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Resumo

Este artigo tem como objetivo apreender, a partir da andlise da experiéncia da
doenca e da trajetéria de vida, as mudangas ocorridas na vida de mulheres HIV+ do
Estado do Parand depois de sua inser¢zo no movimento politico de HIV/Aids desse estado.
Visa, ainda, entender as motivagdes que as levaram a se mobilizar e a forma como a
perspectiva de género na experiéncia da doenga interfere nessas motivagdes e na sua
forma de atuacgo politica. Tendo-se como pressuposto terico-metodolégico a abordagem
antropol6gica da narrativa como forma de interpretacio da experiéncia individual e
coletiva, foram realizadas entrevistas em profundidade com 13 mulheres HIV+. Nas
narrativas desponta, como categoria privilegiada de andlise, 2 no¢o de pessoa, a qual
é constituida por trés aspectos diferenciados e, a0 mesmo tempo, imbricados: a
preeminéncia do todo, e ndo do individuo; a corporalidade; e a participacao politica.
Esses aspectos estdo articulados ao género, e este, por sua vez, a2 dimenszo politica, o
que d4 contornos especificos ao ativismo dessas mulheres.
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ABSTRACT

This article aims at understanding changes in the lives of HIV+ women in Parand
State after their insertion into political HIV/Aids activism, the motivations that led them
to mobilization, and how gender perspective in experiencing this disease interferes with
their motivations and political attitudes. Theoretically and methodologically drawing
on the anthropological approach of the narrative as a form of interpretation of individual
and collective experience, interviews with 13 HIV+ women were accomplished and
analyzed. The narratives reveal the notion of the person as a privileged category which
consists of three distinguished though imbricated aspects: the person related to
preeminence values of the whole and not the individual, embodiment and political
participation. Such aspects are articulated with gender and gender is linked to a political
dimension, which gives specific contours to these women’s activism.
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MULHERES EM MOVIMENTO

este artigo, faco uma reflexdo sobre as mulheres HIV+ que participam do

movimento politico de HIV/Aids no Estado do Parand tendo como objetivos

apreender as mudangas ocorridas em suas vidas depois da inser¢do nesse
movimento; entender as motivagdes que as levaram a se mobilizar; e compreender
como a perspectiva de género na experiéncia da doenga interfere nessas motivagoes e
na sua forma de atuag@o politica. Os pressupostos tedricos desta pesquisa basearam-se
na bibliografia (MACHADO, 1995; SOARES, 1998) que aponta para as transformagdes
que a participagdo das mulheres em movimentos sociais urbanos acarreta em suas
vidas, pois elas modificam “parcialmente por meio de sua inser¢io nas comunidades,
0 uso de seu tempo” e, além disso, ampliam “seu espago de circulacdo geografico e
social, suas trocas com outras mulheres, seu ativismo religioso e sua militancia politica”,
ou seja, transformam seu cotidiano (NUNES ROSADO apud SOARES, 1998, p. 40).
Para entender a participagdo das mulheres HIV+, mediada pela experiéncia da doenca,
me baseio na literatura antropoldgica que considera os processos de satide/doenca como
resultado da articulao entre o biolégico, o cultural e a experiéncia subjetiva (AUGE,
1991; AUGE; HERZLICH, 1991; MONTERO, 1986; JEOLAS, 1999; ADAM; HERZLICH, 2001;
LANGDON, 1996, 2003).

Realizei entrevistas em profundidade com 13 mulheres* HIV+ provenientes das
classes populares urbanas e observagio participante do I Encontro Paranaense de Pessoas
Vivendo com HIV/Aids (I EPPVA), ocorrido na cidade de Foz do Iguagu/PR em maio de
2005. Essas mulheres t8m entre 26 e 50 anos; oito sdo catélicas; quatro, evangélicas; e
uma é umbandista. Dez se auto-referiram como heterossexuais; umase auto-referiu como
bissexual; uma, como lésbica; e uma ndo respondeu a essa questdo. Apesar de uma mulher
se auto-referir como bissexual e outra como lésbica, ambas contrairam o virus de homens
que, naépoca, eram seus parceiros. Em relagdo a filiagzo politica partidéria, dez afirmaram
ndo ter; uma afirmou ser filiada ao Partido da Social Democracia Brasileira (PSDB);
uma, ao Partido Social Cristdo (PSC); e uma, ao Partido do Movimento Democratico
Brasileiro (PMDB). Trés das mulheres tém ensino médio completo; uma tem ensino médio
incompleto; seis tém ensino fundamental completo; e trés tém ensino fundamental
incompleto. Quatro delas sao casadas; trés, vitivas (os maridos morreram de Aids); duas,
divorciadas; e quatro, solteiras. Das quatro mulheres que disseram ser solteiras, uma delas
morava com um homem havia mais de dois anos, e contraiu o HIV de um com o qual
tinha morado anteriormente; e trés que estavam sozinhas entdo, também haviam contraido
o HIV de um homem com o qual tinham morado.

* Todas as mulheres que participaram desta pesquisa contrairam o HIV de seus maridos, parceiros ou namorados.
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Na andlise, utilizei a abordagem antropoldgica da narrativa como forma de
interpretacdo da experiéncia individual e coletiva, uma vez que a biografia, ao tornar-
se discurso narrado pelo sujeito autor e protagonista, sempre instaura um canal de
renegociacao e reinvengzo identitaria (CARVALHO, 2003). Segundo Maluf (1999), o
auto-relato pode ser tomado como um locus privilegiado do encontro entre a vida intima
do individuo e a sua inscrigdo numa histéria social e cultural. Ao perguntar quem €
esse sujeito me remeto a uma escolha teérica e metodoldgica e a opgdo de trabalhar
com as narrativas das mulheres que participam do ativismo paranaense se deu pelo
entendimento de que esse abriu, aquelas, possibilidades de escolha e um repertério de
vivéncias que cada uma percorre segundo seus itinerdrios singulares, e cada percurso
individual atrelado a essas experiéncias confunde-se com a histéria de vida, modificando-
a e dando-lhe novos sentidos (MALUE, 1999). Deste modo, torna-se necessario levar em
conta a experiencia singular (ligada a uma dimenszo coletiva e social) e o significado
dado a essa experiéncia por sujeitos singulares, para o entendimento dos processos de
inser¢do politica e mudanga de vida ocasionados a partir da experiéncia de uma doenga,
neste caso a Aids.

