamento conjugal, violéncia, traicdo, inseguranga econdémica.

...porque na minha familia nunca teve explicagdo de preservativo, camisinha, pilula
anticoncepcional, essas coisas eram vergonha, entdo, com 19 anos, eu tive o meu primeiro
relacionamento em casa, foi na minha casa, meus pais tinham saido, aquela historia, e ai tive a mais
velha que hoje estd com 25... (Antonia)
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...me pagava direitinho, pagava comida pra mim, ai depois, um dia ele me encontrou numa situa¢do
que eu estava tdo mau mesmo, tinha passado mau mesmo... ai ele falou ‘quer comer...quer o qué...
vai precisar da casa da sua mde...” porque a gente conversava, né, ai acabou ele me chamando para
morar com ele, falou tenho uma mde assim, assim, assado, td com problemas, ja teve trés
derrames...ta numa cama, mas ta numa casa de uma tia minha... vamo morar comigo... eu to sozinho
no apartamento... ai, fui... (Gloria)

Acho que eu tinha 15 pra 16 anos quando eu me casei, ai engravidei do primeiro filho... (Inés)

...peguei a arma dele, ele arrumou uma mulher, discuti que ele estava me traindo, dei uns tiros lda na
mulher, ndo sei se a mulher morreu... dizem que ela ficou entre a vida e a morte, ai cumpri a pena,
sai...(Inés)

...flquei gravida, fui usando, usando, ai ele me dava dinheiro pra ir buscar, ele ia comigo, junto
comigo buscar, pra mim ndo ir sozinha e ficar na rua, ai foi indo... ai ndo sei mais o que te dizer
porque as coisas foram desandando... desandando mais e mais e mais, teve uma época em que
melhorou, teve um tempo que piorou...(Gloria)

Ai a gente se conheceu indo pra Aparecida do Norte... se conhecemo... ai depois ele morava aqui na
Ricardo Pinto, ai ele veio na minha casa... falou com meu pai... nosso namoro foi assim,
rapidissimo, eu comecei a namorar com ele em outubro, engravidei da C. em abril... a gente ndo
teve namoro, foi namoro e casamento, tudo junto...que nem ele fala, a gente ndo namorou, né, foi
tudo rapido, conheci ele em outubro, é, em abril engravidei da C.... ai fui morar com a mde dele, foi
uma dificuldade que... a mde tinha, morava trés netos com ela, a gente s6 morava num coémodo,
praticamente num barraco...era muita dificuldade, era bom mas ao mesmo tempo era muita
dificuldade... (Julia)

...por isso que eu falo que foi maldade, foi maldade da parte dele, foi... ndo tem légica, ai eu falei
que ndo ia mais morar junto com ele tudo, ai depois de uns dias ele me procurou de novo, ai pediu
perddo, chorava pra caramba, falou que me amava, bla, bla, bla... Ai eu fui e acreditei, de novo eu
acabei perdoando e dei mais uma chance pra ele, acabei dando porque eu gostava muito dele,
realmente eu gostava dele pra caramba. (Moénica)

A histdria intergeracional somente foi trazida como positiva por Julia. Todas
as outras pessoas apontam “falhas”, magoas, responsabilidades nao assumidas
por seus cuidadores, que contribuiram para que em suas trajetérias de vida
posteriores elas sofressem marcas profundas.

A responsabilidade recai sobre a familia de origem sem que sejam
agregados outros fatores que também contribuiram para que seus pais/familia
agissem de determinadas formas. As condigbes socioecondmicas e culturais néo
sdo apontadas. Aqui, revela-se também o peso afetivo-emocional que a familia
carrega na construgcédo da identidade e subjetividade das pessoas e o quanto as
rupturas deixam marcas profundas emocionais que influenciarao no processo de

sociabilidade delas.
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...entdo ela, cortei o vinculo com ela mesmo porque ela conseguiu prejudicar minha vida, por isso
que eu falei no comego, ndo sei porque ela me teve, ndo sei se foi pra segurar alguém, se foi
descuido ou birra, porque a gente ndo tinha um relacionamento bom, de vez em quando a gente
podia conversar sobre coisas futeis, mas assim, ndo podia, perdi muita oportunidade por causa da
minha mde, coisa que eu ndo fa¢o pra meninas...(Antonia)

...ela me levou no cartorio com ele pra fazer o casamento, ai uma coisa que eu vou falar aqui, ndo
sei se vocé vai achar certo ou errado mas ai a mulher do cartorio falou assim... ndo sei se era
Juizado... ndo sei o que que era... so sei que ela falou “...ela ja tem idade pra decidir o que que ela
quer...” eu tinha 16 anos, quando falou isso ai minha mde abriu mdo de mim...ndo quis nem saber,
poxa uma filha de 16 anos, vai falar pra mde que pode fazer o que quiser...entendeu...foi ai que ela
ndo me quis mais (risos)...ai falou assim ‘ndo vou querer mais ndo...” abriu mdo...ai ficou... disso eu
vim pra Santos, sem conhecer nada, ai ndo conhecia ninguém... fiquei nas ruas... andei nas ruas...
comecel a me prostituir... conheci uma colega... cheguei a trabalhar num restaurante... mesmo sem
conhecer nada, entendeu... (Gloria)

...al como as coisas tava dificil pra mim (16 anos), falei pra minha mde, mde eu vou deixar o J., a
senhora cria como se fosse teu filho, ja tava registrado e tudo, né... ai ela ficou com o menino, td até
hoje... foi aonde eu desbundei no mundo... desbundei.. falei pra minha mde: vou embora, vou seguir
meu destino, fora de Natal... (Inés).

...se eu ndo fizesse nada ele batia, se eu faco alguma coisa, ai que ele batia, qualquer coisa ele
batia, e na época eu tive que cozinhar, tive que aprender a cozinhar na marra, eu ndo tive ninguém
pra me ensinar, entdo imagina os meus arroz como ndo saiam, ou saia empapado, ou saia
queimado, alguma coisa errada saia, ai ja era motivo pra bater, mas ele tinha que ver que eu ndo
tinha culpa, eu ndo tinha quem me ensinasse, vamos supor que ele tivesse comecado a beber pela
perda da minha made, porque ele é viuvo trés vezes (...) vamos supor que esse seja o0 motivo.
(Moénica)

Suas trajetorias posteriores serao influenciadas por todas essas vivéncias e

contribuirdo para torna-las mais vulneraveis a contaminagao pelo HIV/Aids, porque

favorecem a existéncia de caréncias emocionais, afetos ndo correspondidos,

etapas do desenvolvimento precocemente suplantadas, acrescidas as condigdes

de pobreza.

O processo de migragao que contribui para levar Gloéria e Inés as ruas

como possibilidade de sobrevivéncia e ao consequente uso de drogas, as torna

mais vulneraveis ainda. Essa condi¢do, aliada a auséncia de vinculos familiares

protetivos, torna a prostituicdo uma possibilidade de trabalho, e aqui identificamos

uma questdo de género, pois, para a mulher pobre, com enfraquecidos vinculos

familiares, a prostituicdo surge muitas vezes como estratégia de sobrevivéncia.

...al um taxista me ajudou, entre aspas, né, pagava motel pra mim, pagava comida, mas ele ia todo
dia ld...(risos)...Comecei assim, entendeu (na prostitui¢do)...Foi ai, ele falou comigo, 6, tu ganha
dinheiro... faz assim, assim assado...(Gloria)
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...num sabia o que era mulher pra, mulher de programa, ai depois, eu sei que eu fiquei mais ou
menos um més, ndo agiientei, achei que aquilo ndo era vida pra mim...al conheci uma senhora que
hoje ela ta morando em Santa Catarina...(Inés)

...al, eu conheci uma colega, fui morar na casa dela e ela bebia e usava drogas, cocaina, vije, ai....
Ai, pronto, todo o dinheiro que eu ganhava ia fumar o crack...todo o dinheiro que eu ganhava
fumava o crack... (Gloria)

E, normal... e eu ficava ali na Praga dos Andradas, na rodovidaria... vije’, ai saia um monte com os
taxistas...,eu sai com quase todos os taxistas... (visos) é verdade.... mas ai eu conheci a cocaina..
.entendeu... ai foi ruim... eu continuava me prostituindo, e conheci um nigeriano,ld... (Gloria)

O aumento significativo de mulheres contaminadas, como exposto
numericamente no capitulo anterior, representa, na realidade, um risco para
milhares de mulheres e criangas. A trajetéria dessas mulheres delineia varias
possibilidades para compreendermos os processos cotidianos que favorecem a
reproducao desse risco.

As condigdes de vulnerabilidade da mulher sdo amplas e complexas, como
também nos aponta Landroni (in: VICENTINO):

O aumento da vulnerabilidade feminina tem sido associado a baixa escolaridade,
desemprego, pobreza, dificuldade de acesso a servico de saude de qualidade, e as
relagbes de género, sendo que a desigualdade de género permeia, tanto o imaginario
leigo, como também o de profissionais de saude. (2005:23)

Sao situagbes vivenciadas pelas mulheres que lhes impdem uma condigéo
de precariedade socioeconémica que, muitas vezes, produzem organizagdes
familiares baseadas na dependéncia econémica do parceiro, considerando aqui a
dificuldade de acesso da mulher ao mercado de trabalho.

Estabelecem, a partir da origem, da forma como ocorreu a conjugalidade,

um espago propicio para conflitos entre o casal, favorecendo as situagbes de

humilhagao e a pratica do poder de mando pelo parceiro.

...eu tenho assim, preocupagdo com ele, assim vamos supor, de um dia eu largar dele e ele se
entregar na bebida, ficar jogado na sarjeta, entendeu... porque, uma coisa eu nunca vou esquecer,
na hora que eu precisei dele, ele estendeu a mdo... que praticamente eu tava na rua, quando eu pedi
as contas da padaria, eu tava terminando, vencendo meu aluguel eu ndo tinha pra onde ir, foi
quando eu conheci ele, nem tinha amor nem nada, tinha um carinho por ele, ndo tinha amor, aquela
paixdo, ja fui pegando minhas coisas e fui enfiando dentro do quarto dele, tudo isso muda a vida da
gente, entdo eu acho que eu vivo mais com ele acho que é... ndo sei se é por causa de seguranga...
(Inés)
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...vocé vé o Luis, por exemplo, as vezes eu fico pensando que depois que eu descobri que tinha essa
doenga, eu sinto que ele ndo é o mesmo, ai vocé vé, tem uns dois meses, trés meses atras, a gente
teve uma discussdo, entdo ele, praticamente ele jogou na minha cara, ele falou assim pra mim,
porque na época que eu conheci o Luis eu usava droga, né, ai ele falou assim pra mim... ndo sei
porque vocé ta falando isso ai pra mim, porque vocé ja ta com o pé na cova... (Inés)

.. ai, depois de uma semana que ele viu que eu ja tinha caido bem na dele ai que ele comecou a
mostrar de verdade quem ele era... ai que ele comegou a me maltratar, assim, me bater, uma vez sé
aconteceu, na verdade, mais ai eu também bati nele, (visos) ¢ ruim hein, eu bati nele também, mas é
claro que ele ganhou, né?...(Ménica, sobre o primeiro relacionamento)

...e quando a gente terminou, eu terminei com ele que foi quando eu descobri que ele era casado...
meu Deus, o cara casado, eu gravida dele, sem trabalhar, eu fui falar com ele, ele queria que eu
tirasse, e eu acabei tentando fazer isso, mas gragas a Deus ndo deu.

Vocé chegou a tentar? “Tentei. (Monica, sobre o segundo relacionamento)

Eu nunca fui de conversar... eu sempre fui assim fechada... Eu sou assim fechada, se eu tenho um
problema eu guardo pra mim, eu ndo sei ficar discutindo, de ficar com picuinha, apirragando ele...
era assim... quer dizer, eu acho que nisso ai que eu me prejudico e me prejudiquei bastante... porque
quando acontecia esses problemas, o que que eu fazia eu me fechava pro mundo... porque eu s
fumava e so tomava café... a gravidez da R. mesmo, a gravidez da minha filha foi a pior que teve...
porque ele tinha um caso com uma mulher bem mais velha do que ele e mais velha do que eu, ele me
desprezava muito, ele ndo é de xingar, ele ndo é assim aqueles caras agressivos, mas o problema
dele é que ele pisa em vocé, ele te humilha, ele chegava em casa e ndo falava comigo, ele dormia
na cama da K., porque a K. dormia comigo, quer dizer enquanto ele tava dormindo, eu passava
noites e noites acordada, fumando e tomando café... (Julia)

...fiquei com ele, e fiquei um bom tempinho sem usar...até entdo falava pra ele que ndo usava nada,

entendeu... e fiqguei um bom tempinho com ele sem usar...(Gloria)

Os conflitos familiares da conjugalidade, associados a precarias condi¢oes
socioecondmicas afetam o processo de desenvolvimento dos filhos, que
vivenciam cenas/experiéncias de violéncia fisica, humilhacbes, brigas entre o
casal, e os levam a ter sentimentos profundos de abandono e tristeza. Também o
uso abusivo de alcool/drogas ilicitas levam-nos a situagcdes de medo e abandono.

Essas situagbes nos alertam para a importancia de adentrarmos nas
relagbes cotidianas familiares, para melhor compreender a influéncia delas na
maneira como criangas, adolescentes e jovens se comportam e se manifestam
nos mais diversos espagos de sociabilidade, sejam eles a rua, a escola, a familia,
nos grupos, na comunidade, na sociedade. Situacbes essas que 0s expdem a
uma série de conflitos emocionais e sociais, aos quais precisamos estar atentos

durante o seu processo de formacgao e desenvolvimento como ser social.
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.. al a C chegou e falou pra ele: caramba pai, isso ndo é coisa pro senhor falar pra mde... vocé
sabia que vocé falando isso ai pra mde, vocé ta magoando ela... vocé ta ferindo ela... ele falou
assim: Ah! C, falei por falar... ai eu falei pra ele, vocé nunca mais fale o que vocé falou... porque
tem uma coisa, eu nunca vou te perdoar por isso... porque quando eu conheci vocé, vocé bebia e eu
te aceitei do jeito que vocé era... e vocé chegou pra mim, e falou: eu vou te aceitar do jeito que vocé
é... com drogas, sem drogas, entendeu, com doenca, sem doenga... entdo, por isso que mudou
muito...(Inés)

...0 negocio dele é reclamar, criticar, é porque vocé antigamente vocé trabalhava, agora vocé ndo
trabalha...agora eu tenho que me ferrar, agora so da eu... tudo sozinho, as vezes acaba as coisas
dentro de casa, vocés correm na minha... vocés so tem boca pra pedir, é por isso que eu SO Vivo
devendo pro patrdo... porque quando chega no més ele ndo tem um centavo...(Inés)

Porque a minha mde cuida deles né, e se eu tiver agitada eu tomo meu remédio, e digo mde eu vou
descansar, ponto... deito ali e esqueco... se eles tiverem gritando, to fazendo de conta que num to
nem escutando, se eu for la e ficar repreendendo, comego a ficar agitada, ai eu pego e durmo..
.entendeu, ai quando eu acordo, acordo trangiiila e calma... (Gloria)

principalmente por causa da minha mde, porque sozinha a gente ndo consegue ndo...porque meus
meninos sdo tudo pequenininho, eu tava ficando louca esses dias... esses dias ndo, um més atrds... eu
pensei seriamente, em pegar eles, e falar assim toma... (visos) e entregar pro Conselho... entendeu...
porque eu ndo tava dando, me entender sozinha com eles, depois de separada também, né... num
tava vendo, entendeu.. .Entendeu, ai dd aquele nervosismo... ai pra vocé ndo judiar da crianga, ai
tava pensando eu vou dar, né... logico, entrego pro Conselho Tutelar... entendeu, é melhor do que eu
bater, do que eu ficar espancando eles... ou dando uma vida precadria pra eles, porque ai eles iam
crescer bem mais marginalizados, né... (Gloria)

A drogadicdo surge como um agravante na relacdo de cuidados e

protecao familiar, dependendo do grau de dependéncia, esfacela o papel

materno/paterno, tanto nas rotinas diarias como também pela negagao de assumir

responsabilidades com os filhos gerados. Das seis familias pesquisadas, cinco

tiveram danos graves em sua trajetoria de vida, devido ao uso abusivo de alcool e

de drogas ilicitas. Dessas, duas ainda permanecem expostas.

... quando eu conheci ele, eu usava drogas, comecei na maconha, depois passei pra cocaina, depois
passei pra pedra. Ai tinha uma época que tudo que tinha dentro de casa eu pegava pra vender, eu
saia de noite, saia na madrugada, duas, trés horas da manhd travada... travada, eu nem sentia que
tava pisando no chdo, at ia la pegava aquelas pedras, comprava, chegava dentro de casa, ficava
atras do guarda-roupa me matando, ai quando ele acordava de madrugada, ai falava... se vocé ndo
parar eu vou sair fora da sua vida... ai foi quando eu fiquei gravida da C., até mais ou menos uns
cinco, seis meses na gravidez da C. eu continuei, ai eu sei que a ultima que eu fumei, mas me deu
uma coisa tdo esquisita...fiquei muito mal... (Inés)

O que que eu fiz da minha vida? Uma filha linda dentro de casa, e eu me matando na droga, ai
botei na cabega, vou parar, eu vou parar, pedi pra tudo quanto é santo... Nossa Senhora do
Desterro, ai ta... de vez em quando passava na rua, e ai, posso ir la na tua casa, eu falei, ndo, ai,
ndo... (amigas chamando Inés para usar droga)
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Porgque a minha mde cuida deles, né, e se eu tiver agitada eu tomo meu remédio, e digo mde eu vou
descansar, ponto... deito ali e esqueco... se eles tiverem gritando, to fazendo de conta que num to
nem escutando, se eu for ld e ficar repreendendo, comego a ficar agitada, ai eu pego e
durmo...entendeu, ai quando eu acordo, acordo trangiiila e calma... (Gloria)

As trés familias monoparentais femininas pesquisadas, nao recebem

pensao alimenticia e somente em um dos casos ha convivéncia familiar paterna,

sendo que esta mantém processo judicial requerendo pensao alimenticia.

As quatro familias monoparentais, sendo trés femininas e uma masculina,

ndo possuem vinculo empregaticio em carteira de trabalho, o que fragiliza ainda

mais sua condi¢do social e a possibilidade de prote¢cao aos seus membros, diante

da possibilidade de adoecimento devido ao HIV.

Essas precariedades geram privagbes para as familias, limitando o acesso

dos filhos a educacdo, ao lazer, a cultura, como nos foi relatado pela filha

adolescente de Inés.

Pra qualquer lugar, que nem eu fico aqui dentro casa (um comodo) o dia todo, eu saio, eu acordo
10 h da manha, arrumo a casa, lavo a louga, tomo banho, dou banho na minha irmd, ai levo ela pro
colégio, do colégio ja vou direto pro meu, ai saio 6h20, .volto pra casa, tomo banho, janto, assisto
novela e vou dormir, é sempre assim, todo dia é isso, todo dia é isso, que nem minhas colegas falam,
C. tem que mudar um pouco tua rotina, tem que conversar com teu pai, num é so todo dia isso, todo
dia isso... isso cansa...ah! eu falo tem que conversar com meu pai, agora, né...(C.14 anos)

...que eu repeti de ano, por falta, mas agora (riso)... to indo todo dia, s6 hoje mesmo que todo mundo
combinou... estudar, ajudar minha mde em casa, que a minha mde também arranje um emprego e
minha irmd também podia ajudar, ndo so eu... assim, fazer uma faculdade, sei ld, ser alguém... que
nem minha mde fala... (C.14 anos)

...as vezes ela chega final de semana, fala assim, mde vamo pra praia, mas as vezes ta aquele sol de
rachar, eu falo ah! C. mde ndo vai... ndo é que eu ndo queira sair com ela, porque pra mim sair de
casa, pra mim ir pra praia, eu posso até ir a pé, porque la de casa eu pego a Conselheiro (avenida)
e vou direto, ir e voltar a pé, o problema ndo é ir a pé, é chegar ld, a L (outra filha menor) vai
pedir um negocio eu ndo tenho dinheiro, ela quer tomar uma dgua, um sorvete, eu ndo tenho
dinheiro, entdo, quer dizer, ndo da ... ela fala, ah! Mde, meus amigos todo mundo saindo, indo pra
praia... (Inés)

Ou, ainda, expondo de forma subliminar a riscos que podem vir a acontecer

e que, muitas vezes, nao sao identificados pelos sujeitos, como observamos na

fala de Inés, em relacdo a um senhor que trabalha nas proximidades e costuma
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ajuda-las financeiramente em troca de pequenos servigos (lavar e passar roupa).
Como também expressdes do trabalho infantil, numa regido onde predominam
corticos, que se tornam aglomeragbes de familias vivendo em condicdo de

habitabilidade precaria e vivenciando constantes cenas de violéncia.

...a C me pede uma roupa eu ndo tenho dinheiro pra comprar... ai, ontem, ela chegou pro B, pediu
pro B., Oh! tio, da um dinheiro pra mim comprar uma calga. Ai ela falou, ta bom, se o senhor ndo
me dé, eu vou ficar de mal do senhor. Ai foi, foi, depois ele foi e deu. Ela tinha dez real, que ela tinha
feito a faxina do corredor da casa, que é assim, cada semana um faz, semana passada foi minha,
essa semana é da C, ela ta fazendo, ela paga quinze real... ai ela tinha dez e ele deu quinze
real...(Inés)

Criangas e adolescentes, prematuramente, enfrentam situagdes que violam
seus direitos como seres em desenvolvimento, pela condicdo de pobreza, e que
ainda precisam enfrentar o diagnostico de HIV/Aids dos pais, as vezes, deles

proprios ou dos irmaos.