0 material etnogréfico aponta para uma dimenszo privilegiada de analise, a
nogao de pessoa, a qual é constituida por trés aspectos (ou momentos) diferenciados e,
a0 mesmo tempo, imbricados: a construgao da nocdo de pessoa relacionada a valores
de preeminéncia do todo, e ndo do individuo; 2 corporalidade; e 2 participagzo politica.
Esses aspectos esto articulados ao género, e este, por sua vez, estd imbricado com a
dimensdo politica, o que d4 contornos especificos ao ativismo dessas mulheres.

Esses trés aspectos encontram-se entrelagados nas narrativas. Os limites que os
separam sdo ténues e fazem parte de uma totalidade, ou seja, esses aspectos constroem
esses sujeitos, as mulberes ativisias. As narrativas femininas mostram que a nogao de
pessoa diz respeito a um “sujeito em movimento”, conforme definicio de Maluf (1996),
0 qual ndo pode ser tomado como uma substancia ou um modelo definido de pessoa:
deve ser tomado como uma nog¢ao permanentemente reconstruida e redefinida.

A NocAo pE Pessoa Ao INVES DE INDIVIDUO

A andlise da nogdo de pessoa, entendida aqui como uma categoria em
transformaco, inclui a discussao tedrica sobre classes sociais e universo simbélico. A
bibliografia sobre essa discussao — Heilborn (1999), Heilborn e Gouveia (1999) e Duarte
(1986), por exemplo — afirma que existe uma valorizago da l6gica cultural moderna
e individualista pelas classes médias brasileiras, enquanto as classes populares estdo
pautadas em valores mais englobantes, de preeminéncia do todo, engendrando
articulagdes mais estreitas entre a familia, o sexo e o género.
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0 conjunto das narrativas evidencia a importancia dada ao status de casada e a
familia, esta compreendida aqui ndo apenas como um nticleo doméstico, mas como
uma rede de reciprocidade. As mulheres nao culpam seus maridos pela infecgdo do HIV,
aquestdo do cuidado est4 presente como uma “obrigacdo de esposa”. Os lagos familiares,
principalmente com a familia consangiinea, mantém-se intensos para elas mesmo
ap0s a descoberta do HIV, constituindo muitas vezes a inica referéncia familiar para os
homens (seus maridos), como evidencia a fala de Joana, uma de minhas interlocutoras:

Quanto a minha familia, eu no tive problema nenhum. Minha familia é maravilhosa,
é dez; € amelhor familia do mundo, porque quando eles descobriram minha sorologia,
foram os primeiros a dar apoio. Minha m3e nunca me discriminou, nem minhas
irmas, nem meus sobrinhos. Sou amada por eles todos. Eles sempre estdo aqui, deu
pra vocé perceber. 0, j4 tem trés rodando aqui, e  assim direto. Eles brigam pra dormir
naminha casa; minha casa é um cubculo, tem horas que eu fico até nervosa! E porque
querem tudo ficar aqui com a tia. Quando eu fiquei doente, meus cunhados, minhas
cunhadas foram 14 para o hospital. Eu senti que 2 minha familia sempre foi muito
maravilhosa, eles brigam por mim; se alguém fala mal de mim por causa do HIV, eles
brigam por isso. A minha familia me deu muito apoio, minha mée. Admiro 2 minha
mie muito, porque ela tinha, na época que eu descobri, 62 anos. E eu falei pra ela que
eu estava: descobri, cheguei em casa e contei. Ela ndo me discriminou, no separou
nada de mim (...)Em casa, eu cheguei e contei. Af, eles queriam matar o meu marido,
falei: “0, se vocés me amarem, vocés néo fazem nada pra ele, porque ele no tem
culpa”. Porque eu acredito assim, eu falo que o Pedro nfo teve culpa, porque ele foi
uma vitima, como eu fui e muitos serdo, porque muitos passam sem saber que estd
com HIV. A familia diz que eliminou ele. O Pedro morreu, eu acho que ele morreu mais
de depressdo, e ndo da AIDS em si, sabe?, porque, hoje, eu vendo amigos meus que teve
vrias infecgdes, e ele ndo teve isso. A mae dele n@o chegava perto dele. Ele adoeceu e
morreu. No hospital, com ele ficava s6 eu, e 2 mae dele n7o ia 14 no hospital visitar.
Quando ele veio pra c4 [para casa], quem vinha era a minha familia. Tanto que, no
dia que ele morreu, no veldrio dele os parentes [de Pedro] foram s6 quase na hora do
enterro. Os parentes que tinha aqui, que passaram a noite, foi toda a minha negrada,
que eu falo, a2 minha familia. A mae dele foi dormir, entdo vocé imagina. Entdo eu
acho que ele morreu mais de depressdo. E eu no tenho isso. A minha familia, nossa!,
nunca teve preconceito, me defende muito, me apéia muito. (Joana, 36 anos)

Em minha dissertagio de mestrado escolhi duas entrevistas para trabalhar mais
profundamente, uma delas é a narrativa de Joana, que é vitiva e tem 38 anos. £ negra,
catblica e filiada ao PSDB. Cursou até a oitava série do ensino fundamental, era zeladora
e agora estd aposentada. Concedeu-me duas entrevistas, ambas em sua casa, em uma

]56 e  MEDIAGOES VoL. 11 — N. 2/2006



pequena cidade no interior do Parand. Ela mora com sua filha, de 15 anos, em uma
casa modesta, e, nas duas vezes em que a encontrei, estava muito feliz, pois estava
construindo mais alguns cémodos. Joana ndo atua em uma ONG/Aids, mas participa
do Conselho de Satide de sua cidade e estd a par dos acontecimentos que envolvem a
politica de satide local. Nas eleigdes de 2004, Joana candidatou-se a vereadora em sua
cidade, e 0 mote de sua campanha era a prevencio do HIV. Ela acredita que um dos
caminhos para a maior visibilidade das pessoas HIV+ € a entrada na politica partidria.
Em cada entrevista conversamos por aproximadamente duas horas e meia, e ela comegou
falando sobre como ficou sabendo que era HIV+, ha dez anos, quando o marido, Pedro,
ficou doente de Aids:

Eu era casada [...] fazia quatro anos que eu estava com meu marido. Ele morou com
uma mulher em S0 Paulo e se separou dela pra vir embora; teve uma outra mulher e
me conheceu. A gente comegou a namorar e fomos morar juntos; eu estava gravida
quando esta mulher morreu. Daf, um dia ele me chamou, contou pra mim [sobre seu
exame HIV positivo]. A gente foi em uma lanchonete e ele contou, e eu néo levei um
choque porque ndo adiantava; naquela época jd era pra eu estar [com o HIV]. Eu j4
tinha a minha filha — porque a minha filha eu tive solteira, ela ndo é filha dele.
EntZo ele soube [que estava com HIV]. Quando soube, ele ficou uns trés dias muito
triste, muito abalado. [...] passando dois meses, durante esse tempo eu me preparei, eu
sabia que podia ser [HIV+], e comecei a ler tudo que falava de Aids, até, inclusive eu
tirei sarro, dou risada, porque tinha um dentista que eu ia e eu roubei uma revista dele
porque tinha um assunto de Aids 14; e eu nao sabia como falar pra a secretdria pra ela
me emprestar, daf eu roubei a revista. E af me informei sobre tudo o que era a Aids. Era
97, 98, por af; 97! Al eu fui a0 consultério, conversei com o médico e contei que a
mulher [que havia morado com Pedro S&o Paulo] j4 tinha morrido. Daf o doutor me
deu o pedido do teste ELIZA, e eu fiz. Isso escondido do meu marido, porque ele nZo
aceitava, e ele jd era um doente de Aids, porque ele j4 tinha diarréia. Af eu peguei! Ele
ndo aceitava ser HIV positivo, por isso € que eu fui s6, falei com o médico.

Em estudo que analisa as implicagtes das oposicdes de género nas relagdes de
ordem subjetiva e intima entre casais soroprevalentes para o HIV, privilegiando a
representacdo feminina sobre o género masculino, Knauth (1994) aponta que, na
concepgdo das mulheres, os homens s3o mais sensiveis a dor e aos sintomas do HIV,
apesar de serem mais resistentes fisicamente, pois (segundo elas) dificilmente ficam
doentes; e, por ndo aceitarem o fato de estar doentes, sao mais atingidos emocionalmente
pela doenga. Depois de Pedro lhe contar que era HIV+, Joana passou dois meses sem
saber se era ou n@o, pois ele, que se recusava a falar sobre o assunto, néo queria que ela
fizesse o teste. Pedro estava debilitado fisicamente, por j4 estar doente de Aids, e ndo
aglientou muito tempo — na opinizo de Joana, porque estava deprimido.
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No perfodo que precede a confirmagio da sua sorologia positiva ao HIV, Joana
estava gravida, e conta que um dia rezou a Nossa Senhora Aparecida pedindo que lhe
tirasse o filho caso ela estivesse infectada, porque ndo queria que ele nascesse com Aids:

Af eu descobri que estava grdvida e me apavorei. Naquele tempo, falavam assim: “Aids
mata” — e eu tinha muito medo do meu filho nascer. [...] antes disso, eu estava
gravida de dois meses e meio, por af, numa noite eu rezei. Eu sou muito devota a Nossa
Senhora Aparecida; eu rezei pra Nossa Senhora um terco e pedi pra ela que se eu estivesse
com Aids e meu filho fosse nascer com Aids, que ela me desse um sinal e tirasse meu
filho, porque eu nio queria— e eu tive um aborto. Eu tive esse aborto, no outro dia eu
tive certeza [de que tinha contraido o HIV]. Af eu fui ao médico e ele falou: “S6 falo que
vocé estava gravida porque eu senti o corago da crianga bater, porque sendo...”. Quer
dizer, no precisou fazer limpeza, curetagem, nada, ele s6 me deu uns remédios pra eu
tomar porque tinha tido o aborto, pra ndo dar infecco. E af eu fui fazer o teste. Fiz o
exame de HIV; fui pegar, deu positivo.

Segundo Knauth (1997) e Leal e Lewgoy (1995), no entendimento dos grupos
populares, 0 aborto, seu sucesso ou fracasso, aparece como “obra ou vontade divina”, e
é esse argumento que justifica, por exemplo, o fato de “um mesmo método ser eficaz
para algumas mulheres, ou em uma determinada situacfo, e ndo em outras” (KNAUTH,
1997, p. 42). No caso de Joana, o aborto foi interpretado como um sinal divino de que
ela era HIV+. De acordo com Knauth, entre mulheres HIV+ a op¢io por fazer um
aborto se d4 menos em razdo do HIV do que de um “balango” de suas condigdes materiais
de existéncia. No caso de Joana, o aborto ndo foi provocado, e sim espontaneo, ou
melhor, aconteceu por “vontade de Nossa Senhora”.

Para a andlise das narrativas das mulheres ativistas, é relevante compreender
o contexto no qual se deu a sua infecgo pelo HIV. Como mencionei, elas contrairam o
virus de seus maridos ou namorados. A maior parte das que estavam casadas j4 mantinha
a alianga havia algum tempo e algumas j tinham filhos (fossem de seus maridos ou
de um outro relacionamento) antes da descoberta. Duas contrairam o HIV do namorado.
Atualmente, algumas nao estdo mais casadas nem namoram o mesmo homem, no
entanto nenhum casamento ou namoro foi rompido em conseqiiéncia do HIV e de sua
descoberta. Nas narrativas daquelas que estavam casadas j4 havia mais de um ano,
certa “legitimidade” é atribuida ao fato de o0 marido as terem infectado, ou seja, elas
nZo os culpam. Essa “legitimidade” estd expressa nos relatos quando, em um tempo
narrativo, remetem-se ao perfodo de suas vidas em que “néo sabiam da Aids”, “ndo
tinham informagcdes”, e sentiam-se protegidas por serem casadas. Algumas narrativas
apontam para o fato de terem sido “vitimas” da Aids, como se a infecgo pelo HIV fosse
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uma espécie de “destino”ou “condicdo” de serem casadas. Também a visdo que as
mulheres t8m dos homens legitima em geral o fato de eles as terem infectado, pois
consideram a conduta sexual daqueles como “indisciplinada”, naturalizando, assim, o
fato de serem infiéis* (HEILBORN; GOUVEIA, 1999).

Luiza* contraiu o virus do HIV de seu marido. Segundo ela, casou-se contrariada,
por pressdo da mae, pois estava gravida. Ela perdeu o filho e, decorridos seis meses,
descobriu-se HIV+:

[...] foi assim: eu namorei com um outro cara trés anos, af a gente se separou, € um
dia eu estava na Concha Actistica e conheci o César, que é 0 meu falecido; quando eu vi
ele pela primeira vez, eu achei ele muito parecido com o meu ex-namorado, e eu
comecei 4 paquerar ele nesse dia. E a gente se conheceu, tal, a gente namorou trés
anos, af eu fiquei gravida e me casei com ele. Me casei contrariada, eu nunca tinha
pensado em me casar; casei grévida e casei mais por pressdo da minha mae, que “Ai,
se seu pai descobrir que vocé estd gravida vai te por pra fora de casa”, e ndo sei o qué,
n7o sei 0 qué — e eu acabei me casando com ele. Na época ele... na época! Nunca
trabalhou e eu também n7o trabalhava, mas a mae dele trabalhava num motel, e 14
fui eu trabalhar com ela nesse motel, e morar nesse motel. Eu estava gravida de trés
meses; seis meses depois foi a2 época que eu tive o bebé, que eu perdi, e seis meses depois
que eu perdi o bebé, eu descobri que eu tinha Aids. J4 estava na época de eu ganhar, jd
estava de nove meses, e um dia eu senti que ele nio estava mexendo, tal, e eu tinha
uma folga no motel uma vez por semana, que era numa quinta-feira, e nessa quinta-
feira eu sempre safa pra comprar as roupinhas do bebé e, na época, a minha irma
também estava gravida junto, e nesse dia a gente tinha andado bastante, tal. Daf, do
centro eu fui pra casa dela, estava jantando, daf chegou um amigo da gente e a gente
comecou a falar de gravidez, né?, que a gente estava gravida praticamente juntas, e af
a gente falando de mexer, mexer bastante, “mexe, néo sei 0 qué”. Dai eu lembrei que

3 Nesse sentido, o relato de Joana € revelador: “O meu marido era muito biscateiro, daf eu descobri que ele tinha tido
um caso com uma mulher em [...] [nome da cidade], e que ela queria me conhecer. Eu no a conheci, nunca quis,
mas dizem que sim [que € HIV+]. Quem sabe ela ji4 morreu. Teve trés mulheres aqui [com as quais o marido
relacionou-se fora do casamento] — duas j4 morreram, a outra foi embora —, que ele contaminou s6 que assim,
ele me trafa, mas ele me amava. Eu falo assim: verdadeiramente, foi o tinico homem que me amou”.

% A segunda narrativa que trabalhei em profundiade em minha dissertagao foi a de Luiza. Vale ressaltar que no
presente artigo trago outras narrativas relevantes para as questoes que aponto para revelar como ao trabalhar
com trajetérias me deparei com muitas que contrastam entre si, 0 que permite considerar este movimento social
de modo mais critico, sem uniformizd-lo . Luiza é viGva, tem 37 anos e um filho de 9 anos, que também é HIV+.
£ catélica “néo-praticante”, ndo é filiada a partido politico e tem o primeiro grau completo. Disse nunca ter tido
uma profissdo, mas ja trabalhou como secretdria e auxiliar-geral. Nossa conversa teve duragéo de uma hora e
meia e se deu numa sala da ONG em que atua hd aproximadamente dez anos, tempo em que participou de
vérias atividades da instituigzo, assim como foi auxiliar de coordenagio de projetos. Tivemos outras oportunidades
de conversar, mas, durante a gravacdo da entrevista, ela estava bastante nervosa, preocupada em responder
“certo” as perguntas, e algumas vezes me pediu para desligar o gravador.
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o0 meu bebé no tinha mexido, que eu tinha andado bastante, e, na gravidez, quando
voce se mexe bastante, mais o nené mexe, e daf eu fiquei meio assustada, no falei pra
ninguém, estava na casa da minha irma. Simplesmente levante, falei que ia embora
e fui embora. Cheguei na minha casa, deitei na cama e comecei a mexer na minha
barriga, mexer de tudo quanto € lado. Mexe, mexe, mexe, e o bebé nada de mexer.
Chorei muito, porque eu estava sozinha, o César estava trabalhando no restaurante,
entregava marmita 2 noite e, ah, chorei até pegar no sono, e af, no outro dia de manh,
tive que trabalhar as seis meia da manh, mas levantei, fui pra portaria do motel; a
minha sogra trabalhava 2 noite e eu, de dia. Daf eu peguei e falei pra ela: “0, entdo,
acho que o meu beb€ nfo mexe desde ontem”. Af ela ficou assustada e falou assim:
“Como assim, nfo mexe, se n4o mexe tem que ir no médico”. Daf o patrdo da gente
vinha pra buscar ela, e ele chegou e ela falou pra ele, e eles me levaram pro HU. Dai foi
quando eu descobri que o neném estava morto j4 fazia 24 horas. Dai ganhei ele, mas
seis meses depois eu descobri sobre o virus. Eu ndo cheguei a ter o bebé, ele ja estava
morto.