Em relagdo a isso foi muito ruim pra mim... quer dizer, eu ja desconfiava... mas eu desconfiava que
ela tinha alguma coisa, mas ndo o virus HIV... como minha mae vivia cochichando com meu pai, eu
pegava ficava olhando, mas um dia meu pai até desconfiou de mim, porque ele olhou pra minha
cara, numa briga que a gente teve, porque ele chegou bébado em casa, ele ainda chegou e falou
assim pra mim, que achava que eu mexia nos papéis... pra saber o que minha irmd tinha, mas eu
falei, eu nunca fiz isso, mas até... minha mde morria de medo, ela morre de medo disso...morre de
medo que todo mundo saiba, mas pra minha made me contar, chegou ela, nem foi ela que tomou a
iniciativa, foi meu pai, ele chegou, sentou comigo, conversou... ai nesse dia minha mde tava meio
nervosa, disse deixa pra conversar outro dia, ai meu pai ainda falou, Ndo, quer ficar adiando,
adiando...adiando... um dia ela vai ter que saber...Quando contou, meus olhos encheram d’agua, né,
ainda mais pela minha irma, pequena, tadinha, eu fico pensando como é que vai ser a reagdo dela, o
dia que ela descobrir... foi duro pra mim aceitar... (C. filha de Inés ndo portadora do HIV)

Os problemas da pobreza sado potencializados com o diagndstico de
HIV/Aids, por todo o carater negativo que essa doenga carrega. Dos sujeitos

pesquisados, somente Gléria assumiu que tinha consciéncia do risco de

contaminagao do HIV/Aids, devido ao seu envolvimento com prostituicdo e drogas.

...al no terceiro (suspiro), ai eu ja descobri que estava com HIV, ndo foi assim, porque essa noticia
eu ja estava esperando, porque nas minhas saidas, eu tinha que esperar alguma coisa né, usando
cachimbo, cachimbo, cachimbo com outro... fazendo coisa que ndo devia...me entregando as vezes
por nada... fiquei ai, no terceiro que eu descobri, e usei bastante... ai ndo pude amamentar e fiquei
muito triste porque os outros dois eu tinha amamentado, né, fiquei triste porque ndo podia
amamentar...
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Foi quando eu tava gravida do meu terceiro filho, e eu fui fazer o pré-natal, fiz os exames... Fiz uns
exames, ai, ndo me falaram nada, fiz outros exames, ndo me falaram nada de novo, ai depois,
quando eu fiz outro exame, de novo, ficaram pedindo, pedindo, e eu até entdo ndo tava entendendo
nada, né, demorando muito, ai a médica me chamou na sala e falou... falou pra mim, ai eu fiquei na
boa...porque o que ja tava fazendo, né, prostitui¢do, isso e aquilo, além de usar drogas e tal, ai.... eu
ja esperava, fiquei...

Para as outras pessoas, em sua maioria, o diagndstico de HIV/Aids vem
abalar as relagdes de conjugalidade.

No caso de Mbnica, de forma violenta, pois foi em sua primeira paixao e
experiéncia sexual que descobriu ser portadora de HIV, o que ja era de
conhecimento de seu namorado. Além da contaminacdo, sofreu violéncia
doméstica e abandono, por esse parceiro, apos o diagnostico.

Jodo toma ciéncia do diagnéstico apds o adoecimento da esposa, que logo
em seguida vai a obito. Para as outras, o diagndstico surge durante a gravidez.
Sao situagdes em que as relagbes de conjugalidade sao afetadas com o
diagnéstico de Aids, podendo até levar ao rompimento da relagao.

As familias pesquisadas apontam, além do preconceito, que sera tratado a
seguir, dada a magnitude das revelagdes, o tratamento-adoecimento como uma
das maiores dificuldades a ser enfrentada por terem HIV/Aids.

Todos os sujeitos pesquisados que possuiam criangas e adolescentes
soropositivos queixaram-se das dificuldades em administrar as rotinas de
medicagao, bem como do esforgo que tém que fazer para que os filhos tomem a
medicagao corretamente.

Assim quanto a pequena ela sabe de tudo, a gente conversa bastante, é dificil a medicagdo, é dificil

dizer pra ela que quando ela esta muito cansada, ela as vezes fica impossibilitada de fazer as coisas,

tem que estar explicando, entdo essa parte é mais dificil assim de estar mantendo sozinha ...
(Antonia)

Ndo, tinha que botar goela abaixo, as irmds seguravam as pernas, a gente segurava os bragos, ai
pegava abria a boca (...) se ndo ia morrer, tinha que for¢ar mesmo, entdo, o mais dificil é
medicamento, o resto é light, alimentagdo... (Antonia)

...ela faz esporte pra ndo ter aquele efeito colateral, barrigdo, mas tento fazer com que ela ndo faca
em excesso, mas assim de dificuldade mesmo é o medicamento .(Antonia)

Negocio do trabalho, de acordar cedo pra ir pra escola, e dar o remédio... tem que ficar chamando...
acorda, acorda, acorda... (risos dele) eles ficam olhando, ja vou ... ja vou... ai eu falo, pode levantar
pra tomar o remédio...

Os dois tomam na mesma hora?
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E, tomam na mesma hora...

Reclamam??!!!

Ah! se reclamam, o D., o D. é o pior ... se ndo olhar ele tomar, ele joga fora, tem que ficar até ele
tomar, se ndo ndo tem jeito...E um problema, por causa dos medicamentos...(Jodo)

O unico problema da K., é na hora de tomar o remédio... na hora que ela vai tomar o remédio, todo
dia é aquela briga, eu ja falei pra ela, no dia 29 que eu te levar na Dra A. eu vou contar pra ela...
porque ndo ta dando, ela reclama, reclama, ah! mais é muito grande, ndo sei o que... porque que SO
eu que tenho que tomar, ndo sei o que... falei com o N. ontem... oh! ndo quer tomar o remédio...
(Julia)

...mas ndo é bem assim, porque quando tu toma o remédio, que nem a B. trocou de medicamento

agora, tu toma remédio tu fica uma semana, duas semanas tento colica intestinal, diarréia, ndo come

nada, ndo consegue engolir, so consegue sair, os efeitos colaterais, o rosto fica magro, aparece tudo
que é 0sso, ou entdo fica com o quadril avantajado, ou com barrigdo, o remédio é muito forte, tem
remédio que tu toma que tu fica abalado dois, trés dias, achando, parece que tu estd chapado...

(Antonia)

E importante esclarecer que os medicamentos antiretrovirais, apesar da
grande possibilidade de sobrevida que eles proporcionam as pessoas vivendo
com HIV/Aids, esta na rotina cotidiana, o seu maior desafio, o da adeséo, devido a
quantidade de remédios, horarios, efeitos colaterais e, ainda, no fato de que terdao
que tomar de forma continua, ininterruptamente, sem o que a medicacdo nao
produz o efeito necessario para combater a reprodugao do virus.

Os pais/mées sentem-se sobrecarregados para essa tarefa, que s6 o amor
nao consegue dar conta, até porque esta “recheado” de sentimentos de culpa. A
administracdo dos medicamentos impde-lhes de forma subjetiva, reviver o
sentimento de culpa e gera sofrimento por ter transmitido ao seu filho o virus
HIV/Aids.

Das familias pesquisadas, trés ja revelaram aos filhos adolescentes o seu
(dos pais) diagnostico de portador de HIV/Aids, como também ao préprio filho, que
também é portador. Todos sentiram-se aliviados, porque “tiraram um grande peso
das costas”. Uma mée, que tem uma crianga ainda pequena, de oito anos, e Joao,
que além da filha adolescente, que ja sabe ser soropositiva, tem um menino
pequeno que também é portador de HIV/Aids, nao lhes revelaram o diagnodstico.

O momento da revelagdo do diagndstico, tanto do adulto como do filho, é
de sofrimento-alivio para essas familias porque criam situagdes novas e

inesperadas a serem enfrentadas; exigem que, muitas vezes, ainda muito jovens
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ou mesmo criangas enfrentem o adoecimento de si préprio ou de seus pais,

situagbes para as quais, muitas vezes, nao estao suficientemente amadurecidos.
Nao bastasse todo o exposto, as familias apontam varias situagcbes de

fome, pontuais e continuas, que passam em seu cotidiano, gerando novo

sofrimento, por exporem a a si e aos filhos, a uma situagao tao violenta.

...as vezes, os filhos da gente, pede um negocio pra gente, vamos supor chega de manha, ah! vontade
de comer um pdo... ndo tem... que vamos supor, ndo pode pegar dinheiro todo dia, se ele ficar
pegando, pegando, pegando, ele fala, oh! nega vai ld embaixo e pega... as vezes a menina vai 14,
pega, tudo... quando chega no final do més, ele ndo tem nada... ele ndo recebe um centavo... quer
dizer, entdo quero trabalhar pra mim ajudar... sabe, quando minhas filhas pedirem uma roupa, ndo
vou dizer também comprar roupa de marca, comprar uma roupa simples, uma sanddlia, ai vira e
mexe vocé tem que ficar pedindo roupa emprestada pros outros... (Inés)

...as meninas falam, ai mde vontade de comer um negocio, ndo tem dinheiro, vontade de comer um
pedago de carne... ai eu falo, C. ndo reclama, porque as vezes... pensando bem tem gente pior do que
a gente... porque vocé olha assim, as vezes eu passo na rua, eu ndo tenho pra dar pras pessoas que
ndo tem, mas eu passo na rua e vejo esses mendigos na cal¢ada, se eu puder tirar de mim pra dar
pra eles, eu vou tirar e vou dar... ah! mde porque a senhora ndo pode me da, me da isso, ndo pode
comprar aquilo... (Inés)

...As meninas querem um refrigerante, ndo tenho dinheiro pra comprar... eu vou ld na conta dele eu
pego... entdo quer dizer, o patrdo faz compra no Atacaddo, vira e mexe ele fala assim, 6, Luis, quer
que eu traga um pacote de salsicha... ai ele vai e traz, ai marca na conta dele, entdo quer dizer, tudo
isso, chega no final do més é descontado, ai ja tem o desconto do INSS... é uma coisa revoltante,
entendeu, porque o que ele ganha ndo é suficiente, como eu te falei, eu ndo quero ter uma vida
assim, assim rica, eu ndo quero ser rica, quero ter uma vida que eu possa viver, sabe, poder pagar
um aluguel, todo més, ndo ter aquela preocupagdo com o dinheiro, pode ficar desempregado, ndo
ter o dinheiro para pagar o aluguel, sabe, minhas filhas querer comer uma comida melhor e eu ter
condigoes de fazer, entdo eu quero isso, entendeu... (Inés)

...tudo bem que é arroz de segunda, é um arroz de segunda, que tem arroz de primeira e de segunda,
elas traz as duas cestas, a minha cesta assim, vem 5 de arroz, 1 de agiicar em cada cesta... E uma
lata de dleo, fubd, essas coisas, ai quer dizer deu pra dar aquela calibrada, né, mais... a gente passa
apertado, ndo vou dizer que ndo passa, as vezes as meninas quer... que nem a K agora com 13 anos
quer alguma coisa, uma blusa, quer ndo sei o qué... ai eu falo pra ela... K a gente vai aos poucos,
que nem no final do ano mesmo ele comprou bastante roupas pra elas... comprou saia... tudo a
prestagdo, porque pobre ndo pode comprar roupa a dinheiro, né... mas é com o salario dele mesmo.
(Julia)

A fome é ruim para qualquer pessoa humana, mas, nas familias
pesquisadas, quatro adultos (dos seis) e todas as criangas e adolescentes
portadores sdo sintomaticos da Aids, o que torna a qualidade da alimentagao
fundamental no processo de enfrentamento da doenga, bem como em relagcéo aos

efeitos colaterais das medicagdes.
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Os efeitos das medicagbes, a necessidade de que certos medicamentos
sejam tomados a partir de uma determinada rotina alimentar, favorecem para que
muitas dessas familias falhem na adesao ao tratamento/medicamentos, pondo em
risco a propria vida, dando chance para graves doengas oportunistas que podem
levar a obito.

Procuramos revelar questdes fundamentais apresentadas pelas familias, a
partir das relagdes de intergeracionalidade e com o processo de adoecimento.
Outras questdes foram destacadas e, dentre elas, trataremos de forma mais
aprofundada o preconceito e o trabalho, por entendermos sua relevancia nas
historias relatadas pelos sujeitos sobre a epidemia de Aids.

Na analise do desenvolvimento do papel protetivo da familia afetada pela
epidemia da Aids, é necessario considerar as condi¢gdes concretas em que
sobrevive, e é fundamental, para compreendermos que, com tantas privagées que
geram dificuldades e sofrimento, as familias sobrevivem, mesmo nessas
condi¢cdes adversas, reproduzem-se, buscam ser felizes e alcangar a satisfagcao
de suas necessidades.

A epidemia da Aids revela que as familias vulneraveis socialmente tornam-
se mais vulneraveis apos o diagndstico, pois somam-se a perversa condigao
historica de privagbes sociais, econdmicas e culturais; o preconceito; e o
sofrimento de ser acometido por uma doenca que € fatal e estigmatizada
socialmente.

Experenciam cotidianamente situagdes-limites entre pobreza-doenga, que
revela a que ponto pode chegar a desigualdade social e sua banalizagdo através
da pobreza.

Apesar de todas as dificuldades impactantes reveladas, entretanto, “ha luz
no fim do tdnel”’, também revelada por essas familias, e esta na capacidade de
reproducdo humana, nos filhos. Os filhos s&o trazidos como o que da sentido a
vida; o que faz com que toda a tristeza e o sofrimento sejam “deixados de lado”,
para dar conta do cotidiano, apesar de, na maioria das vezes, serem recriminadas
por novas gravidezes, inclusive por profissionais de saude. Essa reflexdo também

¢ feita por Vicentino:
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Com o surgimento da Aids, a maternidade assume outros contornos ligados principalmente
ao risco de transmissao materno-infantil do HIV na gravidez, no parto e na amamentagao.
A gravidez, até entéo, enaltecida pela sociedade, passa a ser recriminada como um ato de
egoismo. Assim, ao ser atingida pela epidemia, a mulher sofre, além do impacto por ter
sido contaminada por uma doenga fatal e carregada de estigmas, recriminagbes sociais
quando da gravidez, vista como agao inconseqlente e irresponsavel devido ao risco da
contaminagdo do bebé. (2005:73)

O que ouvimos das familias, é que, a possibilidade de morte, é enfrentada,
com o reconhecimento da necessidade da vida e do compromisso deles com a
protecao, cuidado e desenvolvimento dos filhos, como seres em desenvolvimento
0 que “exige” dos pais um compromisso com a vida, ajudando-os, muitas vezes, a
“superar”, aprender a lidar, a aceitar o diagnostico e estabelecer perspectiva de
vida.

.. eu so6 consegui entender depois que o H. nasceu... que eu tava com isso, eu falei: que isso... meu

mundo tinha desabado, tentei suicidio, tentava besteira, pensava em desistir de tudo, ai depois que

eu vi que o meu filho nasceu eu falei... ndo!!l!, ele nasceu e eu nasci também, e além de Deus ter me

dado for¢a, o meu filho também me deu, e me fez ver que a vida ndo acaba por aqui ndo, ndo acaba
ndo... (Monica)

Durante o desenvolvimento desta pesquisa, foi pedido as méaes/ao pai que
escrevessem uma carta, com o tema: “Aos meus filhos...” e expomos a seguir as
cinco cartas que foram entregues e revelam suas esperangas em relagdo aos

filhos e a vida.
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2.2 O sofrimento através do preconceito e da discriminagao: uma marca nas

relagoes

Os sujeitos pesquisados nos revelam um universo de sofrimento® baseado
no preconceito e na consequente discriminagdo que permeiam sua trajetéria
sociofamiliar pos-diagndstico; revelam também situagdes de sofrimento que estéao
intrinsicamente ligadas ao risco, ou mesmo pelo seu adoecimento, e ainda através
das relagdes afetivo-emocionais com seus conjuges e familiares.

Mas, para pensarmos sobre o preconceito e a discriminagdo, produzidos e
reproduzidos socialmente, e incorporados culturalmente; repassados por geragdes
e, como discutimos no Capitulo 1, tendo a midia, no caso da Aids, um papel
fundamental no enraizamento do preconceito, para melhor compreendé-lo

utilizaremos a definicado de BOBBIO:

...Entende-se por ‘preconceito’ uma opinido ou um conjunto de opinides, as vezes até
mesmo uma doutrina complexa, que é acolhida acritica e passivamente pela tradi¢ao, pelo
costume ou por uma autoridade de quem aceitamos as ordens sem discussao:
‘acriticamente’ e ‘passivamente’, na medida em que a aceitamos sem verifica-la por
inércia, respeito ou temor e a aceitamos com tanta for¢ca que resiste a qualquer refutagao
racional, vale dizer, a qualquer refutagao feita com base em argumentos racionais. Por isso
se diz corretamente que o preconceito pertence a esfera do ndo racional ao conjunto das
crengas que nao nascem do raciocinio e escapam de qualquer refutagdo fundada no
raciocinio.

A consequiéncia principal do preconceito € a discriminagdo. ‘Discriminagédo’ significa
qualquer coisa a mais que diferengca ou distingdo, pois € sempre usada com uma

conotacao pejorativa. (2002:103)

Buscaremos revelar esse sofrimento considerando dois momentos, o do
diagnostico e no caminhar pds-diagnostico, na vivéncia de saber-se ser

soropositivo para o HIV.

> SAWAIA afirma: “O sofrimento é a dor mediada pelas injustigas sociais. E o sofrimento de estar submetida
a fome e a opressio, e pode nio ser sentido como dor por todos. E experimentado como dor, na opinio de
Heller, apenas por quem vive a situagdo de exclusdo ou por ‘seres humanos genéricos’ e pelos santos, quando
todos deveriam estar sentindo-o, para que todos se implicassem com a causa da humanidade”. (2002:102)
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Consideramos que do sofrimento, € possivel especificar aquelas que estéao
expressamente vinculadas a doenga, em sua relacdo biolégica, e aquele
sofrimento que é baseado no preconceito e que poderia ser evitado, se as

relagdes sociais fossem mais humanas e justas. Como define Sawaia:

Quando falamos de sofrimento, estamos nos referindo a um especifico, ao sofrimento
ético-politico, que é a dor (fisico-emocional) evitavel do ponto de vista social, pois &
infligida pelas leis racionais da sociedade a sujeitos que ocupam determinas posi¢coes
sociais. Falamos do sofrimento que a sociedade impde a alguns de seus membros, da
ordem da injustica, do preconceito e da falta de dignidade. Referimo-nos, como fala
Shakespeare, ao sofrimento de ser forgcado ao sofrimento pela condigdo social. Esse
sofrimento empobrece e afunila o campo de experiéncias e de percepgoes, bloqueando a
imaginagéo e a reflexdo; torna as pessoas impotentes para a liberdade e a felicidade, quer
na forma de submissdo, quer na de odio e fanatismo. Seu exemplo mais emblematico é o
sofrimento da indignagao moral, que pode manifestar-se seja como desamparo, violéncia
contra familiares e alcoolismo, na intimidade, seja como passividade ou rebelido e
criminalidade, na vida publica.(2003:45)

Teremos momentos em que a doenga e o preconceito social se implicam,
se interdependem. gerando um grau de sofrimento ainda maior.

No momento do diagndstico, quando os sujeitos vieram a saber que eram
soropositivos para o HIV, um sentimento presente de forma imediata € o medo do
adoecimento e da morte, considerando que se saber soropositivo remete de forma

persistente a esses pensamentos.

pra mim agora estd mais facil do que na... e assim, ha onze anos atrds, doze anos atrds, pegava pra
morrer dali a seis meses, ainda era esse mito de morrer, so tinha o AZT e o.... era 0 AZT e o DDI,
que a gente, eu ndo podia tomar porque eu sou, eu tenho anemia, ndo é calciforme mas tenho
anemia crénica, e tomava aquilo ficava mais fraca do que ndo sei o que, entdo foi muito dificil
quando comegou, mas a gente segurou a barra. (Antonia)

Prejudica, né... a pessoa ndo tem mais aquele apetite mesmo de... ... pensa um dia eu vou morrer
mesmo, s6 pensa besteira na cabega... né, pra que eu eu vou comprar isso, pra ficar pros outros, ai
pensa ndo vou comprar nada, passa um bocado de coisa na cabega... mas eu, sei ld, se eu ganhasse
alguma coisa, comprava casa, carro... (risos conjunto.....) Se eu ganhasse na loteria, na loto
comprava tudo pra eles... deixava eles bem felizes... o resto da vida... (Jodo)

Eu penso de hoje ta bem, ser nova, e eu acabar indo cedo demais, entendeu? Ou de eu td bem hoje e
amanhd tda mal numa cama, dependendo dos outros, sabe? De ndo me ver mais bem como eu to, de
olhar pra mim e ver o aspecto ruim, ndo é isso que eu queria pra mim ndo, eu ndo quero tdo cedo,
eu sei que isso um dia vai acabar acontecendo, mas ¢ o que eu sempre pe¢o pra Deus se tiver que
acontecer isso que ele me leve antes de acontecer por que eu ndo quero me ver nessa situagdo, por
que o dia que eu me ver assim eu prefiro... que nem fique ali lutando, sabe? Com coisa assim, ah,
ndo, ta na hora de ir deixa ir logo pronto acabou, ndo quero, por que é sofrimento demais, sabe?
Tanto pro fisico da gente quanto pro mental, ndo da pra ser forte, eu ficar ali tentando lutar por uma
coisa que vocé sabe ndo vai adiantar, vocé tem que ir vocé vai pronto, acabou, ficar ali lutando, ai
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vai pro hospital, volta toma remédio, vai pro hospital, volta, s6 que uma hora tu vai pro hospital e tu
ndo volta mais, pronto, entdo ja leva, ja deixa do jeito que tem que estar e pronto, acabou, eu pra
mim eu penso assim, comigo, que facam isso comigo, com outras pessoas ndo, mas pra mim eu ndo
quero ficar sofrendo nisso nao, Deus me livre. (Monica)

Identificamos, na histéria de Ménica, uma situagédo traumatizante, pois foi
enganada pelo parceiro, que omitiu seu diagndstico, mas também pela familia
dele, que sabia de sua soropositividade, € a quem ela tinha acesso, pois sabiam
do relacionamento entre ambos. E se considerarmos que ela era virgem, orfa de
mae, filha de pai alcoolista, o processo que sofreu pode ser considerado de um

alto grau de violéncia.

..ai eu so fui arrumar outra pessoa em 2001, que é o pai do H, o cara de ld ndo vale a pena falar,
aquele ali foi um sufoco, se eu pudesse voltar atrds, eu ndo me arrependo do H, dele eu ndo me
arrependo ndo, agora dele... Deus me livre, ele foi o pior, eu conhecei ele la no meu servico onde eu
trabalhava, no consultorio, eu conheci ele ld porque o saldo é do lado de onde eu trabalhava, acabei
conhecendo la por acaso, era um anjo, vocé olhava pra ele vocé ndo falava que ele é o que ele é
hoje, nossa, maravilhoso, aquela pessoa bem aparentada, todo educaddo, eu fiquei encantada
quando eu vi ele...Eu tinha 18 e ele tinha 28...Dez anos mais velho, mas era assim uma pessoa
maravilhosa...me agradou pra caramba, super romdntico, carinhoso, precisa ver, coisas que hoje em
dia vocé ndo vé, vocé via nele, eu ficava pasma, eu falei: ndo deve ser .(Monica)

...ficava elogiando, falando um monte de coisa (por telefone) , depois de uma semana ele falou que
era ele e a gente marcou um encontro e depois de uma semana a gente comegou a namorar, eu era
virgem, (...) comecamos a namorar uma semana depois que a gente se conheceu, mas era um anjo,
até evangélico ele falou que era, sério, ele andava com biblia, era o maior barato, quando eu penso
agora eu falo: como pode!? (Monica)

...al a gente se conheceu e ele falou uma historia totalmente avessa, falando que era evangélico, que
morava com a mde dele, que ndo sei o que, era bom filho, trabalhava, trabalhar ndo posso falar que
ndo...al eu comecei a namorar e ele ja era portador, so ele sabia, eu que ndo sabia, ele ja sabia que
tinha. ..Ele sabia, ele sabia, ele tem ha anos ja, ele sabia que ele era portador, a familia inteira
sabia, tanto ele quanto os irmdos, a irmd que trabalhava junto comigo sabia, a mde dele sabia, ela
chegou a me conhecer no meu servigo, ela sabia, o cunhado dele sabia, a unica pessoa que teve
coragem de falar pra mim era o cunhado, que veio e falou pra mim, mas sé quando ele falou pra
mim ja era tarde, ja tinha acontecido, ai a gente se conheceu, tudo, ele ndo me falou nada que era
portador e acabou acontecendo, a gente teve relacdo tudo....E, a gente comecou a namorar em final
de agosto, e a gente so teve relagdo... pra novembro...estava totalmente apaixonada...., ele era
mara... assim, era maravilhoso, muito atencioso, nossa , era super, super, super, ¢ aquele cara que
todo mundo sonha...(Monica)

Em sua experiéncia relatada, surge o diagnostico, que, conhecido por seu
parceiro, foi omitido na relacdo amorosa. E importante destacar que isto ocorreu

somente ha quatro anos e que na época ela estava com dezoito anos.
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Vamos somente questionar, pois ndo é este o objetivo deste trabalho, o
quanto é importante alertarmos a nossa adolescéncia e juventude. Consideramos
essa fase de desenvolvimento como de alta vulnerabilidade para praticas sexuais
desprotegidas, com risco de gravidez precoce e infecgdes sexualmente
transmissiveis. As campanhas sao insuficientes e ineficazes para a prevencao, ja
que os indices mostram que pessoas mais jovens estdo se contaminando mais, e
essa situacao revela que precisamos caminhar juntos, familias e Estado (de forma
especial as areas de educagao e saude) numa parceria para tentar evitar esses
danos. E a justica, para que nao enfrentem tal situagdo, como vivenciou Ménica.
Sao apenas inquietagdes angustiantes provocadas por tal violéncia.

Outra marca do sofrimento na doenca, € a necessidade de enfrentar um
diagnostico coletivo familiar pelo adoecimento de um de seus membros,

identificamos isto nos relatos de Antonia e Joo.

entdo... ai quando a B tinha um ano e meio ele teve problema de fraqueza, o estomago parou de
funcionar simplesmente, entdo tudo que ela comia voltava, ela emagreceu muito, e os médicos, ndo,
desculpa, ndo foi assim, é, uma das coisas foi essa, mas o Daniel pegou um, que é o pai da B, pegou
um machucado na perna, e esse machucado o médico deu Voltarem, deu tudo que era antibidtico,
Cataflam, e aquilo ndo ficava bom, e pomada, e um monte de remédio, nunca ficava bom aquilo, ai
ele disse: ah, eu vou fazer o exame pra HIV... (Antonia)

...fosse em decorréncia do HIV, ai descobrimos os trés que estavamos com Aids, as meninas na,o
porque ndo eram nem filhas dele, entdo ai come¢ou a... naquela época, ha doze anos atras, ndo se
tinha, pelo menos la no interior do estado de Santa Catarina, ndo se tinha nenhuma experiéncia com
crianga, entdo pra tirar sangue era um terror, porque tinha que ir num laboratorio especializado
infantil particular pra poder tirar porque tinha meia duzia de crianga na cidade que tinha, o resto
era tudo adulto, porque essa transmissdo vertical era muito pouco falada, e no comego era horrivel
por causa do remédio, e ele sentia muita culpa...(Antonia)

Soube do HIV quando a minha esposa foi internada, ficou internada em Minas, eu ndo sabia que ela
tinha, ai um doutor me chamou, pra conversar comigo numa sala e falou que eu tinha que fazer
exame também... e eu deixei ele fazer o exame, ai marcou um dia pra eu ir pra Belo Horizonte fazer
exame porque em I ndo fazia, cidade do interior ndo fazia tinha que ser em Belo Horizonte, marcou
um dia nos fomos pra ld... ai falou pra gente que a gente tinha... (Jodo e seus dois filhos)

Ou, ainda, durante o periodo gestacional, como é o caso de Julia que, ao
saber-se soropositiva na terceira gestagcdo, descobre também que sua primeira

filha é soropositiva para o HIV.
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HIV descobri foi 18 de maio de 99, eu tava gravida da V., eu fiz o primeiro, ai eles ai ndo... tem que
repetir por que o vidrinho quebrou... ai no segundo a mesma coisa... ai no terceiro, que a moga ligou
pra casa da minha vizinha, olha... vou te falar... parece que abriu um buraco assim no meio...
quando o médico fez um monte de pergunta, se usava droga, se fazia relacdo com vdrios parceiros,
se eu tinha relagdo assim com mulher, essas coisas... ai que ele chegou no ponto mesmo, vocé ta
com HIV... nossa pra mim foi um baque... ai veio uma enfermeira A. conversou comigo, que ndo era
pra mim ficar assim, que muita gente tinha isso, mas que eles também ndo podia relatar quem tinha
e quem ndo tinha...eu sei que acho que eu descobri isso numa terca-feira, na quinta-feira eu tinha
que ir no Craids... (Julia)

...eu queria a morte... quando era dia assim, de vir aqui no NIC e trazer a K.ou a V. bebé eu queria a
morte...aquele mundo ndo é o meu, o que que eu to fazendo aqui...ai foi na época também, quando
eu fiquei doente, tudo... hoje em dia ndo, eu levo tudo isso ai na esportiva, venho, normal,
antigamente tinha medo de alguém me ver... de chegar e contar para algum vizinho meu... hoje em
dia ndo, levo tudo na esportiva...(Julia)

Nas trajetérias, revelamos situagbes vivenciadas que associam
adoecimento e preconceito social, os quais geram sofrimento. Consideramos os
relatos que nos trazem vivéncias de tristeza e depressao na vida social do sujeito

quando envolve o diagnostico de HIV/Aids.

...a gente fica magoado... dd uma depressdo... o cara fica aborrecido, vocé guarda aquilo so6 pra
gente, ndo sei na boca de quem caiu... isso ai, né... chega um fala pro outro, guarda... por isso que é
bom nem falar pra ninguém, que um chega fica falando pro outro... (Jodo)

...eu procuro ndo lembrar que ainda doi, assim, pra dizer a verdade eu s6 me sinto bem, assim,
normal, porque eu ndo tomo remédio nenhum, porque a hora que eu tiver que tomar remédio eu
acho que vai cair a minha ficha de verdade, porque eu acho que até agora ndo deve ter caido, acho
que a hora que eu tiver que tomar o remédio acho que vai ser estranho, vai ser estranho pra me
acostumar, pra me imaginar, sabe? Ai acho que o medo vai bater, ‘ai meu Deus do céu, agora eu ja
to ruim, serd que eu ja to nas ultimas? Agora eu ja tenho que tomar remédio. (Monica)

E aquele sofrimento que chega ao limite humano, quando a pessoa atenta

contra a propria vida, como foi a histéria de Ménica.

No natal, no dia 25, por que eu ia vim pra ca e ele ndo deixou vim pra casa do meu pai, e ele saiu
pra casa da mde dele e voltou s6 no dia seguinte e eu fiquei ld trancada, ai eu me entupi de remédio
e fiquei deitada esperando dar alguma reagdo, mas ndo deu nada.(Moénica)

“..no comego pra mim foi muito dificil... olha, eu pensava tanta coisa, eu pensei em me matar, eu
pensei em me entregar, eu fiquei... foi quando na época, em que a C comegou a ter aqueles
problemas, lembra... e ela ndo tomava medica¢do, ai chegou ld no hospital descobriram que ela
tinha a mesma doenga que eu tinha, foi quando na época que eu te conheci, tudo, ai comecei a
tratar, conheci a Dra. A, e tu comegou a pegar no meu pé... né...pra mim fazer o tratamento... ai
comecei a fazer o tratamento, parei, comegava, parava, comegava, parava, so que esse negocio de
comegar e parar por causa que tinha muita gente conhecida, ld no Craids, né , entdo eu tinha aquele

92



pensamento, as pessoas que descobrir que eu tenho, as pessoas vdo ficar com nojo, vao me rejeitar,
sair na rua vdo me apedrejar, tudo isso eu pensava... ai foi quando eu cheguei pra dra. R., e falei
pra ela, que eu ndo ia mais fazer tratamento com ela porque eu ia fazer uma transferéncia pra cd,
ela falou, vocé é quem sabe... foi quando vocés me pediram a transferéncia de ld, pra cd... eu
comecei a passar pela dra. A., entdo no comego pra mim foi muito dificil, olha, as vezes eu fico
pensando, até hoje... o pouco que eu vejo passar na televisdo, assim, negocio de Aids, pra mim ndo
me incomoda em nada, mas passou na televisdo ai mexe comigo... eu tomo remédio, como se tivesse
tomando qualquer remédio, né... ai depois pra completar ja veio esse negocio do cdincer...(Inés)

Identificamos um momento tdo dificl como o do diagndstico. Nesse
momento, os sujeitos revelam seu medo do preconceito e da discriminagao que

podem sofrer.

...entdo é uma coisa muito dificil pra gente aceitar, sabe, porque ao mesmo tempo a gente fica
pensando... das pessoas ignorarem, rejeitar, as pessoas ter nojo de vocé, entendeu, tudo isso que
passa pela cabeg¢a da gente, as vezes a familia descobri e ser rejeitada...vocé sair na rua, ser
apontada, entendeu, entdo é por isso, como sempre eu te falei, eu gosto assim, abafado, acho quanto
menos gente souber, igual a...(Inés)

...assim que tem gente que geralmente tem preconceito, assim usar banheiro, comer... essas coisas,
que ainda existe esse preconceito, a minha familia ndo.(Julia)

...porque quando vocé vai tomar dgua na casa de uma pessoa, fica com medo se vai pegar... se vocé
vai no banheiro tem medo, essas coisas, te magoa pra caramba... assim, na parte da familia dele,
mas na minha, sempre todo mundo me apoiou, hoje em dia ndo tem mais isso, que eu parei de ir na
familia dele, e vivo a minha vida e eles veve a deles... Exclui, totalmente da minha vida. A K.. vive
uma vida normal, a K.. ela ta com 58 kg., se vocé olhar, diz ela ndo tem... o Cely (escola), ninguém
nunca soube que a K. tinha... eu nunca contei... acho que ndo precisa... é muito preconceito...(Julia)

...entdo se vocé for pemsar é por que vocé foi prostituta, vocé usava droga, vocé fazia
programa...entendeu, e fica esse preconceito... e tem que acabar com isso... (Julia)

Mas vezes a gente fica sentado na porta de casa, as vezes a gente conversa sobre varias coisas, ih!
ihl... surge esses assuntos , o que o pessoal fala é complicado ... é uma vez assim, a gente tava
conversando, umas meninas, entrou nesse assunto... ai teve uma delas falou assim, ah! eu acho
errado... eu acho que o pessoal quer transar, transa, mas eu acho que tinha que ter um lugar so pra
eles... que ai eles faziam tudo entre eles... (visos... alguém diz que horror...no grupo focal) (Julia)

Ainda mais grave, sdo aqueles que deveriam saber cuidar, mas que
demonstram falta de cuidado e aconselham inadequadamente, nos servicos de

saude, reproduzindo o preconceito, como expdem Antonia e Julia.

Uma médica falou hoje assim, eu levei a P. pra tirar uma verruguinha, uma dermatologista, la no
A., e 5% feira ela atende portador do virus, ai ela disse assim pra mim... ‘quem foi que te indicou...’,
eu disse a R...’ah! porque hoje eu so atendo aidético... tu num ta vendo ai fora tudo
magrinho...(Antonia)

...quando eu tive internada, que eu tive a tuberculose, que diagnosticou... a J. ficou 20 dias internada
na Santa Casa, o N.(marido) ndo processou o médico porque o P.(amigo) ndo deixou...ai se dava
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febre, dava febre nela, sabe o que o médico falou pra ele... vocé tem que levar sua filha pro Hospital
Guilherme Alvaro porque aqui a Santa Casa ndo cuida de aidéticos... o médico falou isso pro meu
marido, ele falou assim, Julia ele é um japonés, se qualquer dia eu tiver com o caminhdo e ver esse
médico eu vou passar por cima do carro dele... queria que tirasse a J. da Santa Casa e levamos pro
Guilherme Alvaro...porque ali ndo cuidava de aidético... médico... isso o qué, 4 anos atrds... (Jiilia)

Ha “servicos” de saude que, por falta de capacitagcdo da equipe de saude
para lidar com pacientes HIV+ , favorecem o aumento do risco de transmissao
materno-infantil, como nos relatou Inés, que transmitiu o virus HIV a sua filha e

que atualmente ja apresenta sintomas da doenca.

.. eu fiz esse exame e nesse exame que eu fiz ele pediu, os exames que eu fiz ele pediu o exame de
HIV.

Mas vocé sabia que tava colhendo HIV?

Ndo, ndo sabia, eu fiz sem saber esse negocio de HIV, de Aids, essas coisas... ai, td eu fiz... quando
chegou o resultado, no més seguinte eu passei por ele de novo, passei pra fazer o pré-natal, ele
chegou pra mim e falou, olha vocé é portadora...de HIV... eu brinquei com ele e falei, que isso
doutor, ta gozando da minha cara... ele falou assim, ndo to gozando, t6 falando sério, é uma coisa
que a gente ndo pode brincar... ai, fiquei, fiquei... pra mim assim, na hora foi um choque, né... eu
ndo esperava uma noticia dessa, saber que eu tinha essa doenga... ai ta... vocé agora vai fazer o
tratamento, e vocé vai fazer pré-natal todo més... ai ta, foi passando... passando... s6 que o
tratamento eu ndo fiz na gravidez, ai quando eu fui ganhar a C., quando eu cheguei no Hospital
S.F., agora eu nao lembro se tava na ficha que eu tinha essa doenca, ai ganhei a C., e tudo... ai a
enfermeira mandou eu amamentar a menina, porque é como os médicos fala, ja que eu tava e se
caso, vamos supor, como eu amamentei ela podia hoje, ela ndo ter né ... a enfermeira mandou eu
amamentar, amamentei, so que tava dificil de sair o leite, ela puxou com a seringa, até chegou a
ferir o bico dos seios, ela falou assim, a gente vai passar a pomada, e enquanto ndo sarar, vocé vai
dando o outro, ai dei... depois que eu cheguei em casa, é que eu soube que ndo era pra
amamentar.(Inés)

Essas foram situagdes relevantes de sofrimento vivenciadas pelos sujeitos
no diagnostico de portador de HIV/Aids, muitas das quais poderiam ser evitadas.
Importante considerarmos que, em alguns casos, esse diagnostico ocorreu ha dez
anos, mas em outros ocorreu ha menos de cinco anos. Cabe indagar: Em que
avancamos?

Poderiamos supor que ja havia sido mais do que suficiente o grau de
sofrimento que uma doenga com forte caracteristicas biolégicas e sociais pudesse
causar no ser humano. Mas, infelizmente, a perversidade presente num mundo
em que a individualidade domina, que reproduz a légica do sistema econdmico, 0s

sujeitos, apos o diagnoéstico, continuam sofrendo muitas perdas e preconceitos.
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As historias revelam, no adoecimento, perdas das figuras paterna/materna
com filhos ainda muito pequenos, como sdo os casos das familias de Antonia e
Jodo.

O processo de adoecimento, em si, € carregado de muitos medos, devido a
possibilidade de morte. As medicagdes ARV, apesar de serem a unica forma de
combater a reprodugdo do virus no organismo, produzem efeitos colaterais
graves, como vomitos, diarréia, lipodistrofia; afetam o sistema nervoso; causam
depresséo e outros sintomas, tanto em adultos como nas criangas e adolescentes.
Sendo, estes, fortes motivos para a ndo-adesao ao tratamento.

O sofrimento também ¢é expresso pelos pais por terem que administrar uma
rotina de medicagdo a seus filhos, o que Ihes exige muita responsabilidade, e
muitas vezes carregada de sentimento de culpa.

Quando se associam, nesse processo de adoecimento, doengas graves,
como tuberculose, cancer, toxoplasmose, pneumonias, o sofrimento se aprofunda,
e nesses momentos € que todas as relagdes familiares sao “testadas”, podendo

ou nao ser rompidas, diante da dificuldade de lidar com a Aids.

...depois que eu descobri que tinha essa doenca, eu sinto que eu ndo sou a mesma, principalmente
depois que eu fiz essa cirurgia, eu ja ndo tenho aquela disposi¢do que eu tinha, sabe, ta certo eu
acordo cedo, todo dia, as vezes eu fico em casa sozinha, fico pensando um monte de besteira, e
chega uma pessoa na minha casa eu sou obrigada a esconder os remédios, as pessoas perguntarem
porque que eu tomo remédio, eu tenho que ta mentindo, entendeu... entdo pra mim, mudou muita
coisa... a gente ndo é a mesma, a vida da gente ndo é a mesma, entdo a gente ndo ‘veve’, a gente
vegeta, né, como tem aquele ditado...(Inés)

...olha a senhora vai ter que operar porque a senhora ta com comego de cdncer no colo do utero, s6
que ta no comecinho, ainda tem jeito, nossa aquilo me apavorou, nossa meu deus do céu, eu ja tenho
essa doenga que ndo tem cura, agora mais uma doenga que sabe ld se ta enraizada, né, e de repente
eu posso ir...(Inés)

Foi com a tuberculose, mexeu com a minha cabega... que nem meu marido fala, la onde eu moro
andava praticamente pelada... eu cheguei a pesar 54 kg., eu ndo andava, pra mim tomar banho...
pra mim tomar sol... era tudo o meu marido, e o P. (amigo) que... era tudo comigo no colo, quer

dizer... que nem meu marido falou, a morte te perseguiu, te perseguiu mas vocé conseguiu vencer
ela....(Julia)

Essas sdo expressbdes de sofrimento que a Aids carrega no processo de
desenvolvimento da doenga e que reflete fatores ligados a questao bioldgica.
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Porém concomitante a esse processo, identificamos o preconceito social
que interage na sociabilidade desses sujeitos. Com o desenvolvimento da doenga,
ha uma dificuldade imensa em conciliar rotinas de tratamento com as condi¢des
de sobrevivéncia; os vinculos com o trabalho se fragilizam; passa a existir a
‘necessidade” de manter o mais possivel resguardado o sigilo do diagnéstico. A
condicao de sobrevivéncia precariza-se, € a fome € a demonstragao mais grave
que espelha tal situagao.