Um ano depois de ter perdido o filho, 0 marido de Luiza, César, sofreu um acidente
e ficou quatro meses em coma, no hospital. Quando recebeu alta e foi pra casa,
necessitava de cuidados especiais, pois estava em estado vegetativo. César viveu ainda
cinco anos, e ela “cuidou dele até o fim”. Disse que ndo teve raiva do marido, pois,
como era casada, considerava-se na “obrigago de cuidar”:

Ndo, eu ndo fiquei com raiva dele. Ndo, eu gostava muito dele, sabe? Af eu voltei — eu
tinha ido no HU de manh —, ele veio almocar e falou: “E af? O que o povo queria?”
— porque ele sabia que eu tinha ido 14, né?, e eu falei: “Almoga que depois a gente
conversa”. Dai ele falou pra mim... Ah, ele almogou, a gente deitou na cama e comegou
a conversar, e eu falei pra ele, e af ele levou um susto. Eu falei: “Olha, vocé vai ter que
ir 1 fazer exame, pra ver se 0 seu exame também € positivo”; e expliquei tudo o que o
médico tinha me explicado. Af ele voltou, fez o exame e ele também era soropositivo. E
af a gente comegou a fazer o tratamento. Todo més a gente ia 14 na consulta. Até que
ele sofreu esse acidente e tudo aconteceu, ficou cinco anos na cama, eu cuidando dele,
a minha vida... sabe, tudo isso? Eu gostava muito dele, né? Um dos motivos era esse,
apesar de tudo o que ele fez, eu gostava muito dele. E a familia dele ndo quis saber dele,
tanto que ele sofreu esse acidente, ficou quatro meses em coma, a mae dele é que ia de
vez em quando no hospital; e, depois que ele ficou no estado que ficou, que ele ficou na
cama, fazia xixi, cocd, tudo na cama, e eu e 2 minha mée é que cuidava dele. E ela
ficou sabendo [sobre o HIV], a mZe dele, no hospital, bem depois. Ninguém sabia até o
acidente dele, nem a minha familia, eles descobriram todos nessa época do acidente
dele. E a familia dele ndo quis saber dele, entdo eu era casada com ele e me senti na
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obrigacdo de cuidar. Sei 14, eu ainda gostava dele no comego, até conhecer o Tico... Ah,
eu cuidei dele, a familia no quis saber.

Nesse sentido, Knauth (1994), em estudo sobre um grupo de mulheres HIV+ de
Porto Alegre infectadas por seus maridos, afirma que nenhuma alianca conjugal foi
rompida em razdo da Aids’. As mulheres que entrevistou ndo os culpavam por té-las
infectado, uma vez que, em seu entendimento, eles nZo agiram de forma intencional,
bem como ndo concebiam a ruptura da alianga como uma alternativa para a situagzo.
Para essas mulheres, o papel de cuidar dos maridos era um compromisso assumido na
concretizagdo do casamento, desresponsabilizando as mulheres da familia consangiifnea
do homem, que, até aquele momento, desempenhavam o papel de suas cuidadoras.
Segundo a autora, o casamento, para os homens, parece implicar uma ruptura com
sua familia consangiinea; j4 para as mulheres, os lagos mantém-se intensos mesmo
depois da alianga, o que faz que se percebam como a tinica referéncia familiar para o
marido. Essa situagdo é muito presente nas narrativas das mulberes ativistas que sao
vitivas; elas cuidaram de seus maridos “até o fim”, pois se sentiam responsaveis, como
parte de uma “obrigacdo” de esposa. Uma das mulheres que se auto-referiram como
solteiras, mas que contraiu o HIV de um homem com o qual viveu muito tempo, também
cuidou dele “até o fim”. Também parece estar com elas a “legitimidade” de revelar ou
ndo, para a familia ou outros, a sua sorologia e a do marido; so elas que definem o
melhor momento para contar ou, ainda, que decidem tom4-las como um segredo® .

Mesmo em uma das narrativas, em que fica clara uma mudanga significativa
no casamento, por conta da magoa por o marido té-la infectado, a separagdo nio é
encarada como saida’ . Segundo Knauth (1995), para as mulheres HIV+ a separacéo
apresenta-se como uma possibilidade apenas imediatamente apds o teste, quando tomam
conhecimento de sua sorologia positiva, e mesmo existindo certa “pressao social” para
a separagdo, principalmente por parte da familia consangiiinea, elas entendem que
separar-se no resolve a situago. Nesse sentido, Alice afirmou: “Se eu largasse dele e eu
sarasse, se ficasse descontaminada, vocé acha que eu n7o teria feito? Na mesma hora.
[...] Ndo adianta eu largar dele, porque eu j4 estou contaminada”. Em sua narrativa
também aparece a “obrigacao” do cuidado como algo fundamental na alianga: “Assim

> Sobre essa questdo, ver, também, Martin (1997).

¢ Em estudo com casais sorodiscordantes para o HIV, Maksud (2005) faz o mesmo apontamento sobre a legitimidade
das mulheres em revelarem o fato de serem HIV+ para a familia, parentes e amigos. Knauth (1995) também
afirma que as mulheres acionam um conjunto de estratégias para manter sua identidade e seu s#afus social, e
entre elas estd a ndo-revelagdo da soropositividade aos consangiiineos.

7 Refiro-me a narrativa de Alice que mora numa cidade no oeste do estado do Parand, casada hd mais de dez
anos.
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como ele me cuida, eu também vou cuidar dele pro resto da vida, enquanto nds
estivermos juntos, nés vamos ficar juntos”.

Ainda segundo a autora, as mulheres apresentam dois argumentos para justificar
adecisao de manter o casamento. O primeiro diz respeito ao papel de esposa, pois trata-
se de um compromisso assumido na concretizagdo da alianga: o de cuidar do marido.
0 segundo refere-se 2 uma série de conseqtiéncias, enumeradas por elas, que poderiam
ser provocadas pela ruptura da alianga, relacionadas a yulnerabilidade masculina, ou
seja, as mulheres tém medo do que possa acontecer com seus maridos, pois, na concepgao
delas, eles sempre precisam de alguém que “cuide” deles.

De acordo com Knauth (1994), as mulheres HIV+ consideram os homens seres
“naturalmente livres” — em sua concepcao, eles dispdem de maior liberdade porque
estdo associados a0 espago puiblico e porque necessitam de liberdade para viver. Segundo
essas mulheres, fazem parte da “natureza masculina” o uso de drogas e dlcool (mesmo
que elas ndo aceitem isso), bem como as relagdes extraconjugais, uma vez que “eles
ndo conseguem se conter sexualmente”.