Nessas situagdes nas quais tanto a doenga quanto a pobreza se
aprofundam, é comum o relato de depressao perante tantas dificuldades a serem
enfrentadas, ou a opgao pelo aborto, como alternativa para “evitar’ mais

problemas.

Tirar filho é dificil, ai eu passei mal, tudo, perdi sangue pra caramba, ai saiu umas bolas de carne
assim, eu achava, mas saia varias, parecia que tinha uns dez filhos dentro de mim, e eu achava que
era o neném, eu falei: ‘deve ser parte do neném’, e saia, saia, quando foi uma hora da manhd eu ndo
conseguia nem levantar da cama de tanto sangue que eu perdi, ai meu irmdo viu e ficou preocupado,
né? Ai chamou a ambuldncia, ai me levaram la pro Hospital S. F., ai meu irmdo, como eu tava
sangrando muito, meu irmdo colocou uma camisola e pegou uma toalha de banho que tinha la em
casa e colocou, e mesmo assim vazou tudo de sangue, ai foi, tudo, ai cheguei la, ai o médico fez
exame de toque, na hora que ele colocou a mdo assim pra fazer o exame saiu outra bola de carne na
mdo do médico, ai ele falou que eu tinha perdido ja, ai eu chorei pra caramba, ndo sei o que, meu
irmdo ficou p’ da vida porque ninguém sabia em casa, ai subi, isso foi de madrugada, ai eu subi
pro quarto, me deixaram no soro pra no dia seguinte eu fazer a curetagem, eu jd ia direto pra
curetagem, ai acordei de manhd, tudo, ai eu tomei banho, ai antes de eu subir pra curetagem o
médico cismou de pedir uma ultra-som, porque como jad tinha saido muita coisa de la de dentro
talvez nem tivesse nada la entdo ndo fosse necessario fazer a curetagem, né? Ai quando eu subi pra
fazer a ultra-som o corac¢do do neném tava batendo ainda. Ai depois que eu vi ele naquela
televisdozinha ai eu ndo tive mais coragem de tirar, eu ndo consegui mais, eu falei: ‘ndo, ndo vou ter
coragem’, ndo tinha mais, ai depois que eu consegui, quando eu vi ele a primeira vez eu ndo
consegui mais, eu ndo ia ter for¢a pra fazer, ai eu decidi ter...(Monica)

Tantas dificuldades fazem com que os sujeitos evitem falar sobre “seu
problema, a doenga”; querem manter o sigilo do diagnéstico, como uma forma de
protecao, para ndo serem alvos de discriminagdo, ou mesmo evitar que seus filhos
o0 sejam. Mesmo com toda a preocupagao, ha impoténcia e tristeza profunda
quando isso ocorre, como nos revela Joao, quando sua filha adolescente sofreu

preconceito na escola.
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No colégio la... que a menina escreveu no caderno dela, um bocado de palavrdo... escreveu no
caderno ‘sua aidética...’, pegou o caderno dela e mandou a outra colega mostrar pra ela... e outra
menina, o rapaz do colégio, mandou a T. levantar pra outra menina sentar, ai ela falou ‘ndo vou
sentar ai, ndo, vou pegar Aids..." falou pra ela...(Jodo)

...a gente fica magoado... dd uma depressdo... o cara fica aborrecido, vocé guarda aquilo so6 pra
gente, ndo sei na boca de quem caiu... isso ai, né... chega um fala pro outro, guarda... por isso que é
bom nem falar pra ninguém, que um chega fica falando pro outro... (Jodo)

Ha também situacbes em que a resposta é de sigilo, acolhimento e

solidariedade, como é o caso da filha de Antonia.

...com permissdo... e sem permissdo eu ja falei pra duas pessoas que estdo envolvidas com a B....
uma foi a professora da 3° série, que era um amor de pessoa... entdo assim, pra ela saber por que
ela perguntava ‘por que que essa criatura falta tanto...’ , ‘por que ela fica tdo doente... tdo
magrinha... tdo amarela... por que ta com isso... ai, eu esperei todo mundo sair, quer saber... entdo
vem cd... al comecei a conversar com ela, e disse... ai ela mudou o tratamento com ela... e agora
com a professora de libras, que também a B. mudou o medicamento, e ela ta com dor de barriga, ta
com diarréia, e tal... ai tinha o remédio, o remédio é horrivel, ela comecou a vomitar... mas como
ela é uma pessoa bem discreta, é presidente da associa¢do surdo-mudo, esta envolvida em ONG
assim... entdo falei acontece isso, isso e isso... ah! pode deixar, ndo falo mais pra ninguém, nem
colega, ndo vou falar pra ninguém, nem pra professor, nem pra ninguém... e pode contar, o assunto
morre aqui...(Antonia)

Revelar o diagndstico para quem, por que, quando, s&o questbes
cotidianas presentes na vida dos sujeitos. Nas relagdes com novos parceiros(as)
sexuais, a angustia de revelar, ou ndo, traze uma nova “carga” para as pessoas
com HIV.

Eu acho assim a questdo é o lado amoroso, acho que prejudica também, porque é dificil tu arrumar
alguém que te aceite mesmo, na questdo de... eu particularmente ndo penso mais em ter filho, claro,
mas se eu ndo tivesse os dois, em questdo de ter filho, tudo, porque de uma pessoa que sabe, sabe
que eu ndo vou poder ter filho da forma natural entdo tem isso também, da pessoa também querer te
aceitar também, a pessoa ndo sendo e vocé sendo a pessoa entender que ndo tem nada haver,
também acho que prejudica, e questdo de amizade também, porque tem gente que descobre e além
de espalhar pra meio mundo também foge de vocé, assim, no momento eu acho que ndo mas
que...(Monica)

E também refletem a maneira como a pessoa se vé na relacéo, pois Inés

nos coloca que com a possibilidade de sua morte, que o seu marido arrume uma

mulher boa... para viver.
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O risco de transmissao ao parceiro(a), no caso de casal sorodiferente, esta
presente nas relagdes afetivo-sexuais, interferindo no modo de ser dessas
relagdes, e na possibilidade de prazer na relagao de conjugalidade.

Situagdes vivenciadas no processo de desenvolvimento da doencga, estéo
sempre potencializadas no sofrimento que esta intrinsicamente ligado ao
preconceito e a discriminagédo que séo produzidos e reproduzidos ainda hoje.

Percebemos, nos depoimentos, que a sobrecarga de sofrimento a que
estdo submetidos é desumana, pois gera um sentimento de inferioridade, de que
precisam se proteger e proteger aos seus, escondendo o diagndstico na maioria
de seus espacgos de sociabilidade e no seu espago mais privado, a sua propria
casa.

A doenca impde restricdbes de convivéncia, pois precisam se esconder, para
evitar o sofrimento; precisam né&o falar, para nao ficarem expostos a julgamentos;
precisam evitar contatos que os revelem; precisam insistentemente impedir que os
outros descubram que tém Aids, para poder garantir um espago “saudavel” de
convivéncia. Mesmo que, ao fazer isso, a subjetividade e a identidade deles sejam
cotidianamente atingidas, por precisarem esconder algo que nem sabiam que
estava com eles e nunca pensaram que fossem pegar; carregam o preconceito-
discriminagao imposto pelo modo de ser de nossa sociedade e cultura.

Eu nunca fui de conversar... eu sempre fui assim fechada... Eu sou assim fechada, se eu tenho um
problema eu guardo pra mim, eu ndo sei ficar discutindo, de ficar com picuinha, apirragando ele...
era assim... quer dizer, eu acho que nisso ai que eu me prejudico e me prejudiquei bastante... porque
quando acontecia esses problemas, o que que eu fazia eu me fechava pro mundo... porque eu so
fumava e so tomava café... a gravidez da R. mesmo, a gravidez da minha filha foi a pior que teve...
porque ele tinha um caso com uma mulher bem mais velha do que ele e mais velha do que eu, ele me
desprezava muito, ele ndo é de xingar, ele ndo é assim aqueles caras agressivos, mas o problema
dele é que ele pisa em vocé, ele te humilha, ele chegava em casa e ndo falava comigo, ele dormia

na cama da K., porque a K. dormia comigo, quer dizer enquanto ele tava dormindo, eu passava
noites e noites acordadas, fumando e tomando café...(Julia)

Mas o que que tem a ver, ndo tem nada a ver falei pra elas. Al falaram, ah, mais passa. Ai eu falei,
mas que tem camisinha... falei, hoje em dia passa, pega, quem é bobinha... ai disse, ndo mas mesmo
assim eu sou dessa opinido... cada um tem a sua opinido... eu ndo vou discutir demais, sendo vai
acabar desconfiando... é complicado, tem e é demais... no meu trabalho, so trabalhava la escrevendo
numa agenda e atendendo telefone, eu fui mandada embora porque o patrdo descobriu que eu

descobriu que eu tinha, ndo foi mais na minha casa... nunca mais ela apareceu...(Monica)
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O preconceito € uma marca (in)visivel na vida cotidiana desses sujeitos.
Apresenta-se nas relagbes familiares, nos servigos de saude (local que deveria
estar mais preparado para acolhé-los), na escola, na igreja, enfim, a existéncia
desses sujeitos esta impregnada de experiéncias de sofrimentos profundamente
marcantes.

A minha sogra também foi uma mde... hoje em dia ndo, que a gente ndo se da bem, depois que eu

adoeci e tudo... mas enquanto eu tava morando com ela, ela foi uma sogra e tanto pra mim... (antes
do diagnostico de Julia)

...80 que as minhas duas primas quando ficaram sabendo elas se afastaram, nunca mais elas
pisaram dentro de casa, eu também nunca mais fui ligar pra elas (Monica)

Sao experiéncias que afetam a subjetividade, a identidade e a capacidade
de autonomia desses sujeitos, de forma traumatica e dramatica, em especial,
aqueles em condicdo de maior vulnerabilidade social. Soma-se ao tempo, ao
adoecimento-saude e a impoténcia-social, exigindo desses sujeitos uma enorme
capacidade para enfrentar as adversidades do cotidiano.

E importante consideramos aqui o valor dado por todos os sujeitos ao sigilo
do diagnéstico, ou seja, querem que eles e suas familias sejam preservados, em
uma sociedade, que, ainda, como constatamos, culpabiliza, segrega e discrimina.

Essa questdo impde uma séria reflexao sobre se, nos diversos espagos
profissionais, isso esta sendo respeitado e preservado.

O sigilo do diagnodstico € uma das formas de protecao social que as familias
desenvolvem em relacdo aos seus membros e que lhes da o sentimento de

estarem cumprindo o seu papel.

2.3 O trabalho afetando a vida

O trabalho foi trazido por todos os sujeitos da pesquisa como um dos
grandes entraves para sua insergdo social e melhoria da qualidade de vida. O
trabalho precarizado e desqualificado € o que se revela na experiéncia de todos
eles.
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Considerando que, na sociedade capitalista em que vivemos, € a relagéao
com o mundo do trabalho que cria as condi¢des individuais/familiares de protecéo
social, ou seja, se trabalho com carteira registrada, ganho o salario, com isso
mantenho as “necessidades” da familia e consigo determinadas garantias e
acesso ao seguro social. A realidade, porém, apresenta, cada vez mais,
contingentes populacionais que estdo fora desse sistema de protegdo, que se
organizou a partir do modelo capitalista de producédo, e outros que estdo sendo
excluidos sem perspectivas de retorno ao mercado formal de trabalho.

O trabalho cada vez mais precarizado, flexibilizado, submetido a ordem do
mercado, cria excedentes humanos que nao serao inseridos, essa € a realidade.

As protecdes e os direitos que foram arduamente conquistados pelos
trabalhadores estdo sendo desmontados, a partir de uma politica econdmica
desconectada do social, em que a preocupagao fundamental é “a ordem e a
estabilidade econémica” (do capital) primeiro, para, “depois”, melhorar o social.

Assim, a relevancia do trabalho esta na condicao real e concreta de obter
melhores condi¢cdes de vida que o acesso a ele representa na estrutura e
funcionamento da sociedade capitalista.

Porém, é o trabalho precarizado e desqualificado que se revela na
experiéncia de todos os sujeitos da pesquisa, mas todos eles mantém a
esperancga na melhoria da sua condicéo de vida através do trabalho.

Importante pensarmos no valor do trabalho, em situagéo de pobreza, como

nos aponta Yazbek:

... trabalho para estes sujeitos ndo é resultado de uma escolha, é apenas uma face do
direito a sobrevivéncia, uma forma de ter o que comer, de abrigar-se, de ‘levar a vida’
enfim, buscando uma dignidade sempre posta a prova por constrangimento de diferentes
ordens. Constrangimentos que gestam sentimentos de indignagdo, de injustica e muitas
vezes de humilhagdo... assim, apesar de desqualificado, monétono, repetitivo e sem
criatividade, o trabalho configura-se como uma forma de ser, uma forma de insergao digna
na vida social, um caminho para ‘ganhar a vida’, uma identidade social. (2003:98)

Nas experiéncias de nossos sujeitos, o valor do trabalho esta condicionado
a possibilidade de enfrentar os problemas de sobrevivéncia no dia-a-dia. Através

do trabalho é que se potencializam suas capacidades.

100



...tem é que dar trabalho pros portadores, trabalhar, e trabalhar mesmo... a tua cabe¢a muda, é
outra vida... trabalhar é outra vida... Ficar sem trabalhar é um problema...(Julia)

amanhece o dia to louco para levantar da cama, ir trabalhar... procurar o que fazer...(Jodo)

sem fazer nada, aquela rotina... (........) fica vegetando dentro de casa... ndo tem por que... eu tenho
saude, tenho duas pernas, dois bragos, entdo...(Monica)

...porque como ela falou, a pessoa que ndo ta trabalhando, ndo ta produzindo, ndo ta nada, fica
pensando... e o pensar te leva a depressdo... que tu vai pensar ontem comeu, meus filhos, a minha
familia, ou eu sozinho, sozinho de onde é que eu vou tirar dinheiro, ai porque a doenga, o remédio
da isso, porque o remédio da aquilo... porque eu to assim, porque eu to assado... porque eu vou
morrer amanhd, isso al...(Antonia)

Mas o mundo do trabalho também é o mundo das exigéncias e das
exclusdes, e a trajetoria de vida deles, com a sua desqualificagao para o trabalho,
baixa escolaridade, somada a condicao de soropositivos irdo determinar imporao
muitas barreiras.

Quatro mulheres, dentre as pesquisadas, iniciaram sua experiéncia, no
mundo do trabalho, ainda na fase infanto-juvenil. Todas alegam ter abandonado
os estudos devido ao trabalho e duas envolveram-se com prostitui¢ao.

Essas situagbes, produzidas em sua historia socio-intergeracional,
influenciardo uma trajetéria extremamente precaria, continuando a reproduzir o
trabalho na informalidade, o trabalho doméstico, os “bicos”, em que garantias
importantes ndo sdo conquistadas, mesmo na vida adulta.

O Documento de Propostas para Reforma da Previdéncia, do Centro
Feminista de Estudos e Assessoria, ja preocupado com a vulnerabilidade das

mulheres no mercado do trabalho, aponta:

A maior parte da mao-de-obra feminina estd ocupada no mercado informal ou em
empregos precarios e, além disto, a participagdo da mulher no mercado de trabalho é
intermitente em razdo de suas atividades na esfera da reprodugdo social. A taxa de
desemprego feminino é cinco pontos percentuais mais elevada que as encontradas entre
os homens... A maior parte das mulheres ndo é dependente de outros membros da familia,
integra o mercado de trabalho formal ou informal, compartilhado com seus companheiros
ou assumindo sozinhas o sustento de suas familias, realidade vivida de maneira
diferenciada por grande parte das mulheres negras. (2003:12)
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Temos, na condicdo da mulher trabalhadora, manifestacées em relacéo ao
género, que refletem uma situagcao de desigualdade social, na realidade brasileira
que deve ser enfrentada.

E de conhecimento publico o enorme nimero de familias chefiadas por
mulheres - 50% do grupo pesquisado -, e a maior fragilidade da condi¢ao feminina
nas relagdes trabalhistas - uma desempregada e as outras duas em condi¢des
precarias de trabalho, sem nenhuma garantia trabalhista-previdenciaria.

E de se destacar, também, que, nas camadas mais pobres, muito mais
mulheres desenvolvem trabalhos domésticos, sendo que, em sua maioria, sem
nenhum direito trabalhista e, consequentemente, previdenciario. Em divulgagéo
pela midia, o Jornal Nacional, em 10 de julho de 2006, enfocando a trabalhadora
doméstica, informou que, apesar de o Brasil possuir 6 milhdes de trabalhadores
domésticos, somente 1,2 milhdo possuem carteira assinada, sendo esta uma
barreira colocada pela Camara de Deputados para aprovar o direito obrigatério de
contribuicio ao Fundo de Garantia do Tempo de Servico (FGTS) pelos
empregadores.

Das cinco mulheres entrevistadas, todas desenvolveram trabalhos
domésticos e nunca tiveram registro em carteira. Uma delas, que estava
aguardando ser registrada, trabalhando numa clinica odontolégica como
secretaria, foi mandada embora apdés o patrdo ter conhecimento de seu

diagnostico de portadora de HIV.

...e antes de eu sair de casa acontecia as coisas assim... que eu trabalhava de passadeira e lavava
roupa pra fora... quem ia pegar dinheiro, minha mde... eu via a cor do dinheiro, ndo, s6 minha mde,
isso era muito ruim, fala sério vocé trabalhar meio periodo, ai vamos supor , ai vai trabalhar a parte
da tarde de novo e ndo recebe um dinheiro vai tudo pra mdo da sua mde...vocé ndo tem roupa,
sapato, nada, que isso!!!! Ta errado, ta errado... fui ficando revoltada, foi quando eu peguei também
ndo quis nem saber, sai mesmo...e ai eu tinha mentido pra ela dizendo que ndo era mais virgem... ai
antes dela descobrir, eu fui... (risos) (Gloria)

Ela falou, ta bom, ela falou, faz o seguinte, vocé vem amanha de manhd que o emprego é teu, ai fui
trabalhar de arrumante de camareira, arrumadeira né que chama...ai fiquei trabalhando,
trabalhando, trabalhando... eu sei que nesse hotel eu trabalhei acho que uns quatro anos, ela até
pensou que eu nem ia ficar, né, que ela falou que geralmente essas mulheres que trabalham la
embaixo (na prostituicdo) ndo quer nada com nada, né, que dinheiro facil...(Inés)
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Cheguei a trabalhar, acho que uns... uns seis anos mais ou menos com ela...
Vocé nunca teve carteira assinada?

Nao.

Registrada, ndao?

Ndo, ndo... ai, nessa época eu nem sabia o que que era carteira registrada (Inés)

Primeiro eu comecei a trabalhar na casa de uma professora minha, acho que eu tinha 11, 12 anos...
eu limpava a casa dela...depois eu fui para padaria, depois trabalhei em mercado... hoje em dia
dificil é vocé arrumar emprego...muito dificil...Ndo, nunca trabalhei de carteira assinada...(Julia)

...ele comegou a beber eu tinha treze anos... ai eu comecei a trabalhar como babd, sério, foi, pra
olhar duas criangas eu ganhava R340,00 por més...eu ia a pé, voltava a pé... ficava pra la e pra cd,
pra ganhar R$ 40,00, trabalhava de segunda a sdbado...Das oito da manhd até umas cinco
horas...pra ganhar R$ 40,00, ta certo que num dava muito, mas pagava uma dgua...Ai eu passei pra
noite, comecei a estudar a noite. Ai eu saia de la, ia direto pra escola, sossegada, chegava em casa
morta jd... cansativo pra caramba...Ai depois desse ai eu sai,ai tudo que aparecia eu pegava,
qualquer servigo que aparecesse eu pegava, ndo importava quanto...Ah! trabalhei nesse de babd,
trabalhei em telemarting, consultorio, de secretdria, ja fiz faxina, que mais... ja trabalhei de
balconista... um monte de coisa...(Mdnica)

...al o cunhado dele foi contou pro meu patrdo e o meu patrdo veio e me contou automaticamente e
também me mandou embora depois do servico, né? (Monica)

A fragilidade da mulher em sua condi¢gdo, como questao de género, em
relacéo a epidemia da Aids, tem que ser considerada nas suas possibilidades de
trabalho e de sobrevivéncia.

As precérias alternativas de trabalho, o baixo nivel de rendimentos e o
desemprego também estdo presentes para os homens. Jodo abandonou a escola
cedo, na 4? série, para trabalhar, nunca se profissionalizou e sobrevive de “bicos”
de pedreiro, carregador, ajudante. Encontramos também trabalho precario e

explorador no companheiro de Inés.

Ndo, nunca trabalhei de carteira assinada, so trabalhei avulso...Fago meus bicos, de ajudante de
pedreiro, reboco de parede...Parei (de estudar) foi pra trabalhar.(Jodo)

Queria assim, sabe um... sei la um servico pra mim trabalhar direto, sabe...ficar sossegado... chegar
fim do més ter um dinheirinho, guardar, da pra comprar as coisas pra eles... (emocionado) Tem vez
que tira 60,00 tem semana que tira 100, entendeu... (Joao)

...entdo, eu quero assim, um servigo dois dias por semana, o mdaximo dois dias, trés dias por semana,
que dé pra mim me manter, ajudar ele, sabe, ai sim, ai da, pro resto da semana fazer as outras
coisas, levar ela no médico, passar na médica, e tudo, ai eu falei pra ele...(Inés)

Olha acho que ele tava ganhando, acho que era, na época que eu te falei era R$ 350, mas acho que

passou pra R$ 400 reais... (In€s) ...Ele pega das 6 horas da manhd as seis da tarde... (respondeu C.
filha de Inés)
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O trabalho desprotegido atinge quase a totalidade das familias, porém,
mesmo existindo o trabalho formal, como no caso de Julia e Inés, elas nido tém
como garantir as necessidades basicas das familias. Os companheiros de ambas
trabalham com carteira assinada, com um ganho um pouco acima de dois
salarios, para seis pessoas na familia, e, o outro, pouco mais de um salario
minimo, para quatro pessoas; este, porém, arca com a despesa de aluguel.

No caso de Antonia, a filha é que da a “seguranga” pretendida pelo
trabalho, como nos revelou em seu depoimento, pois juntas elas mantém a

familia, mas somente para a filha é garantido o registro em carteira.

Entdo a gente estd trabalhando numa loja que trabalha com cortina, kit de bebé, tapete, colcha,
lencgol, entdo, tudo que faz parte de cama mesa e banho eles fazem, acho que toalha ndo, mas
cortina, tapete, essas coisas todas, entdo eu ajudo no corte, fago tapete amarradinho que é
artesanato (em casa), e a C. trabalha na costura (na loja).(Antonia)

...porque a gente batalha muito, trabalha as vezes até de madrugada pra ter o que a gente tem hoje,
eu disse pras meninas: a gente vai pra la, mas todo mundo tem que trabalhar, s endo ndo se da
conta.(Antonia)

Essas condi¢cdes de fragilidade para a insergdo no mercado de trabalho,
associadas ao adoecimento pelo HIV/Aids sao trazidas pelos sujeitos como
empecilhos e/ou impedimentos para a manutencgao do trabalho.

Colocam que ha incompatibilidade entre as necessidades do trabalho

regular com as rotinas de tratamento, que dificultam a vida dos pacientes.

...a um trabalho formal ... atrapalha, depende do hordrio da medicag¢do, depende do horario da
alimentagdo, depende de muita coisa, assim, na maioria das cidades a gente tem que acordar muito
cedo e dormir muito tarde porque quase sempre os servigos sdo longe de onde a gente mora entdo
tem que pegar dois trés onibus e essa distdncia, ai toma remédio de manhd cedo, ai tem que tomar
tarde da noite, ou entdo tomar trés, quatro vezes ao dia, e digo por mim, como o HIV afeta muito o
sistema nervoso entdo se a gente, se eu ﬁco muito estressada, muito nervosa eu esquego tudo,
esquego até onde eu estou, outro dia eu ndo sabia nem onde eu estava na rua, eu tive que parar, eu
ndo sabia se eu estava indo ou estava voltando, entdo eu tive que parar, sentar, me localizar, porque
eu esqueco as vezes o que eu estava fazendo, entdo é ruim quando estd muito estressada, entdo
qualquer  trabalho  que tu vai  trabalhar ai fora é  estressante.  (Antonia)

E mais a casa, porque mulher tem isso, trabalho ld, a rotina do tratamento, e outra coisa, quando tu
tem trabalho de carteira assinada, por isso que ndo, assim, eu fiz um meio acordo com elas la de
estar tendo uma semana em casa porque leva filho no médico, vai no médico, vai em dentista, vai
em tratamento fora, que a B. tem problema de surdez, entdo que levar no otorrino, tem que levar pra
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fazer exame, e faz exame de manhd cedo, e vai no psicologo, ai vai no.... isso ai atrapalha muito o
servi¢o porque o patrdo ndo libera, ndo libera mesmo...se tivesse um trabalho com carteira assinada
eu estava na rua no primeiro més, ndo tem como, o patrda ndo entende isso, e tu ndo vai poder:
“ndo , e estou indo porque a minha filha tem HIV e eu tenho que levar”, ai esta despedido na hora,
no mesmo dia..(Antonia)

...tudo isso, eu falei pra ele... vocé acha que eu ndo tenho vontade de trabalhar, como a menina
falou pra mim, vocé ndo pode trabalhar pra pegar um servi¢o assim, pra vocé comeg¢ar de segunda a
sexta-feira, vocé vé, tem os médicos, o negocio dos médicos, tem pra passar por vocé, tem a R.,
entdo quer dizer tem um exame pra fazer, eu tenho que ta ld, eu tenho que fazer, né, tem que marcar
0 exame que tem que fazer, entendeu, é a correria que eu ndo posso pegar um servi¢o pra mim
trabalhar a semana toda, pra quando chegar no dia eu faltar...(Inés)

...serd que eu vou ter coragem de encarar o emprego assim todo dia, as vezes aquela correria, eu
corro pra la, corro pra cd, vamos supor uma pessoa pede pra mim fazer um favor, eu vou... ds vezes
eu ja chego cansada, com falta de ar, essas coisas... entendeu, entdo, mudou muita coisa,, porque
depois desse negocio da minha doenca, alias das duas doengas, né... eu ndo sou a mesma, eu ndo
tenho mais aquela saude que eu tenho... e outra, eu jd to com 42 anos, entendeu... eu acho que se eu
pegar um servigo pra encarar mesmo, pra trabalhar de segunda a sexta, ou de segunda a sabado,eu
acho que eu ja ndo tenho aquela disposi¢cdo, sabe... eu quero trabalhar, eu ndao vou dizer que eu ndo
quero, eu tenho vontade, tenho disposi¢do de trabalhar, eu lembro da época que tinha saiide, tudo...
que eu queria trabalhar, entdo eu quero assim, como te falei, eu quero assim trabalhar, dois dias,
trés dias na semana... que ai o resto da semana da pra mim continuar meu tratamento... (Inés)

Acho que atrapalha né, ndo pode trabalhar..ndo pode trabalhar porque tem que vir (no
médico)...(Jodo)

Trabalhar, ndo pode trabalhar porque tem que vir fazer o exame... tem que cumprir o tratamento...
Vocé ja perdeu algum trabalho por causa do tratamento?

Ja, ja...

Como assim?

Eu marco um trabalho com uma pessoa, ndo posso ir, ai tem que arrumar outro pra fazer o
servigo... (Jodo)

Apontam, assim, que o tratamento, como é oferecido, implica em
desisténcia de um trabalho formal, com vinculo mais regular. Também que a
propria condigdo debilitadora, pelo adoecimento, acumulada por infecgdes
oportunistas, dificultaria um bom desempenho no trabalho; as muitas exigéncias
tornam dificil a sua manutencéo.

Expbéem preconceitos e ndo podem revelar sua condigdo de
soropositividade, e acreditam que a desinformagao gera agdes discriminatorias e
consequente sofrimento.

Reconhecem que a condigdo de desemprego e trabalho precario ndo é so6
deles, pois ha muitas mudang¢as no mundo do trabalho, que outros trabalhadores

estdo sofrendo com o desemprego como eles.
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...esse negocio de desemprego é geral... que nem eu trabalhei 6 meses, tem pouco tempo agora, eu
sai em novembro, e ninguém sabia o que eu tinha... eu trazia a K nas 4°feira, no dia que eu tava em
casa... dois dias numa casa... dois dias na outra... (Julia)

A condi¢cdo de vulnerabilidade gerada pela precaria condigdo de trabalho,
sem garantias salariais, a informalidade, provoca uma sequela grave a esses
sujeitos-pacientes, pois nenhum tem protecdo da previdéncia social oriunda de
seu trabalho. Os dois maridos que trabalham com carteira assinada, ndo sao
portadores de HIV/Aids, sendo que somente um tem essa garantia ha muitos
anos, trabalhando como motorista carreteiro, e, o outro, ha pouco tempo, pois,
apesar de trabalhar ha alguns anos, em um bar no centro da cidade, somente ha
cerca de seis meses teve seu registro em carteira.

Se considerarmos a gravidade da enfermidade que acomete as familias, a
precaria condicdo de seus membros na manutengcdo de suas necessidades
basicas, a falta do seguro social previdenciario é a negagdo de um direito a
segurancga e protecdo que todos precisam ter.

O trabalho desprotegido € uma marca de ruptura entre trabalho e protegéo
social que, muitas vezes, somente o adoecimento mais grave torna evidente a sua
importancia.

Inclusive quando eu fiquei doente, eles queriam me aposentar por causa da tuberculose,

nédo conseguiram porque nunca tinha sido fichado em carteira, e assim é a minha
vida...(Julia)

Ou, ainda, quando da perda de uma das figuras paterna/materna, verifica-
se que nenhum direito previdenciario € possivel de ser requerido, pois ndo tém
“direito”, por mais que a familia esteja numa condicao de miserabilidade e na
familia existam varias criangas, como é o caso de Antonia, pois o trabalho
desenvolvido pelo pai delas ndo |Ihe garantiu a condicdo de segurado da
Previdéncia Social. Importante destacar que existem milhares de trabalhadores no
Brasil que devido ao desemprego prolongado, perdem a condi¢ao de segurados

da Previdéncia, mesmo tendo contribuido durante muitos anos, por deixarem de
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contribuir por um periodo de 12 meses, a maior parte das vezes devido ao
desemprego.

O desemprego ¢é enfrentado por todos. Mas Ménica revela a causa baseada
no preconceito. Ela foi mandada embora quando “aguardava” ser registrada em
carteira, logo apds o patrdo saber do seu diagnostico. Conta que nao teve provas
e nem testemunhas, quesitos que o advogado exigiu, para poder entrar com

processo na justica. Nao conseguiu.

Entdo, eu fui no advogado, so que eu ndo pude entrar com ag¢do contra ele porque eu ndo era
registrada na época, e pra mim poder entrar com agdo tinha que ter algum contrato assinado,
recibo ou entdo testemunha, de duas a trés testemunha no minimo e eu ndo tinha nada disso, que os
recibos que eu assinava ficava com ele, eu ndo tinha copia dos recibos, e eu também ndo sabia que
tinha que ter, a bobona, e testemunha eu também ndo tinha, ndo tinha testemunha, porque as
testemunhas que o advogado me pediu tinha que ser pessoas que trabalhassem ali junto com a gente,
as pessoas que trabalham ali e continuam até hoje ndo iam querer ficar contra ele, né? Que
trabalha todo mundo junto, ai eu ndo pude entrar e ele também ndo fez questdo de pagar nada até
hoje. (Monica)

Numa realidade como esta, em que o desemprego se revela como
expressao concreta da pobreza, da desigualdade social e da injustica social
consideramos que se justifica o alerta feito por Castell quando identifica uma
massa de trabalhadores, hoje, que podemos considerar como sobrantes ao modo

de producao atual, ao modo de produgéo capitalista.

...pessoas que poderiam ser chamadas de sobrantes, pessoas que ndo tem lugar na
sociedade, que nao sdo integrados... estar integrado é estar inserido em relagdes de
utilidade social, relagbes de interdependéncia com o conjunto da sociedade. (2000:254)

...sobrantes no sentido que nao encontram um lugar na sociedade, com um minimo de
estabilidade. Sao pessoas, poder-se-ia dizer, que foram invalidadas pela nova conjuntura
econdmica e social dos ultimos 20 anos. (2000:255)

Revelando a realidade perversa a que estdo submetidas milhares de
pessoas/familias. Realidade, esta, produzida pelo sistema politico-econémico
vigente que define um lugar no mundo para essas pessoas numa condigao de
inferioridade que néao lhes garante o basico para sobreviver.

Submete-os, assim, a uma condigdo de subalternidade em que a sua

capacidade critica e de autonomia fica comprometida e limitada.
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Do ponto de vista da exclusdo e da subalternidade, a experiéncia da pobreza constroi
referéncias e define ‘um lugar no mundo’, onde a auséncia de poder de mando e deciséo,
a privagdo de bens materiais e do proprio conhecimento dos processos sociais que
explicam essa condicdo ocorrem simultaneamente a praticas de resisténcia e luta.
(YAZBEK, 2003:63)

O mundo do trabalho em que estédo inseridos nao lhes garante o seguro
social pelo Estado. Considerando que a Previdéncia Social é contributiva, quatro
grupos familiares estao fora, todos monoparentais, e supondo que os outros dois
permanegam casados (somente assim a mulher tera direito).

Essa é a “cara” do Brasil, pais onde milhares de trabalhadores estao
excluidos do sistema social de protegcdo previdenciaria, seja pelo desemprego,
seja pelo trabalho informal; pelo trabalho precarizado ou pela ndo garantia de seus
direitos trabalhistas; seja pela sua condigdo de mulher trabalhadora e méae, seja
pela impossibilidade concreta de acesso ao trabalho pelo adoecimento. Enfim, s&o
fatos que precisam ser enfrentados para que possamos evitar que novas geragoes
sofram desnecessariamente e para, talvez, rompermos com alguns ciclos de
violéncia que s&o produzidos pela propria sociedade.

Novamente, o CFemea, em seu documento, aponta possibilidades que

abrem espaco para o respeito a condigcao da mulher na sociedade.

As atividades da reproducdo social — tarefas domésticas, cuidados com as criangas,

pessoas enfermas e idosas do grupo familiar — devem ser reconhecidas como trabalho

produtivo e socialmente necessério, embora ndo remunerado. A contribuicdo significativa

das mulheres para o desenvolvimento social e econémico do pais deve ser valorizada.

(2003:14)

Necessario, €, lembrar o valor que o trabalho possui na vida das pessoas
com relagdo a dignidade, a liberdade e a paz. No caso das pessoas vivendo com

HIV/Aids, o seu valor é ainda maior, como foi colocado em discussédo no Grupo:

Trabalhar te ajuda a enfirentar a doenga...

A estrutura socioecond6mica-politica presente nas relagdes de poder do

sistema capitalista produz essa condicdo de miserabilidade, fazendo com que
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milhdes de pessoas/familias fiquem alijadas de conseguir, através do trabalho, a

satisfagdo das suas necessidades em prol de uma vida mais feliz.

A miséria humana na atualidade, conforme a ortodoxia ‘neoliberal’, ndo constitui violagcao
de direitos, insensatez de alguns ou cruel dominagao, mas sim falta de aptidao pessoal,
desventura ou ‘exclusdo’ do mercado. (VIEIRA, 2004:112)
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CAPITULO Ill - PROTEGAO SOCIAL: DIREITO X DESAFIOS

O problema fundamental em relagdo aos direitos humanos,
hoje, ndo é tanto o de justifica-los, mas de protegé-los.Trata-
se de um problema ndo filosofico, mas politico.

Norberto Bobbio
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PROTEGAO SOCIAL: DIREITO X DESAFIOS

Os direitos tem que ser iguais pra todo mundo... se a pessoa tem uma
situag¢do grave ela precisa ser apoiada,

a partir da gravidade da situagdo.

Julia

... e a sociedade também quisesse mais direito, ela tinha que lutar por
isso... entdo foi muito lutado por esse direito

que a gente tem hoje...

Antonia

Protegdo Social faz parte dos direitos do homem e que nessa
condigdo ela é um objetivo comum a toda a humanidade.
Aldaisa Sposati

O desafio de protecao social colocado pelas experiéncias reveladas pelos
sujeitos da pesquisa, remete-nos a necessidade de refletirmos sobre o Estado
brasileiro que, historicamente, ndo tem garantido condigdes de habitagao,
alimentacgédo, saude, educagao, cultura e lazer, ao seu povo, e a trajetoria desses
sujeitos passa a ser resultado desse complexo processo de desigualdade e
injustica social.

A historia do Brasil tem demonstrado um processo contraditorio, de uma
nagcao com alto grau de desenvolvimento econémico, por um lado, e, por outro,
um alto grau de miserabilidade para a maioria de sua populagdo, que nao tem

suas necessidades basicas satisfeitas.

As maiores dificuldades na area social tém a ver com a persisténcia das grandes
desigualdades sociais que caracterizam o pais desde a independéncia, para nao
mencionar o periodo colonial. O Brasil € hoje o oitavo pais do mundo em termos de
produto interno bruto. No entanto, em termos de renda per capita, € 34° ... segundo dados
do Instituto de Pesquisa Aplicada (Ipea), a desigualdade econémica cresceu ligeiramente
entre 1990 e 1998. Na primeira data, os 50% mais pobres detinham 12,7% da renda
nacional; na segunda, 11,2%. De outro lado, os 20% mais ricos tiveram sua parcela de
renda aumentada de 62,8% para 63,8% no mesmo periodo. (CARVALHO, 2004:207)

A escandalosa desigualdade que concentra nas maos de poucos a riqueza nacional tem
como consequéncia niveis dolorosos de pobreza e miséria. Tomando-se a renda de 70
ddlares - que a Organizagdo Mundial de Saude (OMS) considera ser 0 minimo necessario
para a sobrevivéncia — como a linha diviséria de pobreza, o Brasil tinha, em 1997, 54% de
pobres. A porcentagem correspondia a 85 milhdes de pessoas, num total de 160 milhdes.
(CARVALHO, 2004:208)
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Enfrentar a pobreza e a epidemia da Aids, através de um sistema de
protecdo social, é exigéncia fundamental da humanidade. O agravamento da
situacdo dessas familias pelo processo de adoecimento das figuras de
responsabilidade na manutencédo das necessidades basicas, precisa ser pensada
de forma diferenciada, para lhes garantir uma protecdo adequada ao grau de
vulnerabilidade que apresentam.

Como necessidades basicas, concordamos com PEREIRA, que estabelece
como principio, que o basico “requer investimentos sociais de qualidade para
preparar o terreno a partir do qual maiores atendimentos podem ser prestados e
otimizados.”(2002:26)

Consideramos que essa afirmagao € um desafio, na realidade brasileira,
pois 0 que encontramos, nas experiéncias dos sujeitos, € a negacao desse direito.

A mesma autora esclarece:

O basico ¢é direito indisponivel (isto €, inegociavel) e incondicional de todos, e quem nao
tem por falhas do sistema socioecondmico tera que ser ressarcido desse déficit pelo
proprio sistema.

Por conseguinte, o direito a satisfagdo otimizada de necessidades, a partir da garantia das
condigdes basicas como exigéncia fundamental para essa otimizagao, constitui o cerne de
todas as justificagdes das politicas sociais publicas, incluindo a assisténcia, e a meta a ser
alcancada e defendida por todos aqueles que acreditam que a condigdo de vida dos
pobres deve ser crescentemente melhorada. Em suma, a satisfacdo otimizada de
necessidades devera visar simultaneamente a melhoria da eficiéncia da politica social e da
equidade social. (2002:35)

A Politica Nacional de Assisténcia Social, promulgada em setembro de
2004, em documento do Ministério do Desenvolvimento Social e Combate a
Fome, aponta, na analise situacional, que o Brasil apresenta um dos maiores
indices de desigualdade do mundo, quaisquer que sejam as medidas utilizadas.
Segundo o documento, dados do Ipea, em 2002, indicam que os 50% mais pobres
detinham 14,4% do rendimento e o 1% mais ricos, 13,5% do rendimento.

O referencial adotado nessa analise entende que a histéria de nosso pais,
em seu sistema econdmico, politico e social, privilegia os interesses da classe
dominante, antes, dos portugueses invasores, latifundiarios, Igreja e, com a

modernidade, com o desenvolvimento do modo de producédo capitalista, o capital,
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os grandes industriais, os monopadlios, os que representam a globalizagdo, que
impde ao mundo e ao nosso pais um modelo hegemdnico de concentragdo de
renda/capital, determinando as condigbes sociais existentes de extrema

vulnerabilidade social. Nesse sentido,

Todas as indicagbes sugerem que o capitalismo flexibilizado oferecera respostas
dominantemente regressivas, operando na diregdo de um novo barbarismo, de que as
atuais formas de apartheid social sdo premonitérias. (NETTO, 1996:102)

Diante da necessidade de reorganizacéo do capital, 0 que se veicula aos
grandes paises da periferia, definido através do que foi chamado de Consenso de
Washington (1990) é que, para alcangar o desenvolvimento € necessario “abrir”,
privatizar para estabilizar, situagao que impde uma forte disciplina fiscal, controle
da inflacdo e uma drastica redugao da presenca do Estado na economia e na
sociedade. E o discurso das grandes elites do capital internacional, impondo um
projeto hegemodnico neoliberal que determina um Estado minimo, com proposta

reducionista da capacidade e dever de intervengao na sociedade.

Sao mudancgas que se explicam nos marcos de reestruturacdo do processo de acumulagao
do capital globalizado e que vem sendo implementadas por meio de uma reversao politica
conservadora, assentada no ideario neoliberal que erodiu as bases dos sistemas de
protegéo social. (YAZBEK, 2001:36)

Com o desenvolvimento do projeto neoliberal, o que identificamos é um
agravamento e ampliagdo das desigualdades sociais, mas, também, novas formas
de desigualdades e, conseqiientemente, de exclusdo social’, que estdo sendo
produzidas através de sua implantagédo. Este pressupde a desregulamentagédo do
trabalho, gerando a perda de direitos anteriormente assegurados, informalidade do
trabalho, com perdas protetivas de responsabilidade do Estado, transferéncia da
responsabilidade do Estado para a “sociedade”, subordinagdo das politicas sociais

ao reordenamento da politica econémica.

® Para maior aprofundamento do tema: MARTINS, J.S. Caminhada no chido da noite; IAMAMOTO. M.V,
S.social na contemporaneidade; YAZBEK, M.C., Classes subalternas e a questiao social; WANDERLEY-
BELFIORE, M. (Org.). A desigualdade e a questido social”’); SPOSATI, A. Mapa da exclusio social da
cidade de S. Paulo.
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Essas reformas estruturais de cunho neoliberal- centradas na desregulamentagdo dos
mercados, na abertura comercial e financeira, na privatizagdo do setor publico e na redugéo
do Estado, assumem uma convergéncia forcada nas medidas recomendadas pelo Banco
Mundial, que ganham for¢ca de doutrina constituida, aceita por praticamente todos os
paises. (TAVARES, 2003:19)

Essa “aceitacdo”, porém, leva ao agravamento da pobreza, gerando
desemprego, “bicos” precarios, debilidade da saude, moradias precarias e
insalubres, ensino de baixa qualidade, ma alimentagdo (consumo calérico muito

abaixo do necessario), fome, fadiga, ignorancia, resignagao, revolta, tensdo, medo.