A minha interlocutora, Alice, que no desculpa o marido por t-la infectado,
considerava, no passado, seu casamento “perfeito”; depois que soube ser HIV+, ela
ficou “muito magoada” e acha “que nunca vai cicatrizar esta ferida”. Nao mantém
relagdes sexuais com o marido desde que descobriu que € HIV+. Hoje, “Nao que nds
brigamos [...], ns vivemos na mesma casa, vivemos assim, nao € mais assim como era
[...] nds vivemos mais assim como amigo dentro da casa”. Os dois néo conversam
sobre a questdo do HIV e ela ndo sabe como o marido se infectou, pois ele “é muito
quieto, se eu quero saber uma coisa tenho que insistir muito”. Em sua opinio, nada
justifica o “desrespeito” que ele teve com ela. No entanto, quando especulou sobre
como o marido teria contraido o HIV, disse: “Ele vivia indo em churrasco, nessas coisas
assim, e um dia ele tava meio, né?, tomou umas cervejas demais, sabe como é que é
homem, né?”. Além disso, declarou: “No comego eu pensava assim: se eu chegasse a
descobrir de quem ele pegou, eu era capaz de ir atrs e matar”. Ela no o desculpa por
té-1a infectado, e o fato de serem HIV+ é mantido em segredo para a familia e os amigos.
Mesmo tendo a reclamar do comportamento dos maridos, as mulberes ativistas lhes
atribuem apenas uma parcela da responsabilidade pela infecgdo, ja que as relacdes
extraconjugais e 0 uso de drogas e bebidas s3o intrinsecos 2 condi¢do masculina. Knauth
(1995) demonstra que, na perspectiva feminina, a culpa é sempre dos outros, ou das
“mds companhias”, ou das “mulheres da rua”.

Na ocasido de nossa conversa, Joana contou que um médico sugeriu uma
laqueadura, mas ela no aceitou, porque, se a fizesse, ia se sentir “espoliada” de uma
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parte de si: “fazer uma laqueadura, acho que vai tirar uma parte que € do sexo [...]
como se fosse inutil, né?, porque j4 tem a dificuldade de um parceiro. De repente eu
fago uma laqueadura, daf eu sei que eu nunca vou ter filho [...]”. A maternidade € um
valor que constitui a nogéo de pessoa das mulheres ativistas, e a dimensdo sexual,
apenas, nao daria conta dessa identidade, pois esta estd relacionada a2 maternidade e a0
cuidado dos filhos.

No momento de nosso didlogo, Joana demonstrava um sentimento ambiguo
em relacdo a ser mae novamente, uma vez que j4 tinha uma “filha grande” e ter outro
filho tiraria sua “liberdade” de fazer o que quisesse, mas a laqueadura, segundo ela,
representaria um bloqueio, pois tinha “medo de perder alguma coisa”. Na tltima vez
em que 2 vi, em maio de 2005, durante o I Encontro Paranaense de Pessoas Vivendo
com Aids (I EPPVA), ela estava gravida. Quando lhe perguntei se em algum momento
tinha pensado em fazer um aborto, ela respondeu que ndo. Inclusive, em depoimento
na plendria final desse evento, disse que “E um presente ser mae novamente e falar
para a sociedade que estou gravida”, e que a “Aids doeu”, pois havia pensado que, por
conta da doenga, ndo deveria mais ser mae, por medo de morrer e deixar os filhos.

Entre as mulheres, a preocupagdo com quem deixar os filhos € mais presente do
que a de interromper as fungdes reprodutivas, 0 que muitas vezes causa um conflito
com 0s servigos de satide e com os médicos, que em geral consideram essas mulheres
irresponséveis, uma vez que, no imagindrio médico, o que é ressaltado € o risco da
transmissao vertical, apesar de muitas pesquisas® apontarem que o tratamento com
AZT durante a gravidez, a sua aplicacao por via injetavel durante o parto e o cuidado da
mulher HIV+ em nZo amamentar o filho, e/ou de pasteurizar® o leite, diminuem
significativamente esse risco. O Movimento Nacional de Mulheres que Vivem com HIV,
as Cidadds PositHIVas', publicou um material no qual hd um capitulo intitulado
“Relatos sobre violéncia cometida contra os direitos reprodutivos das mulheres com
HIV/Aids” (BRITO; PIZAO; SOUTO, 2002), que retine uma série de depoimentos de
mulheres HIV+ e retrata as dificuldades do SUS de lidar com elas quando gravidas, as
prescri¢bes médicas nesses casos e as relagdes de poder existentes entre médicos e
pacientes.

8 Entre outros estudos sobre os riscos da transmiss@o vertical, ver Grinsztejn (2002).

% A pasteurizagfio € o processo pelo qual passa o leite materno para eliminar o HIV. Dessa forma, torna-se possivel
uma mée HIV+ amamentar seu filho.

190 Movimento Nacional de Cidads PositHIVas (MNCP), ou Cidadas PositHIVas, foi criado em 2000 por mulheres
HIV+ com o objetivo de lutar pela construcdo de politicas pablicas de satide voltadas para as especificidades das
mulheres HIV+, entre as quais a necessidade de vé-las como um “ser inteiro”, ou seja, para além da reprodugio
e da transmissdo vertical, contemplando questdes como o uso de medicamentos anti-retrovirais na menopausa
e as cirurgias corretivas em decorréncia da lipodistrofia (BRITO; PISA0; SOUTO, 2002).
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A partir de uma pesquisa realizada nas cidades de Sao Paulo e Porto Alegre, com
60 mulheres HIV+, em sua maioria provenientes das classes populares, Knauth et al.
(2002), discutindo a cultura médica e as decisdes reprodutivas entre mulheres HIV+,
procuram evidenciar os fatores que determinam as escolhas dessas gestantes,
principalmente no que diz respeito 2 escolha do tipo de parto e 2 decisdo pela esterilizagZo.
Segundo as autoras, a condi¢o de portadora do HIV faz que, entre essas mulheres, o
parto seja percebido como uma prescricio médica' . Se, em geral, ha a suposicdo de
que as decisdes reprodutivas se dao no nivel do relacionamento dos parceiros, assim
como no nivel intrapessoal, no caso de mulheres HIV+ o contexto institucional parece
assumir o maior peso.

Tal como sugerem Knauth et al. (2002), para as gestantes portadoras do HIV+
as decisdes reprodutivas sZo um problema médico. Embora elas tenham desejos e
experiéncias relacionados a essas decisdes, esses encontram-se submetidos as
prescricdes médicas e as condutas dos servigos de satide aos quais estdo vinculadas.
Segundo as autoras, para essas mulheres a “escolha” pelo parto cesdreo encontra-se
vinculada 2 interpretacdo do discurso médico. A cesariana é entendida enquanto
uma prescri¢do médica, e, assim, o desejo de ter parto normal, por exemplo, € colocado
em segundo plano em fungdo da prescri¢do. No entanto, apesar de o parto cesireo
ser percebido como prescrigdo médica, nem sempre ele acontece, pois “€ o tipo de
servigo de satide a0 qual a gestante encontra-se vinculada que determinara o desfecho
final, isto é, a maior ou menor probabilidade de realizacdo da prépria indicagdo”
(KNAUTH et al., 2002, p. 46).