Nessas condi¢des € que se produz a consciéncia subalterna, que favorece a
dominacgao e exploracao através da imposi¢gao de uma condi¢do sub-humana, de
auséncia e destituicdo de poder pensar, manifestar-se, posicionar-se em relagao
as suas condicdes de existéncia, perante as suas necessidades, e aos seus
direitos. E um processo que nega o protagonismo, e, por isso, impede a

construgao da cidadania. Porém, o resultado néo é aleatorio,

Ao contrario, portanto, do que se afirma, a reprodugdo em condi¢des criticas de grandes
parcelas da populagéo faz parte do modelo, ndo impedindo a reprodugao do capital. Essas
condigcbes ndo sao uma manifestacao de que o sistema estaria funcionando mal, e sim a
contraface do funcionamento correto de um novo modelo social de acumulagao.
(TAVARES, 2003:20)

A questado social assume hoje novas configuragdes e expressdes, com as
transformagdes das relagdes de trabalho e as perdas dos padrées de protegéo
social dos trabalhadores e dos setores mais vulnerabilizados da sociedade, e

aprofunda a injustica social.

Pobreza, exclusdo e subalternidade configuram-se, pois como indicadores de uma forma de
insercdo social na vida social, de uma condicdo de classe e de outras condicbes
reiteradoras da desigualdade (como género, etnia, procedéncia, etc.), expressando as
relacbes vigentes na sociedade. Sao produtos dessas relagbes, que produzem e
reproduzem a desigualdade no plano social, politico, econémico e cultural, definindo para
os pobres um lugar na sociedade. (YAZBEK, 2001:34)

Essa condicdo de vulnerabilizacdo e precarizagdo € manifestagdo da
questao social ampliada, e aqui podemos incluir a epidemia da Aids como uma das

expressdes, pois, sem trabalho, com o alto indice de desemprego, e com a
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desresponsabilizagdo do Estado na garantia dos direitos a todos os cidadaos, as

possibilidades de mudangas ficam limitadas, esfaceladas e despolitizadas.

O estudo da questao social nos remete a forma como, historicamente, tem

se dado respostas a ela, de que forma tem sido enfrentada.

Como breve apontamento, cabe lembrar que, na época medieval, os
problemas relacionavam-se com os desastres naturais, com a ocorréncia das
pragas e epidemias, ficando a cargo das instituicbes religiosas o seu
enfrentamento. Com a evolugdo do comércio e do mercado de trabalho
assalariado, que pdés fim ao regime feudal, as consequUéncias sociais graves
surgidas sao enfrentados por instituicbes como a Sociedade de Organizagao da
Caridade e por uma legislacdo de “protecédo social”, como a Lei dos Pobres, na

Inglaterra.

Promulgada em 1597, era ainda mais rigorosa, determinando que todos os atendidos pelo

sistema de assisténcia publica vivessem confinados em locais tdo-somente a eles
destinados. Nesses locais, denominados Casa de Corregcdo, pois a pobreza era
considerada geneticamente um problema de carater, eram obrigados a realizar todo tipo de
trabalho independentemente de salario, uma vez que o atendimento pela Lei dos Pobres
implicava a destituigdo da cidadania econdmica. Sem nenhum dominio sobre sua prépria
vida, podiam inclusive ser cedidos, independentemente de 6nus para os cofres publicos,
para suprir transitoriamente a escassez de mao-de-obra em momentos em que atingisse
niveis paroxisticos. Revelando o carater utilitarista de sua relagdo com o trabalhador, os
donos do capital vao pressionar o Estado para revogar aqueles dispositivos que impediam a
expansdo de seu capital, porém mantendo inalterados aqueles que os beneficiavam. As
primeiras alteracbes legislativas do inicio do século XIX eram, na verdade, medidas de
protecédo ao capital e aos seus possuidores . (MARTINELLI, 2003:55-56)

Com a evolugdo do mercado, o surgimento da industrializagdo e a
urbanizagdo, os assalariados surgem como forga social, passando, através da
proximidade da convivéncia e dos problemas, a lutar por seus direitos. Surge,
assim, o seguro social como politica de Estado, em especial na Alemanha, no
século XIX, como proteg¢ao aos trabalhadores contra acidentes de trabalho, doenca

e velhice.

Pode-se afirmar que tem inicio, assim, 0 que posteriormente veio a
denominar-se Estado de Bem-Estar Social, amplamente desenvolvido em paises

da Europa, que, hoje, sofre as retragdes do projeto neoliberal.
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No Brasil, o Estado de Bem-Estar Social (Welfare State) ficou na “primeira
infancia”, pois nunca se efetivou como protecdo social as pessoas/familias. As
politicas sociais desenvolvidas no Pais, historicamente, foram palco para a
garantia do conservadorismo politico e econdmico, através de ag¢des paternalistas,
clientelistas e fragmentadas, que ndo garantiam as necessidades das pessoas,

mas amenizavam as sequelas da questao social.

Ressaltamos, ainda, a utilizacdo das politicas sociais, de expansdo dos
direitos sociais, em momento de restricao de direitos civis e politicos. “No Brasil, foi

nos governos militares que se implantaram sistemas de protegédo social, como Funrural,

INPS, FGTS, BNH, Ministério da Previdéncia e Assisténcia social.”

Trata-se da utilizagdo da assisténcia como meio de regular o conflito social em nome da
ordem publica e da segurancga nacional... As medidas assistenciais ingressam como um dos
componentes da rede de relagbes autoritarias imprimidas a sociedade, passando a
articular-se as estratégias das relagoes do Estado com as classes trabalhadoras, como uma
das areas instrumentais do intervencionismo crescente do Estado na sociedade civil.
(IAMAMOTO, 2002:83)

Com isso, € possivel afirmar que democracia ndo € necessariamente um
pré-requisito para sistemas de prote¢ao social que, muitas vezes, sao utilizados
para controlar, amenizar, escamotear a ordem econdmica e social. Importante
perceber quais os pactos que estao por tras das politicas sociais, até que ponto,
representam cooptagao ou direito, até que ponto reforcam a subalternidade ou
desenvolvem a consciéncia de cidadania, emancipam para o exercicio do papel

de sujeito historico.

Na conjuntura atual, € de fundamental importancia essa analise, pois nos

alerta para as consequéncias das acdes politicas.

7 Anotagdes em sala de aula de Politica Ssocial, da Prof* Dr* Marta Silva Campos, em abril de 2004.
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As politicas sociais que historicamente tem-se caracterizado pela subordinagdo a matriz
conservadora, oligarquica e patrimonialista que emoldura a historia econémica e social do
pais tenderédo neste quadro de regressao de direitos a acentuar seu perfil assistencialista e
clientelista, no perverso processo de transformar em favor o que é direito. Processo
marcado pela exigéncia de contrapartidas e pela busca de lealdade dos subalternos.
(YAZBEK, 2001:29)

Apesar da Constituicdo de 1988 ter firmado a necessidade da alianca entre
o econdmico e o social, como condi¢gao fundamental para garantir os direitos aos
cidadaos, através da Seguridade Social, com o tripé Saude, Previdéncia Social e
Assisténcia Social, € na agcédo, na execugao dessas leis de garantia e protegcéo

social que podemos identificar os processos que favorecem a exclusao social.

Enquanto a Saude é universal, direito de todo cidadao, a Previdéncia Social
€ parcial, pois pressupde a contribuicdo financeira para que dela se possa usufruir,
ser segurado, lembrando as exceg¢des que sdao o BPC-Loas e a area rural, e,
ainda, a Politica de Assisténcia Social, que é claramente seletiva. O que se
identifica € que, apesar da definicdo, na Carta constitucional, da necessidade e do

direito de protecédo social, esta-se muito aquém dessa realidade.

Considerando o grave quadro que se apresenta no Brasil, onde milhdes de
pessoas sobrevivem em condigdo de pobreza, dados esses ja expostos neste
trabalho, e que sao oficiais do proprio governo, ndo ha como enfrentar tal situagcao
sem um compromisso fiel com a dignidade humana e a necessidade de
enfrentamento através da construgdo de sistemas de protecdo social. Aqui

compreendemos esses sistemas como nos expde Giovanni:

Assim, chamo de sistemas de protecdo social as formas — as vezes mais, as vezes menos
institucionalizadas — que as sociedades constituem para proteger parte ou conjunto de seus
membros. Tais sistemas decorrem de certas vicissitudes da vida natural ou social, tais
como a velhice, a doenca, o infortunio e as privagdes. Incluo neste conceito, também tanto
as formas seletivas de distribuigdo e redistribuicdo de bens materiais (como a comida e o
dinheiro), quanto de bens culturais (como os saberes), que permitirdo a sobrevivéncia e a
integragao, sob varias formas, na vida social. Incluo, ainda, os principios reguladores e a
normas que, com intuito de protecao, fazem parte da vida das coletividades. (1998:10)
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Com as reformas neoliberais, porém, a situagao fica ainda pior, pois os
recursos para a area social ficam escassos, com investimentos insuficientes para

uma intervencgao real, que gere alteragdo dessa realidade.

Sob o argumento de que o Estado é ineficiente, corrupto e custa caro, promovem-se
reformas que na verdade desmontam o aparato publico sem que seus problemas reais
tenham sido resolvidos. Em vez de evoluirmos para sistemas verdadeiramente publicos e
universais que garantam os direitos essenciais de cidadania das parcelas majoritaria da
populagao que nao tem condigdes de incorporar-se via mercado, reduz-se ainda mais a ja
debilitada capacidade de intervencao do Estado no social. O fragil direito de cidadania que
vinha sendo construido a duras penas em muitos paises latino-americanos foi substituido
por atestados de pobreza que permitem o acesso a precarios e mal financiados servigos
publicos. (SOARES, 2003:29)

Ha necessidade de que as politicas sociais voltadas as familias se pautem
no reconhecimento dos direitos sociais, da justi¢a social e da equidade, dando-lhes
um dimensionamento diferencial. E considera-las como sujeito sobrecarregado,
fragilizado que, muitas vezes, se enfraquece e se esfacela no ato de responder a

tantas exigéncias.

Partimos de um principio fundamental: as familias pobres carecem de
protecao para proteger, ou seja, a familia vulneravel socialmente, como sujeito
ameacado, precisa ser trabalhada em suas potencialidades e direitos. E
necessario compreendé-las, na maneira como podem e conseguem se organizar,

para desenvolver seu papel protetivo.

E necessario que, nas diversas estratégias estabelecidas por essa familia,
identifiquemos as formas como enfrentam cotidianamente as adversidades.
Buscar, ao invés de olhar as fragilidades, identificar as potencialidades, identificar
e fortalecer suas possibilidades de afeto e cuidados entre seus membros,
independentemente do arranjo familiar que se apresenta, rompendo com a odtica
burguesa que concebe um “modelo de familia idealizada”.

A preocupacado com a qualidade das relagdes, que possibilitam o sentido de
pertenga, fundamental para a existéncia do ser, e que favorece seu processo de

insercao social.
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A familia pobre, caracterizada pelas precarias condicbes de moradia,
muitas vezes insalubre, baixa escolaridade, baixa ou nenhuma remuneragdo, ma
alimentacdo, numero significativo de membros em idade dependente, doengas
crbnicas, sobrevive, buscando insistentemente cumprir seu papel em relagado aos
seus membros.

Nessas condi¢des, as familias carecem de protegao para proteger, ou seja,
a familia vulneravel socialmente e afetada pela epidemia da Aids é aquela que
esta privada social e economicamente de garantir seu desenvolvimento e bem-
estar.

E necessario considerar a importancia de programas e projetos que
viabilizem o acolhimento e a escuta com outro olhar-valores, que se estabeleca
rede de servigos de apoio psicossocial, cultural e juridico. Fundamental, ainda, é a
organizacao de programas de complementacdo de renda, programas

consequentes de qualificagao profissional, trabalho e geragéo de renda.

Importantes legislagbes aprovadas para garantia de direitos a partir da
Constituicdo de 1988, como o ECA, a LOAS, o SUS, o Estatuto do Idoso, e,
recentemente, o SUAS, exigem ainda sua efetivagdo plena. Porém, sdao passos
fundamentais na construgdo de uma nova cultura e concepgao de cidadania, de

humanidade.

Essa possibilidade que se apresenta, vem buscando combater o grau de
vulnerabilidade social a que estdo expostas as familias brasileiras, e que nao
precisariam estar nesse grau de sofrimento determinado por sua condicdo de

existéncia.

E necessario destacar que, das familias pesquisadas, cinco foram inseridas
em Programa de Transferéncia de Renda® e apontam a importancia desses

apoios.

¥ O Programa Nacional por amostra de Domicilios (Pnad-2004) informa que, criado em 2003, o Bolsa-
Familia unificou programas federais de transferéncia de renda. Em 2006, o programa atingira 11,1 milhdes de
familias. O BPC atendera 2.5 milhdes. Entre 2001 e 2004, os 10% mais miseraveis viram sua renda crescer
em 23.3%. A taxa de criangas matriculadas na escola ¢ de 97%, entre os que recebem o Bolsa- Familia. E
65% dos beneficiarios do Bolsa- Familia s&o negros.
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...esse programa ajuda a gente a conseguir uma formagdo, ai eu consegui fazer cursos que eu ndo ia
ter possibilidade se eu tivesse trabalhando, por exemplo... recebi um ano e meio, comegou com
duzentos e quarenta e depois foi pra cento e oitenta... Diminuiu, porque a C fez 16 anos encolhe, é
por crianga até 16 anos, tanto que a C nunca entrou, ai entdo, consegui fazer cursos de
administra¢do de microempresa, consegui fazer curso de artesanato que eu gosto muito, e pela
possibilidade de eu estar fazendo curso de artesanato hoje eu estou trabalhando com o que eu fiz no
curso... (Antonia)

...quem sabe usar é muito importante, agora quem ndo sabe fica, entra na mesma e sai na mesma....
(Antonia)

Seria bem pior se ndo recebesse os apoios, né... porque eu ficar desesperada, e ai podia...
entendeu... ficar usando droga de novo, ficar me prostituindo, tudo de novo... e isso é ruim...pras
criangas, pra mim, pra minha familia...O desespero me levaria a me prostituir pra ganhar dinheiro,
mas ao mesmo tempo jd entrava a droga junto, entendeu... que no lugar que eu iria, é o mesmo lugar
que tem usudrios, entendeu... ai, ta usando... podia ta levando dinheiro pra casa, mas ia ta usando
também... mas, ndo é legal... (Gloria)

...eu compro leite pros meninos, fralda, faco uma feira, e assim vai o dinheiro, vai tudo, mas telefone
eu pago bem pouquinho porque é aquela linha super econémica, eu pago onze e pouco, quase doze
reais, agora a agua geralmente vem trinta, vinte e pouco...Com o que sobra eu compro as coisas
pros meninos, compro leite, compro fralda, que o G. ainda usa fralda, entdo eu compro aquele
pacotdo que vem (...) ...E, o certo, por esse programa, eles queriam mesmo que a gente fizesse, era
pegar esse dinheiro pra gerar renda, geragdo de renda, mas a maioria que recebe isso ndo faz, eu
fago chocolate pra fora também, eu continuo fazendo, arrumei um lugar pra colocar fixo. (Moénica)

...sempre quando eu venho, sempre quando eu preciso tem pessoa pra me ajudar, tem pessoa pra me
escutar, tem pessoa, sabe? Tudo que eu preciso sempre... eu ndo tenho queixa. (Monica)

Afirmar a capacidade de tornar-se autbnoma, dessas familias, num
processo de fortalecimento emancipatério, é sair do enfoque tutelar e
assistencialista, para possibilitar sua agcdo como sujeito, que possui uma historia,
que construiu determinados valores que fazem parte de uma dada sociedade, e
que precisam inserir-se criticamente na trama social como sujeito politico para que

possam garantir qualidade de vida.

O acesso ao BPC-LOAS favoreceu a familia de Jodo. Através desse
beneficio, possibilitou-lhe o0 acesso a condi¢des de vida que, até entdo, nao tinha

conseguido oferecer aos seus filhos.

Com ele eu jd comprei televisdo, ventilador, comprei a geladeira...E, pago prestacdo...Ficava mais
dificil se ndo tivesse...Porque é o dinheirinho certo...E, quando acabar de pagar esse ai, eu compro
outras coisas, ndo vai comprar tudo de uma vez, né depois ndo da certo..A geladeira eu comprei,
usada, mas comprei...Geladeira, ventilador...comprei a televisdo...Estou pagando a televisdo. A
televisdo eles adoraram... (risos de ambos)
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No caso de Inés, que ja teve uma série de empecilhos colocados pelo
Inamps, que ndo entende o BPC como direito de sua filha, mas reconhece a
importancia desse beneficio se consideradas as suas dificuldades, mesmo com

todas as idas e vindas exigidas pelo processo burocratico-pericia-recurso.

Porque esse negocio do INSS, ndo é que eu penso negativo, mas ds vezes eu fico pensando, eu ndo
posso ficar contando muito com esse negocio do INSS. (Inés)

...ds vezes marca um médico, ndo vou porque ndo tenho dinheiro, ai chego no cara, oh! me
empresta dez real, ali tenho que lavar roupa pra descontar, entdo quer dizer, se tiver la embaixo,
pego la embaixo, ds vezes o homem ta com uma conta pra pagar, ds vezes nem cinco reais ele tira,
entdo quer dizer, ndo tem condi¢ées... ce vé, agora, tem que voltar la no INSS, vou ter que deixar o
dinheiro guardado, pra quando chegar no dia, eu ter a minha passagem e a da C pensa que ndo,
mas po sdo R$ 8,00 reais, né, é dois meu, dois dela, puxa pra caramba...ai naquele dia que eu fui
ld... Ndo tinha passe, acabou o passe. (Inés)

...al que que eu fiz... eu falei, vou usar a cabe¢a, era pra mim ir no INSS levar os passes pra mim
pagar as passagens, ai eu falei caramba, se eu deixar os passes pra mim levar a C. no INSS, vai
faltar pra mim levar ela na médica de ouvido, lda na Ana Costa, entdo eu vou primeiro na Ana Costa,
ai, se sobrar, eu vou no INSS... ai fiz assim... peguei os passes que vocé me deu fui com ela e voltei,
deu pras passagens... (Inés)

As familias percebem a importancia e a necessidade do apoio do Estado,
véem, nos apoios recebidos, algo de fundamental para estabelecer perspectivas e
possibilidades para suas vidas. Sdo recursos que aliviam a amargura das
privagdes cotidianas, da fome, da impossibilidade de ter trabalho, das precarias
condi¢gdes de habitabilidade, e de acesso a recursos socioeducativos para os
filhos.

Nao foi dificil porque eles ja tavam indo pra Escola, pro Cecon, quando eu queria fazer os meus
bicos, eu chegava e ja tava quase na hora deles chegarem também, pra bem dizer eles ndo ficavam
em casa sozinhos, eu chegava do trabalho, eles saiam 4 hs do Cecon, e de manhd eles iam pra
escola... (Jodo)

Eu tenho muito apoio das assistentes sociais tanto do NIC quanto da prefeitura, e a psicologa do
NIC também deu muito apoio pra B porque ela, quando o pai morreu ela entrou em estado
depressivo, entdo na escola fizeram trabalho, la em Florianopolis fizeram trabalho com ela, pra ela,
porque era um pai que ela era muito ligada, ela e a P, P ndo tanto porque era maior mas ela teve
isso, entdo eu tive muito apoio psicologico, de assistente social, no NIC... (Antonia)

..algumas coisas que o governo langou, ai eu até concordo...pra retirar o FG, pra retirar o PIS...até
muito tempo atras, se aposentava, ai tem aquele... auxilio doenga... até concordo com isso, porque
as vezes a pessoa fica tdo debilitada que ndo tem condi¢des de trabalhar, nem a familia, as vezes,
ndo tem as vezes condigdes de sustentar...porque tem que se alimentar bem, tem remédios que tem
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hora, tem que comer... na hora de tomar o remédio tem que comer bem... tem que se alimentar
bem... alguns direitos que as pessoas com HIV tem, eu até concordo... uma que foi lutado por isso
também... se a sociedade também quisesse mais direito, ela tinha que lutar por isso... entdo foi muito
lutado por esse direito que a gente tem hoje... alguns direitos eu até concordo, pela gravidade... mas
ai, quem tem cdncer também tem, quem tem... quem tem problema de coragdo também tem...
(Anténia)

Importante ressaltar que, apesar de todo o sofrimento e das privagdes
impostas pela pobreza-doenga, ha uma busca permanente pela construgcdo de
uma familia feliz, e assim nos ensinam, a for¢ca do pobre, como diz Inés, € bom ser
pobre..., e ao ser questionada esclarece, demonstrando ao mesmo tempo a
contradi¢cdo presente em seu discurso, pois entende que teria direito a uma vida
melhor, porém € necessario aceitar a propria condicao de pobre, é importante,
diante de tantas amarguras, sofrimento e faltas. Como uma necessidade de
sobrevivéncia psicolégica, pois fazer o qué, diante de uma realidade que né&o

muda?

... mesmo tendo a vida que eu tenho com esses problemas todos, sendo pobre, porque acho é gostoso
a gente ser pobre, sabe... é ruim, porque quando aperta as coisas, aquela dificuldade assim, do teu
filho querer as coisas, e vocé ficar desesperado sem poder dar aquilo que eles quer, mas é gostoso,
eu gosto da vida de pobre, eu acho que o que eu queria mesmo, acho que era ¢ mais compreensdo,
da parte familiar... entendeu,... (Inés)

...0 que eu acho gostoso na vida do pobre, porque é assim, vocé tem que aceitar tudo, vocé quer
comer uma comida, igual comida de rico, vocé ndo pode comer, vocé tem que se conformar com
aquilo, ndo tem arroz, feijao, vamo comer aquilo hoje, vamos supor, vocé quer comprar uma roupa
vocé ndo tem dinheiro, entdo, tem que agradecer a Deus pelo menos vocé poder comprar uma
roupinha mais ou menos, vocé andar, vamos supor igual a eu, as meninas falam assim, ai caramba,
quem Vvé assim, acha que vocé ndo precisa, porque, porque eu ando com roupa de brecho, ai, um
dia que eu tava mais cuidada comecaram a dar risada, eu falei assim, oh! minha querida, eu sou
pobre, fui criada com muito orgulho, so que eu fui criada assim, o vestido de chita, calcinha feita de
pano de saco, mas eu era feliz... eu pedia a Deus, pra eu chegar uma certa idade pra eu trabalhar,
pra eu ter tudo aquilo que eu queria, entdo... (Inés)

Mas as familias demonstram sua resisténcia e vontade de lutar pela vida de
muitas formas, € necessario protegé-las, cuida-las, da forma como elas

necessitam e ndo como o Estado neoliberal permite.

entdo... cada vez mais eu tento me desestressar da vida, entdo primeiramente eu confio muito em
Deus, e eu acho que ele tem aberto muitas portas, porque assim, a gente antes de vir pra esse
apartamento teve uma situagdo muito dificil, ficamos sem dgua um més inteiro, ficamos sem luz
porque o cara foi ld e arrancou todos os fios, entdo, ele vendeu a casa, entdo a gente teve que sair
pra ontem, e assim, todo mundo for¢ando a barra pra sair... (Antonia)

122



As pessoas que descobriram que sdo portadoras de HIV e que ainda... ndo entrar em desespero e
mesmo que seja também seja usudria de droga, procurar os atendimentos gratuitos, porque tem e é
muito bom...procurar sempre ta seguindo, se informando, entendeu... e ndo se desesperar... pra tudo
tem uma solug¢do, menos pra morte, e um dia ela vem. E que se proteja, com camisinha pra num
passar pra mais ninguém. (Gloria)

...flquei pensando, eu sei que eu to, se eu ndo me cuidar, minhas filhas vai ficar com quem... eu tenho
mais é que me cuidar, né agora eu so tenho uma preocupag¢do na cabega, , eu to sabendo que o NIC
vai mudar daqui, né eu acho que pelo que eu escutei é ld pro lado de onde eu moro, né... entdo, a
minha preocupa¢do maior, é isso... eu fico pensando, meu Deus do céu, até quando eu vou ficar me
escondendo das pessoas... (Inés)

Trabalhando (risos) Ndo pode ficar preocupado, né... sabe que com preocupagdo na cabeca e com
doenga... a gente ndo... se ficar preocupado ai ndo faz nada, fica desanimado... esquecer os
problemas pra la, e ... levando a vida... (Jodo)

A gente tem que pensar assim, pensar em viver... ndo, ficar em casa pensando so besteira... por
minhoca na cabega, quando eu descobri logo, pensei que a K ndo ia viver nem... ela ja ta com 13
anos, na 7° série, 0 ano que vem vai pra 8°.. ela ta toda feliz, que eu falei que o ano que vem eu vou
colocar ela no CAMPS... ela fica, ah! mde mais como é que eu vou trabalhar e tem que ir no NIC...
ah K mas a gente conversa com a médica, né tudo... (Julia)

Eu penso assim, que a gente tem que viver, olhar pra frente, pensar que atrds tem gente pior do que
eu... assim... do que eu ndo, muita gente pior do que nos...acho que a gente tem que viver, todo dia
abrir a janela, dar bom dia pro sol, olhar nossos filhos, beijar muito, abragar e ... viver a vida..
(Julia)

Pra mim era o fim do mundo quando eu descobri, foi complicado, mas agora ndo, agora aprendi a
lidar... mas eu procuro ndo fica pensando naquilo o tempo inteiro que se ndo eu entro em parafuso,
mas ainda é um pouco dificil, as vezes quando eu lembro tudo... (Monica)

A minha esperanca é ser feliz, né? E o que todo mundo quer, e ver meus filhos crescer, e ser boas
pessoas com certeza, e dar valor a mde que eu sou por eles, eu espero isso, espero que eles
reconhegam o que eu fiz, ndo por obrigagdo, ndo é questdo porque eu sou mde eles sdo obrigados,
ndo é, mas espero que eles entendam tudo, que sejam companheiros comigo, e espero ser feliz,
arrumar alguém, ter minha casinha, montar minha vida eu e meus filhos e a pessoa que tiver do meu
lado, ver meu pai melhor se Deus quiser, e bola pra frente, né? E assim, td dificil minha vida, so
quero ser feliz, pronto, ndo importa como, agora se for rica, se for pobre, mas eu quero ter, nessas
condi¢bes de eu ter minhas coisas, de poder dar minhas coisas que meus filhos precisam, ndo
precisa ser do bom e do melhor mas de eu ter as coisas que eu preciso, ter tudo o que o meu filho
precisa, ter meu canto se Deus quiser um dia, s6 meu e deles. (Monica)

Para realizar essa esperanca, sao inumeros os desafios, é preciso romper
com um Estado que oferece sempre muito menos do que as familias precisam,
nao alterando a realidade, gerando a reproducdo da violéncia da pobreza.

A partir da analise das trajetorias relatadas, foram pensadas varias

possibilidades de agbes que expomos a seguir, como forma de contribuir, através
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de propostas concretas, que podem ser viabilizadas por meio das diversas

politicas sociais de proteg¢ao social, para mudar uma realidade tao violenta.

Assisténcia

fortalecimento de programas de apoio a familia de forma sistematica e

permanente,

em especial, aquelas em maior grau de vulnerabilidade social

e aqui consideramos:

v

N N N N

AN NN Y NN

monoparentais;

casais adolescentes;

desemprego;

baixa escolaridade;

adoecimento do adulto e/ou criancga;

dificuldades e/ou inexisténcia de contato com a familia
extensiva;

envolvimento com alcool e drogas;

n° de pessoas dependentes no grupo familiar;

trabalho infantil;

criancas/adolescentes em abandono ou atraso escolar;
sem qualificagao para o trabalho;

habitabilidade precaria;

BPC para todas as criancas e adolescentes, soropositivos ou com Aids, de

baixa renda (critério estabelecido), ndo “esperando” que elas fiquem

incapacitadas para a vida ativa ou seja, ndo aguardar que elas tenham

sintomas para que o beneficio seja deferido;

programa de habitagao subsidiada, aluguel social para aquelas familias em

grave situagao habitacional: areas de risco, insalubres e em condigdo de

risco estrutural;
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e garantia de fornecimento de cesta basica para todas as familias de baixa
renda, nas quais se identifiquem:
v’ criangas e adolescentes portadores de HIV/Aids;
v adultos cuidadores sintomaticos e/ou acamados em fungdo do
desenvolvimento da Aids;
v’ portador do virus em condi¢gdo de desemprego e insuficiéncia
alimentar;

e programa de protegdo subsidiada financeiramente pelo Estado as familias
cuidadoras que acolham, temporariamente e/ou definitivamente, criancas e
adolescentes afetados pela epidemia da Aids, com pagamento de um
salario minimo e meio por crianga/adolescente. Como contrapartida:
freqiéncia escolar, atencdo a saude e participagdo em trabalho de apoio
sociofamiliar, com vistas a desenvolver o papel protetivo (possibilidade que
evitaria o aumento de criangas abrigadas em funcdo da epidemia da Aids)®;

e maior atencdo as questbes de género presentes nas relagdes de
conjugalidade, fortalecendo, em especial, a mulher, para o seu
enfrentamento;

e implementacdo, com maior acesso e agilidade, da assisténcia juridica
gratuita;

e maior atengdo ao sigilo do diagndstico; com a devida orientagdo aos
profissionais;

e fortalecimento do trabalho em Rede.

? Importante ressaltar que no levantamento realizado pelo Ipea/Conanda, contido no livro-relatério O direito
a convivéncia familiar e comunitaria: os abrigos para criangas ¢ adolescentes no Brasil, foram pesquisados
589 abrigos, que recebem verba do governo federal, e aponta na Tabela 05, p. 56, motivos que levam ao
abrigamento; levantamos aqueles que especificamente impdem ligagdo com a epidemia da Aids: 11.3% pais
ou responsaveis dependentes quimicos/alcoolicos; 5,2% orfao/morte dos pais ou responsaveis; 2.9% auséncia
dos pais ou responsaveis por doenga; 1,3% pais ou responsaveis sem condigdes para cuidar de
crianca/adolescente portador de HIV, ha porém, outros motivos que, talvez, se mais aprofundados, pudessem
expressar situagdes envolvendo a epidemia, como: caréncia de recursos materiais da familia (pobreza 24,1%);
abandono pelos pais ou responsaveis (18,8%); vivéncia de rua (7%); pais ou responsaveis detidos
(presidiarios), podemos problematizar que atras desses motivos ha uma grande possibilidade de sujeitos
afetados pela epidemia da Aids.
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Saude

Educa

ampliacdo das acgdes de atencdo psicossocial nos servicos de atengao
especializados em DST/AIDS (demanda x n° de profissionais);

garantia de acesso ao pré-natal de qualidade com
aconselhamento/monitoramento adequado em cumprimento ao PCTMI-
076;

maior apoio as familias com crianga/adolescente soropositivos, com
especial atengido aquelas que usam medicamentos ARV,

implementagdo de campanhas de prevencédo, de acordo com o perfil
epidemiolégico;

campanhas para quebra de preconceito;

busca da familia extensiva/comunidade como apoio, desde que autorizado
pelo paciente, diante de graves situagdes;

maior atencao ao sigilo do diagndstico;

identificacdo e punicdo dos profissionais com atitude negligente e/ou
preconceituosa;

mudang¢a da ficha de notificagdo, contemplando dados sobre trabalho,
renda, composi¢ao familiar, para ampliar a analise sobre o desenvolvimento
da epidemia;

fortalecimento do trabalho em Rede.

cao

programa de atengcdo ao desenvolvimento pedagdgico de criangas e
adolescentes onde seus responsaveis encontram-se
doentes/acamados/hospitalizados em funcdo da Aids; ou aqueles que sao
cuidados por pessoas idosas e/ou cuidadores (6rfaos);

desenvolver, no plano pedagdgico, agdes voltadas aos estudantes para

prevencgao as DSTs e Aids, bem como para quebra de preconceito;
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e combater toda a forma de preconceito e discriminagdo aos adultos,
criangas e adolescentes soropositivos;
e manter o sigilo do diagndstico com a devida orientacao aos profissionais;

e fortalecimento do trabalho em Rede.

Previdéncia

e BPC para todas as criangas e adolescentes, soropositivos ou com Aids, de
baixa renda (critério estabelecido), ndo “esperando” que elas fiquem
incapacitadas para vida ativa, ou seja, ndo aguardar que elas tenham
sintomas, para que o beneficio seja deferido;

e agilizagcado dos processos previdenciarios que envolvam adultos, criangas e
adolescentes com Aids;

e capacitacdo da equipe técnica da pericia médica sobre processo de
adoecimento em Aids, com as suas caracteristicas infecciosas e que muitas

vezes tem impedido o acesso a beneficios como o auxilio-doenga.

Justica

e agilizacdo dos processos judiciarios que envolvam adultos, criangas e
adolescentes afetados pela Aids;

e atencdo as criangas vitimas de orfandade para que nos processos de
guarda busque-se de forma insistente a permanéncia da crianga na familia
biolégica, mesmo considerando a necessidade de apoio financeiro do
Estado, caso a familia extensiva necessite;

e buscar a mudanca dos abrigos que atendem somente criangas e
adolescentes portadores do virus HIV/Aids, evitando assim o estigma;

e maior acesso e apropriagcao das questdes relacionadas a Aids e trabalho.
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Trabalho

e informagado, educacdo e capacitagdo para o mercado de trabalho, pelo
Ministério do Trabalho, em parceria com a Saude, que possibilite quebra de
preconceito e demissdes injustificadas;

e ampliagdo de investimentos, através do FAT, para qualificacdo da
populacao de baixa renda, adequado ao mercado de trabalho, visando sua

insercao.

As familias vulneraveis socialmente e, aqui, afetadas pela epidemia da Aids
nos impdem que seja repensado o padrdo de protegao social desqualificado
existente hoje, em relagdo a tanta desprotecdo, injustica social e sofrimento

humano.

Se a protegdo se acha amplamente inscrita nos quadros da consciéncia universal é porque
deve ser considerada, nao como um simples privilégio que os Estados podem escolher
conceder aos seus cidadaos, mas como expressao total de valores vinculados a dignidade
humana. (EUZEBY, A., In: SPOSATI, 2004 :28)
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PROTEGAO SOCIAL AS FAMILIAS

A

DESAFIO PARA O BRASIL

Arte utilizada na | Conferéncia Orfaos e Aids, em dezembro de 2003.
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CONSIDERAGOES FINAIS

Ao longo deste trabalho de estudo-pesquisa produzido através do Mestrado
em que tecemos, junto com as familias, a reconstrugdo de suas trajetorias,
chegamos a um caminhar que nos impde velhos e novos desafios, instigantes e
angustiantes, instigantes porque temos que enfrentar os problemas aprofundando
nosso conhecimento para tornar nossas respostas mais eficazes e angustiantes,
porque identificamos que uma “doenga nova” esta arraigada a velhos problemas,
de séculos: a desigualdade e a injustica social, que geram alto grau de sofrimento
humano e, ainda, péem em risco futuras geracoes.

No transcorrer deste estudo, expusemos algumas formas de como uma das
mais graves epidemias da historia, a epidemia da Aids, atinge e ataca, de forma
dramatica, a sobrevivéncia bioldgica e social dessas familias.

Consideramos imprescindivel, para o seu enfrentamento, que o Estado
desenvolva seu papel fundamental, de garantia de direitos aos cidadaos, através
de politicas de protecdo social que sejam efetivamente eficazes, que a dimenséao
social da epidemia seja revelada, indicando que a pobreza é hoje a forga
propulsora da facilitagdo e de desenvolvimento do contagio, presente nas
condi¢cdes de vulnerabilidade social a que estdo submetidos, pela auséncia, ou
insuficiéncia, de informagdes, que se somam as limitacdes de sua insercao social,
limitando a organizagcdo de um projeto de vida que os tornem capazes de romper
com a condicéo de subalternidade.

E uma face da violéncia da pobreza, gerando familias que se culpam por
situacbes que precisam enfrentar, e ndo compreendem criticamente as
determinantes sociais, econbmicas e politicas que |hes sdo impostas em suas
trajetérias de vida familiar.

Podemos considerar que a epidemia da Aids impds a sociedade mudancgas
relacionadas a compreensdo da sexualidade humana, as relagbes de
conjugalidade. A area de educagao precisou enfrentar o assunto, a de saude
precisou rever sua postura “‘médicocéntrica”. Porém, mudangas ainda sé&o

exigidas, no padréo de protegéo social.
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Protegdo Social que deve combater firmemente todas as formas de
violagéo de direitos humanos, onde o universo da pobreza e da epidemia da Aids
apresenta uma dimensao de sofrimento humano que ndo podemos banalizar.

Esta pesquisa revela, além da negacdo de condicbes basicas de
sobrevivéncia as familias, como moradia, trabalho, educagao, cultura, processos
sociais que aprofundam essa condigao, como ser mulher, ser migrante, ser negro,
ser portador do virus HIV/Aids.

Revela e nos desafia a compreender melhor as relagbes familiares na
intergeracinalidade, importantes na construgéo afetivo-emocional do ser social,
que possibilita ou ndo uma base fecunda para relagdes emocionais posteriores,
numa aprendizagem continua de ser amado para aprender a amar.

Revela relacbes presentes de conjugalidade, demonstrando a
complexidade desse tema e que precisa ser melhor compreendido e aprofundado
para que faca parte das politicas de protecao social. Observamos situagcbes que
expressam violéncia fisica, psicologica, mentiras, segredos. Mesmo que isso
ponha em risco a vida do outro, a conivéncia com o consumo abusivo de drogas,
convivéncia com a falta de protegao e cuidados aos filhos e fragilidade intensa da
condic¢ao feminina.

Revela também as dificuldades das familias monoparentais, além da séria
condigdo econdmica, fatores ligados a sobrecarga de responsabilidades, seja em
relacdo a casa, educagao dos filhos, de forma especial quando estes estdo em
idade ainda de dependéncia (crianga/adolescente) e, ao mesmo tempo, a
importancia que a existéncia desses filhos adquire para o enfrentamento da Aids.
Por causa deles e neles € que se reencontram, para dar significado e lutar por sua
vida.

Revela sofrimentos que sao inerentes ao aspecto bioldgico (adoecimento)
da Aids, mas desvela uma sociedade egoista e preconceituosa. Revela a
exposicdo a e a vivéncia com preconceitos sociais que geram situagdes de
humilhacao, de isolamento, e, ainda pior, de sentimentos de culpa. Nas trajetérias
dos sujeitos pesquisados, somente um deles revelou ter consciéncia, no momento

do diagndstico, que sabia ter se exposto ao risco. Humilhagao, culpa, isolamento,
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vergonha, marcas de uma doencga a que estado expostas milhdes de pessoas, que
ja se contaminaram e sao conhecedoras de seu diagnostico e outras tantas que
estdo infectadas e nao sabem e, ainda, aquelas que diariamente sao infectadas.
Reconhecemos que o unico método para evitar a transmisséo, a “camisinha”, o
preservativo, ndo esta presente na maioria das relagbes sexuais, sejam elas
heterossexual, bissexual ou homossexual. Pensemos quantas vezes vemos na
televisdo, nas cenas que envolvem insinuagéo ao ato sexual, algum dos atores/
"atores sociais”, tirar do bolso, da gaveta, do carro... um preservativo. Lembremos
aqui o poder da midia, como exposto no Capitulo I.

A epidemia da Aids e as pessoas que vivem e convivem com o HIV/Aids
sofrem um impacto perverso em suas vidas, que atinge de forma significativa sua
rede de sociabilidade, como demonstraram as historias dos sujeitos pesquisados.
Estdo expostos a continuas experiéncias cotidianas de sofrimentos que marcam
de forma (in)visivel suas identidades, sua cidadania, sua existéncia enquanto ser
social.

Revela o quanto a condicdo de pobreza reforca a condicdo de
desqualificagdo para o trabalho, determinando uma insergdo precaria, que é
reproduzida de forma continua, ou seja, passado o tempo, a situagdo € a mesma,
ou ainda pior. A gravidade da doenga corrobora para esse processo de exclusao
do mercado de trabalho.

Numa sociedade em que € o trabalho que cria as condi¢gdes concretas para
a manutencgao e desenvolvimento da vida, podemos afirmar que esses sujeitos se
integram, cada vez mais, com aqueles “sobrantes”, assim denominados por
Castell.

Essa condigao social imposta as pessoas afetadas pela epidemia da Aids,
seja na condicdo de portador do virus HIV/Aids, seja por ter uma relagdao de
dependéncia com essa, exige que as politicas de protecédo social assumam um
comprometimento ético com a causa das necessidades basicas da vida e dos
direitos humano-socias expostos ao longo deste estudo.

Ha muito para se conquistar, garantir e construir como sistemas de

protecédo social a essas familias e a sociedade brasileira. A construgao da rede
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dos diversos programas e projetos da area social, a articulagao entre as diversas
esferas de Poder, Executivo, Legislativo e Judiciario, sdo desafios politicos que
precisam ser enfrentados.

A gravidade da epidemia da Aids nas familias em maior grau de
vulnerabilidade social, compromete o desenvolvimento de geragdes, expondo
seus membros a situagbes de abandono, sofrimento, isolamento e miséria, que
devem ser por toda a sociedade rejeitadas e enfrentadas sob o compromisso ético
com os direitos humanos, a equidade e a justiga social.

Considerando a estrutura de poder estabelecida na sociedade brasileira
pelo modo de produgédo capitalista, em que prevalecem os interesses de
manutencao e reproducao do capital, a realidade aqui revelada é expressao desse
modelo, que, ao impor a milhdes de brasileiros essa condicdo de sobrevivéncia,
banaliza a miséria e a pobreza, favorecendo uma consciéncia de cidadania
extremamente fragil, subalterna e, consequentemente, despolitizada. Muitas
vezes, também, a assisténcia social reproduz esse modelo, através de politicas
pobres para pobres, reproduzindo uma consciéncia de favor o que é direito
humano-social.

Os avangos da Constituicdo, em seu principio basico de construgdo de
cidadania, consequéncia das historicas lutas sociais presentes na sociedade
brasileira, precisam ser incorporados pelos sujeitos, para que possam avangar nas
lutas cotidianas pela garantia de seu direito a vida.