E recorrente, nas narrativas das meudberes ativistas, a discussio sobre o desejo
ou a possibilidade de ter filhos. Em muitas delas, a laqueadura, medida de contracepcao
considerada como a mais “adequada” nos servigos de satide para mulheres HIV+,
aparece como tendo sido a melhor escolha, mas, em outras, ela € recusada, caso de
Joana, que, se a fizesse se sentiria “espoliada de uma parte que é do sexo”.

Rohden (2002), discutindo os significados e os valores associados a possibilidade
de um portador do HIV reproduzir, afirma que a reprodugzo, em todos 0s seus momentos
(geragdo, gravidez e nascimento), estd associada 2 idéia de transmisso e continuagao
da vida. Iniimeros valores positivos sdo associados 2 fertilidade, 2 capacidade de gerar
uma nova vida e, em especial, 2 maternidade. Em nossa sociedade, marcada pelos
valores judaico-cristdos, a figura da mZe assume cardter de santidade, de respeito, de
grande valor. A autora afirma que, historicamente, todas as tentativas de controle da

""Nos servios de saxide, o tipo de parto indicado para gestantes HIV+ € o cesdreo, uma vez que, segundo a
biomedicina, ele diminui os riscos da transmissgo vertical.
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fertilidade e da natalidade foram combatidas, vistas como imorais e condenadas®? e,
como a sociedade ocidental estd pautada em relagBes de género que t€m nos papéis de
mae e esposa um “pilar fundamental” de seus valores, as interferéncias na fungdo
reprodutiva s3o percebidas como ameagadoras.

Segundo DaMatta (1997b), a nogdo de individuo autocontido e como unidade
isolada foi largamente desenvolvida no Ocidente, enquanto nas sociedades
hierarquizantes, tradicionais e holistas 2 nogao de pessoa é dominante. Ambas as nogdes
estdo presentes em todas as sociedades, o que aponta para a existéncia de uma relagéo
dialética entre elas. No Brasil, a distin¢2o entre individuo e pessoa pode ser tomada,
segundo o autor, como duas formas possiveis de conceber e agir no universo social,
configurando-se assim um perfil relacional da sociedade brasileira.

Vale ressaltar que autores que fizeram estudos antropolégicos sobre as classes
médias brasileiras (VELHO, 1981; MALUE, 2001, 2002) entendem que, mesmo nesses
grupos, a incorporagdo de uma ideologia individualista ndo se d4 sem contradicdes, e
sim dialogicamente, com aspectos préprios a configuragdes culturais mais ligadas a
uma cultura holista ou hierdrquica; segundo Monteiro (2002a), 0 mesmo acontece
nas classes populares. Nas sociedades modernas, entre 0s grupos sociais coexistem estilos
de vida variados e diferentes visdes de mundo. Embora os diversos segmentos sociais
estejam expostos 2 l6gica da modernidade e vivam no mesmo espago urbano, a
incorporagdo e a reprodugzo dos valores da modernidade se ddo de forma diferenciada
entre eles. Nesse sentido, as classes populares tém acesso mais limitado as condi¢Ges e
aos valores da modernidade em comparagio as classes médias, no entanto esto sujeitas
a mudancas em termos de identidade social e de suas praticas (MONTEIRO, 2002b).
Segundo Dumont (1993), ndo existe apenas z#2 individualismo; este toma formas
diferenciadas segundo contextos sociais, politicos e histéricos especificos, e, assim, a
dinamica de empréstimos entre a ideologia moderna individualista e culturas holistas
ou hierdrquicas foi pensada pelo autor como prépria da forma como o individualismo
se difunde.

0 entendimento das mulberes ativistas, de que sdo parte do movimento
politico de HIV/Aids paranaense, possibilita que a experiéncia de género seja articulada
a dimensdo politica, mudando a maneira de experienciar papéis como dona-de-casa,
esposa e mae, 08 quais, por sua vez, imprimem os contornos e as fronteiras simbélicas
em relacdo aos “outros” do movimento a#ivista: homossexuais, travestis e prostitutas.
Os valores relacionados 2 importancia da familia e a hierarquia de género continuam

12 A autora refere-se tanto a priticas abortivas como ao uso do preservativo e de outros modos de contracepcao que
se disseminaram no decorrer do século XX.
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presentes, mas, se articulam a outros mais “modernos” ou “individualistas”, como
revelam quando afirmam terem adquirido maior autonomia em casa e nas suas
decisoes:

Antes (da entrada no movimento) eu achava que tinha que lavar, passar, cozinhar (...)
Tem que ser mais ativa, participar dos conselhos, participar do que estd acontecendo
no colégio dos filhos, do que t4 acontecendo com os filhos, no € s6 assim, aquela visio
que a gente tem que trabalhar de empregada doméstica, chegar em casa, lavar, passar,
cozinhar e n@o saber o que acontece a0 redor, hoje penso totalmente diferente, penso
diferente, assim, que no € s6 lavar, passar, cozinhar e deitar na cama, € diferente...que
amulher. ela assim, olha assim se falar “t6 com dor de cabeca”, o marido vai procurar
outra fora de casa...tem que saber e dizer: “olha, eu t6 com dor de cabega, eu lavei,
passei e cozinhei hoje e ndo vou deitar na cama, no vou fazer amor”...tem que ser
mais ativa (...). 3

CORPORALIDADE

Seeger, DaMatta e Castro (1987) buscaram compreender as cosmologias
amerindias a partir dos seus préprios termos (das cosmologias amerindias), e afirmam
que elas apontam para a importancia de pensar a pessoa e a corporalidade como
elementos centrais da experiéncia vivida socialmente, pois a “producdo fisica de
individuos se insere em um contexto voltado para a producio social de pessoas”
(SEEGER; DAMATTA; CASTRO, 1987, p. 13). Apesar de contextos etnograficos diferentes,
um paralelo pode ser tragado com o segundo aspecto da articulagdo da nogéo de pessoa
com a de corporalidade, uma vez que este estd ligado ao desencadeamento de um
“processo de aprendizado e educago dos sentidos e da experiéncia corporal” (VALLE,
2003, p.10). ’

Os sujeitos, pela inser¢do no movimento politico de HIV/Aids, aprendem a “ser
HIV+" também pela adesdo ao tratamento anti-retroviral e pelos exames™ de controle,
pois torna-se necessario manter uma “vida regrada” em relagdo aos hordrios de tomar
remédios e se alimentar.