Para que essas conquistas possam ocorrer, consideramos que somente
através do fortalecimento dos processos de gestdo participativa, do controle
publico, com poder compartilhado, sera possivel construir uma cultura publica
democratica que solidifique uma cultura cidada. E, nesse sentido, surgir novos
sujeitos politicos, capazes de definir e construir novas prioridades politicas, para o
enfrentamento, hoje, das desigualdades sociais, das injusticas, na luta pela
garantia e pela construgdo dos direitos humanos e sociais, através de concretas
possibilidades de protecao social que rompam com a reproduc¢ao de sofrimentos

humano-sociais, como os que nos foi aqui revelado.
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Esse € o compromisso ético-politico que este estudo (e esses cidadaos
brasileiros) exigem e nos propéem como desafio, sem o qual, o trabalho cientifico
perde o seu valor e o significado de transformacgéao da realidade.

Compromisso que se alimenta na capacidade de se indignar, indignagéo
esta, que repudia veementemente toda a forma de barbarie da sociedade
brasileira e do mundo que atenta contra a vida.

Indignacéo esta que busca que todos sejam tratados e respeitados como
cidadaos, indignacédo esta que tem um compromisso fiel com o direito de todos

por uma vida feliz.

O unico sonho que se perde, é aquele que se abandona.
M.L. Martinelli
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ANEXO 1

TERMO DE CONSENTIMENTO DA ENTREVISTA

Declaro que fui informada (o) sobre a pesquisa:

“A VULNERABILIDADE SOCIAL DAS FAMILIAS AFETADAS PELA EPIDEMIA
DA AIDS” que busca verificar as condicbes de sobrevivéncia das familias pobres
afetadas pela epidemia da AIDS.

Fui informada (o) que o estudo pretende contribuir para a
melhoria da atencao a essas familias demonstrando questdes importantes para as
politicas de atendimento desenvolvidas.

Fui esclarecida (0) sobre a liberdade em participar ou ndo da
pesquisa e que diante de minha recusa n&o havera prejuizos em meu
atendimento; da seguranga de que nao serei identificada (0); que meu nome néo
sera divulgado nos resultados da pesquisa; que minha privacidade sera mantida e
que as informagdes que darei serdo utilizadas somente para os propédsitos da
pesquisa, cujos dados poderdao ser utilizados para uso cientifico e ou para
publicagao.

Serao realizadas duas entrevistas em horario e local a ser
combinado, que a entrevista tera a duracdo média de duas horas e que sera
registrada por um gravador. Fui orientada(o) que outros membros da familia que
conhecem o diagnostico de HIV/AIDS, poderao ser entrevistados de acordo com
minha permissao. Também que para finalizar a pesquisa serei convidada (0) a
participar de um grupo de discussdo, com todas as pessoas que foram
entrevistadas, com data previamente agendada.

Estou ciente também que nao receberei qualquer pagamento
por participar deste estudo, sendo reembolsada as despesas com transporte.

Dessa forma, declaro que aceito participar da pesquisa com a
pesquisadora Maria Natalia Ornelas Pontes Bueno Guerra, aluna do Curso de
Po6s-Graduacdo e Servigco Social, nivel Mestrado, da Pontificia Universidade
Catdlica de Sao Paulo.

Ciente. Santos, de de 200___ .

Participante da Pesquisa Pesquisadora

Telefone para contato com a pesquisadora: 32351802.
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ANEXO 2
FICHA DE IDENTIFICAGAO DAS FAMILIAS
Obs: a ser preenchida durante o processo de entrevistas

| - IDENTIFICAGAO:

NOME:

DN: SEXO: ESCOL:

END:

BAIRRO: CIDADE:

CIDADE DE ORIGEM: TEMPO/CIDA.
MORADIA:

COMPANHEIRO (A):

D.N./IDAD.:

MORAM JUNTOS HA QUANTO TEMPO?

Il -TRABALHO:
ELE/FUNCAO:

SALARIO:

ELA/FUNCAO:

SALARIO:

BICOS:

OUTROS TRABALHAM NA FAMILIA?

Il - COMPOSIGAO FAMILIAR:
NOME — G.PARENTESCO - IDADE - ESCOL. - TRABALHO
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ANEXO 3

Fichas de Notificacao/Investigacao de Aids

3 Tipo de natificagao 2- Individual || 2 Data da notificagac |
- I L
& _ AN |
g‘ ‘ 3 Municipio de notificacao Cédigo (IBGE) J
@
5 R T y
& r Unidade de salde (ou outra fonte notificadora) Codigo J
L] FA O O T
F Agravo AIDS Cédigo (CID10)J | 6 Data do diagnéstico J
. B24 N IO
§ t?’ Nome do paciente i | 8 Data de nascimento J
%) - -
2 (I I I
_§ 9 (ou) ldade D - cias 10 Sexo M -Masculiro 11 Raga/Cor 12 Escolaridade {em anos de estudo concluidos)
= M- meses F - Feminino J L 1-Branca 2-Preta 3-Amarela L 1-Nenhuma 2-Dela3 3-De4a? 4.Dadall J
& - A-anos I - Ignorado 4-Parda 5-indigena Y-lgnorado ) 5-Dc 12 mais 6- Nao se aplica_9-Ignorado .
FB Nuimero do cartao SUS J 114 Nome da mae
!
R T N I [ [ L J
15 Logradouro (rua, avenida,...) Cadigo 16 Numero
. E |11 J . J
g [7 Complemento {apto., casa, ...) J 118 Ponto de referéncia J 19 UF
2= L u
§ FD Municipio de residéncia Codigo (IBGE) | Distrito
3 I
£ | |21 Bairo Codigo (IBGE} 22 cep
= (DDD) Telefone Pp oL G - _
Y28
L LL [ J

Dados Complementares do Caso

27 Abuso sexual 28 Relacdes Sexuais
| 1-8im 2-Nao 1-§6 ¢/ homens 2-56 cimulheres 3-¢/ homens e
3 - Néo se aplica mulheres 4-N&o se aplica 9-lgnorado

B8 N do prontuario
Gl

29 Relagbes sexuais com individuos sabidamente HIV+/Aids 30 N°aproximado de parceiros com quem T
1-Sim 2-Nio 9- Ignorado J F teve relagdes sexuais i

131 Informagao sobre o parceiro(a) sexual 32 Uso de drogas injetaveis
1-8im 2-Nao 9 -Ignorado -

Parceiro(a) que mantém relagdes bissexuais

1-8im 2-Nao 9- Ignorado

Parceiro(a) usuario(a) de drogas injetaveis i |§3 Hemofilia
|
Parceiro(a) que recebeu transfusc de sanguerderivados/hemofilia ' 1-Sim 2-Nao 9-ignorade

Histéria de transfuséo de sangue / derivados

F Apds investigacdo realizada conforme algoritmo da PN DST:AIDS. a transfusao foi considerada causa da infeccac pelo HIV?
1 1-Sim 2-Nao

g f Data da transfusao | 36 UF ;:37 Municipio onde for realizada a trarsfusan
G

[ N

)

J

J

J

J

L )
Er—— |
J

J

J

J

J

39 Ti issao vertical
L ransmissao vertical 4 _sim 2-Nao 9- Ignorada

T — B
ge, A ] 1-Nenrura 2-De1a3 3-Deda7 4-De8ailt

40 Escolaridade da m&e (em anos de estudo concluidos) 5-De 12 2 mais 8- Nao se apiica 9-Ignorado

Categoria de exposicdo da mae
41 Informacao sobre parceiro sexual 1-8im 2-Nao 9 -Igncradc

" Parceiro que mantém relagdes bissexuais 1-Sim 2-Nao 9-ignorado

42 Usuaria de drogas injetaveis

Parceire usuario de drogas injetaveis 43 Historia de transfusdo de sangue / derivados

Parceiro que recebeu transfusao de sangue/derivados/hemofilia 1-Sim 2-Nao 9 -Ignorado

44 Acidente com material biolégico com seroconversdo apds 6 meses lds Relagdes sexuais com individuos sabidamente
1-Sim  2-Nao 9-Ignorado HIV+iAids  4.gim 2-Nao 9 -Ignorado

Aids Infantil OBS: Esta ficha deve ser utilizada para SVS  10/11/03
casos notificados a partir de 01/04/2004
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‘Dados Clinicos

Dados do

£
4
b4
s
£
3
£
]
ol

|

Trat,

J{ Evolugiio {

or

I Investigad

stricoes para Pr;:.t;ﬁchlmémr: dn |
Ficha

46 Critério CDC adaptado 1+ Sim. durante o diagnostico 2 - Nao 3- Sim, apds o diagnédstico 9 - Ignerado
Doengas, sinais ou sintomas de carater leve

Aumento crénico das parétidas Hepatomegalia
Dermatite persistente Infeccbes persistentes ou recorrentes de VAS (Otite ou Sinusite)
Esplenomegalia Linfadenopatia >= 0.5 cm em mais de 2 Sitios

Doengas, sinais ou sintomas de carater moderado/grave

Anemia, Neutropenia e Trombocitopenia por mais de 30 dias Leucoencefalopatia multifocal progressiva
Candidose de esofago, traquéia, bronquios ou pulmao Linfoma n&o Hodgkin
Candidose oral resistente ao tratamento Linfoma primario de cérebro

. ﬁ:r:tfgr:gdggﬂf\;wg‘?slg:?égzzr)outro local que ndo figade, bago ou Meningite bacteriana
Criptococose (extra-plumonar) Miccobacteriose disseminada (exceto tuberculose e hanseniase)
Criptosporidiose com diarréia Miocardiopatia

- Doenga diarréica cronica ou recorrente Nefropatia

) Encefalopatia pelo HIV Nocardiose

" Febre persistente > 1 més Pneumenia linfoide intersticiat

Gengivo-estomatite herpética reccrrente Pneuronia por P. carinii
Heparte Salmerelose {septicemia recorrente)
Herpes simpes em o iralc gastirtestiral Sa~coma ce Kaposi
Herpes simples muco-cutaneo > 1 més Sindrome da emaciacdo [Aids wasting syndrome)
Herpes zoster Toxoplasmose cerebral
Histoplasmose disseminada Toxoplasmose Inic:ada antes de 1 més de idade

Infecgbes bacterianas de repetigdo/miltiptas (pneumonia,
abcessos em érgdos internos, osteo-artrites, sepse)
Infecgdo por citomegalovirus < 1 més de idade

Varicela disseminada

Isosporidiose

Leiomiossarcoma

47 Evidéncia laboratoral ce infeccao pelo HIV 48 Data de evidéncia 49 Contagem de
7 - Positivo 2 - Negativo 3 - Inconciusivo 4 - Nao Realizado 9 - lgnorado laboratorial do HIV Linfécitos CD4+
Teste de triagem 1* Teste Teste de detecgao de acido nucléico (1° Teste;
Teste de triagem ¢ Tests; Teste de detecgio de acido nucléico (2 reste;
) Teste confirmatorio Teste de detecgfo de acido nucléico (3° Teste) .

L S N I Ll
[50 UF | 51 Municipio onde se realiza o tratamento 52 Unidade de saude onde se realiza o tratamento
wu | |
53 Stuacao atual 54 Data do obito

1-Vivo 2 - Morto 9 - Ignorado
I I B

55 Critério 6bito - Declarago de ¢bito com mengao de aids, ou HIV mais causa de morte associada a J

~Jnodefisiéncia sem classificagao por outro critério apos investigacéo 1-Sim 2-N&do 9-Ignorado

56 Nc—e 57 Fungao

Caselas naoc deverao ficar em branco. Na auséncia de informagao, usar a categoria ignorada. As instrugdes sobre a codificagic de cada item

<everac ser ngorasamente sequidas,

3- Data de D-agndstico: Registrar o dia, més e ano do diagnastico de aids (cata em que o caso foi confirmade segundo os cntérios preconizados). Preenchrmento
200ngaono. No caso ae notificagao de soropositivo usar data diagnostico de evidéncia laboratorial do HIV.

3 - Daza de Nascimento - Deverdo ser anotado, o dia, 0 més e o ana. Se o paciente nao souber a idade, anotar, obrigatoriamente, a idade aparente.

2 - Idage - Arotar 2 izade do paciente somente se a data de nascimento for desconhecida

12 - Escelarcade - Preencher com o cadigo corespondente ag nimero de anos de estudo concluidos com agrovagao

27 - Azuso sexaat - relagac sexual sem o consentimento da crianga. Utilizar "ndo se aplica” quando transmiss&o n&o for sexual

28-37 - Noar que se trata de categoria de exposicac e ndo pratica sexual. Quande o contato sexual ndc for considerado categoria de exposicao marcar "ndo se
aplica”. O caso classificaco na categoria de exposicio sexual, obrigatoriamente, devera ter parceiro classificado no item 31. Na auséncia de informag&o preencher
com ignorado

38-42 - Quanco Trarsm:ssao Vertcal, anotar a categoria de exposicao da mae

43-45-52 - Dados s - Somenle para os casos que preencham os criténios de definiac de caso de aics em pacientes menores de 13 anos (consultar
publicagac- Revisac 2a Definigao de caso de aids em menores de 13 ancs- janeiro/2004)

Aids Infanti OBS: Esta ficha deve ser utilizada para SVS  10/11/03
casos notificados a partir de 01/01/2004
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ANEXO 4

cdentes Epidemiolégioos

Dadeos do Caso

Sadin e Rines.

F,, Tipo de Notificagao |2 Data da Notificagao

2- Individual i
AN B B
'3 Municipio de Notificagac Cédigo (IBGE)
\ . A N N J
| 4 Unidade de Saude (ou outra fonte notificadora) Codigo
- , Lt )
5 Agravo Codigo (CID10) | 6 Data do Diagnéstico
AIDS | !
L B24 . I Lyobo1
7 Nome do Paciente | 8 Data de Nascimento 1
L L I
9 (ou)Idade D - dias 10 Sexo M- Masculino 11 Raga/Cor 12 Escolaridade (em anos de estudo concluidos)
t" M- mP-';PSJ L F - Feminino J‘ 1-Branca 2-Preta 3-Amareia J T-Nenhumz 2-Dela3 3-Ded4a7 4-CeBall
1 A-anos I - Ignorado 4-Parda 5-incigena 9-ignorado 5-D¢ 12 ¢ mais 6- N3o se aplica 9-Ignorado

-

( 3 Numero do Cartao SUS | 14 Nome da mae

\
S T Y Y J. J
{ 115 Logradouro (rua, avenida....) Codigo ‘516 NOmero
k L1 N J
’17 Complemento (apto., casa, ...) }15 Ponto de Referéncia |19 UF |
— - AN 4 73 —
20 Municipio de Residéncia Codigo (IBGE) Distrito
7 I I S
] F Bairro Codige [1BGE - 22 CEP
_ L i j
23 {DDD) Telefone 24 Z0"3 4 _\mana 7. Ruca 25 P3 s seresgens Codigo
[ t Ll | 3 - Urbana/Rural 9 - Ignorado e

~_Dados Cafhplemg

s do Caso

26 N° do Prontuario .27 Ocupacao
ti N I S T O L

28 Relagdes sexuais
1 -84 com Homens 2 - $6 com mulheres

129 Relagbes sexuais com individuos sabidamente HIV+/Aids
{ 3 - Com homens e mulheres 4 - Nao se apiica 9 - Ignorado J

1-Sim 2-Nao 9-Ignorado

| N

Fg N® aproximado de parceiros com quem teve relagtes sexuais nos Ultimos 10 anos

Histona de transfuséo de sangue/derivados:

03, a transfusio foi considerada causa da infec¢ao peio HiV?

J
!30 Informagac sobre o parceiro{a) sexual 1-8im 2-Nao 9-Ignorado |31 gg de Drogas Injetaveis
! Parceiro{a) que mantém relagbes bissexuais ‘ 1-8m 2-Nao &- grorage
Parceiro{a) usuaric{a) de drogas injetaveis [ 32 Hemofilia .
Parceiro{a) que recebeu transfusdo de sangue/derivados/hemofilia 1-8r Z-Nado $-.groradc
\ - ~ —— —_—

34 Data da transfusdo

35 UFJ 36 Municipio onde foi realizada a transfusao
| LL [

37 Instituicao

\39 Acidente com material bioldgico com soroconversdo apds 6 meses
i

26 O-lanors. do -
-NGC  S-ignorado

Aids Adulto OBS: Esta ficha deve ser utilizada para SVS  10/11/03
casos notificados a partir de 01/01/2004
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ANEXO 4 (cont.)

. Dados Clinicos

Srio

ados do

| Lo

J|

Critério

Excpeions

Invesiigador

“‘7 [

O

Labort

1nstrugdes para Preenchimento da Ficha

40 Critério Caracas 1-8i

Sarcoma de Kaposi (10}
Tuberculose disseminada/extra-pulmonar/ndo cavitaria (10)

" Candidose oraf ou leucoplasia pilosa (5)

Disfungéo do sistema nervoso centrai (5)
Diarréia igual ou maior a 1 més (2)

a_lanoa e
9 - \gnorado i

Febre maior ou igual a 38°C por tempo maior ou iguat a 1 més (2)
Caguexia ou perda de peso maior que 10% (2)

Astenia maior ou igual a 1 més (2)

" Anemia elou linfopenia e/ou trombocitopenia (2)
~ Taosse persistente ou qualquer pneumonia (exceto tuberculose) (2)

Linfadenopatia maior ou igual a 1cm, maior ou igual a 2 sitios
extra-inguinais e por tempo maior ou igual a 1 més (2)

41 Critério CDC adaptado 1- Sim. durante o diagndstico
Cancer cervical invasivc
~ Candidose (esofago. trague:a, bronquio. pulméo)

) Citomegalovirose (excets “ caco. sage ou linfonodos)

2 -Nao 3- Sim, apoés o diagnostico - Ignorado
Linfoma n&o Hodgkin e outros linfomas
Linfoma primario do cérebro

Micobacteriose disseminada

Criptococose extra-puimorar Pneumonia por P. carinii

7 Criplosporidiose intestinat cranica Reativagdo de doenga de Chagas (meningoencefalite e/ou miocardite)

Herpes simples muco-cutanec > * més

Salmonelose (septicemia recorrente)

Histoplasose dissem~aja

Toxoplasmose cerebral

142 Evidéncia laboratorial de -nfecgac ceio Hiv
"7 1-Positivo  2-Negativo

43 Data de evidéncia
laboratorial do HIV

44 Contagem de

3-I~congisivo  +-Ngo realizade ©-ignorado Linfocitos CD4+

" Teste de triagem (1° Teste) Teste confirmatono

Teste de triagem {2° Teste)

gt b by 1) ! i

! 147 Unidade de saude onde se realiza o tratamento

N

45 UF} 46 Municipio onde se realiza o tratamento
|

48 Situagao atual 49 Data do Obito |

1-Vivo 2-Morto 9 -Ignorade

c‘aSS|fca<;ao por outro critério apds investigacdo
1-Sim 2-Nao 9-lgnorado

‘ \52 Fungao

53 Assinatura

Caselas n&o deveraa ficar em branco. Na auséncia de informag&o usar categoria ignorada. As instrugdes sobre a codificagao de cada item
deverdo ser ngoresamente seguidas.

8- Data de Diagnéstico: Registrar o dia, més e ano do diagn

ESUEE co glage

os
preconizados). Preenchlmento obrigatério. No caso de notlflcagao de sor0p05| ivo usar data e evidéncia laboratorial do H
8- Data de Nascimento: Devera ser anotada em termos numéricos, os valores referentes ao dia, més e ano.

9- idace: Anotar a idade do paciente somente se a data de nascimento for desconhecida. Se o paciente nao souber informar a sua idade,
anotar. obrigatoriamente, a idade aparente.

12- Escolaridade: Preencher com o cédigo correspondente ao nimero de anos concluidos com aprovagao,

28-39- Notar que se trata de categoria de exposicdo e nao pratica sexual. Quando o contato sexual ndo for considerado categoria de
exposigdo marcar "ndo se aplica". O caso classificado na categoria de exposigdo sexual, obrigatoriamente, deverd ter parceria classifi
no item 30. Na auséncia de informagao preencher com ignorado. No campo 38 para preenchimento da categoria "néo se aplica”
observar intervalo de tempo entre o registra do 1° case em mulheres e data de diagndstica.

40-41 e 50 - Somente para casos que preencham os critérios de definicdo do caso de aids em pacientes com 13 anos ou mais:

a) Evidéncia laboratorial(*) de infecgdo pelo HIV e 10 pontos no critério Rio de Janeiro/Caracas (campo 40), e/ou

b) Evidéncia laboratorial(*) de infecgdo pelo HIV e presenga de pelo menos uma doenga indicativa de imunodeficiéncia do critério
CDC adaptado (campo 41) efou contagem de linfocitos CD4 abaixo de 350 (campo 44), ou

¢) Declaragao de Obilo com mengdo de Aids/SIDA ou infecgéo pelo HIV, e que apos investigagdo epidemiologica nao possa ser descartado
ou enquadrado em nenhum dos critérios de definigdo de caso de aids.

{"Jevidéncia laboratorial do HIV em pacientes que apresentem situagdes clinicas laboratoriais compativeis com imunodeficiéncia (campo 42):
Reatividade em 2 testes de triagem ou em 1 teste confirmatorio para detecgdo de anticorpos anti-HIV. Os testes mais comuns sao:

Triagem: ELISA, EIA, MEIA e quimioluminiscéncia;

Confirmatorios: Western Blot, imunoflucrescéncia indireta, imunoblot e testes de amplificagio de acidos nucleicos (PCR & NASBA).

P,
cada

Aids Adulto OBS: Esta ficha deve ser utilizada para

casos notificados a partir de 01/01/2004 e

10/11/03
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