13 Soninha tem 37 anos e mora numa cidade no centro-oeste do interior do Parand, tem o primeiro grau completo,
é catélica, dona de casa, e na época de nossa conversa atuava em uma ONG/Aids de sua cidade. Ela afirmou que
“legalmente” € solteira, mas que morava com uma homem HIV- na ocasido, contraiu o HIV de seu ex-marido
que era caminhoneiro.

14 0s principais exames de acompanhamento para os tratamentos s3o os de CD4 e CD8, que “medem” a quantidade
de leucdcitos no sangue, e o de carga viral, que mede a quantidade de virus. Também so necessarios outros
exames, como 0 hemograma, para o controle da anemia, pois alguns medicamentos (caso do AZT) podem
causi-la.
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As narrativas das mulberes ativistas revelam a preocupagdo em aderir a0
tratamento e ter melhor “qualidade de vida”, no sentido de dormir bem, comer bem.
Em relagdo 2 alimentagdo, elas estdo interessadas em saber quais alimentos, ervas e
chds sdo bons para o sistema imunoldgico, para combater/evitar a anemia, etc. Os
filhos s@o uma preocupagio presente, uma vez que o teste anti-HIV, segundo elas,
representou, num primeiro momento, “um atestado de morte”, e com quem deixar os
filhos tornou-se uma questdo central em suas vidas. Essa preocupacdo também existe
em relacéo aos filhos que vao nascer e aos cuidados que deverdo ser administrados para
a crianca “negativar”® .

0 tratamento anti-retroviral causa efeitos colaterais sérios e desagraddveis, e a
lipodistrofia’® € o mais apontado nas narrativas: as mulheres lamentam a transformagio
do corpo, a perda das formas femininas; relembram como eram “gostosonas” ou que
tinham “tudo no lugar”. H preocupagzo com a sexualidade, e as que estavam sozinhas
colocavam a dificuldade de arranjar um namorado ou parceiro, a causa indo desde o
preconceito por serem “positivas” até o fato de estarem “feias”.

Ainda com relagio ao aspecto da nogao de pessoa articulado ao da corporalidade,
as narativas apontam para a legitimacéo de um discurso e de uma pratica’ | ou nas
palavras de uma de minhas interlocutoras, € pelo fato de “sentir na pele” o que é ter o
HIV e as transformages corporais que os anti-retrovirais acarretam € que as pessoas
HIV+ tem maior propriedade, por exemplo, para realizar trabalhos de prevencdo ao
HIV/Aids e assisténcia as pessoas vivendo com HIV/Aids, ou entdo, questionar a conduta
médica quanto as receitas dos anti-retrovirais.

PARrTICIPACAO

Em relagZo ao aspecto da articulagio da nocdo de pessoa a de participacdo
politica no movimento paranaense de HIV/Aids das mulheres ativistas, durante as

% Todas as criangas nascidas de mulheres HIV+ também sdo HIV+, pelo menos temporariamente, pois, caso seja
feito o teste anti-HIV nelas, esse detectard a presenca dos anticorpos da mée presentes no sangue, e no o virus.
Os anticorpos maternos podem permanecer na corrente sangiiinea da crianca por até dezoito meses. Aps esse
prazo, se a crianca nao estiver infectada, passard a produzir seus préprios anticorpos e, dessa forma, passard de
sorologicamente positiva para negativa, daf se diz que “negativou”.

16 A lipodistrofia € um dos efeitos colaterais dos medicamentos anti-retrovirais que atualmente so usados para o
tratamento do HIV/aids. Ela € caracterizada pela redistribuicao da gordura corporal devido a perda da gordura
periférica, a0 acimulo de gordura central e a um catabolismo exacerbado e cronico que acabam por diminuir
o indice de massa corpérea. (AGAO ANTI AIDS, 2004 ).

'7A pesquisa de Valle (2002) no Grupo pela Vidda/R] (valorizagdo, integracio e dignidade do doente de Aids),
mostra como ha tensdes que permeiam as relagOes nesta instituicao, dentre elas, estd a do “status soroldgico”,
no qual as pessoas HIV+ consideram-se emocionalmente mais envolvidas com a causa do que as HIV-, com
maior legitimidade defendida para as primeiras.
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entrevistas e encontros com elas, e também em suas narrativas, constatei que sua
idéia de participagdo politica no estd ligada apenas 2 de participagdo politica nos
moldes da teoria politica moderna, como a participagdo em sindicatos, em partidos
politicos e em espagos legislativos e executivos'® . Falas do tipo “Participacdo € algo
que vem de dentro”, “Participacdo é aprender para passar para os outros”, por
exemplo, revelam outros elementos da sua no¢éo de participagdo politica que ndo
estdo em um dominio puramente racional e normativo da nogdo de participagdo
politica cldssica, pois a cultura politica dominante no Ocidente se caracteriza como
“racionalista”, “universalista” e “individualista” (MOUFFE gpud ALVAREZ; DAGNINO;

ESCOBAR, 2000b, p. 26).

A nocdo émica de participagdo politica dessas mulheres implica a
importancia de conhecer-se a partir da obtengdo de informagdes sobre o HIV/Aids,
quer sejam relacionadas 2 prevenczo, quer sejam relacionadas ao tratamento anti-
retroviral ou outras. A importancia da informacio para aprender mais sobre a
doenca estrutura, igualmente, a atuagzo das meulberes ativistas; nesta deve haver
apreocupagio e a responsabilidade de “passar as informac@es para frente”, “passar
para outras mulheres” informacdes sobre como colocar a

camisinha, modos e meios de transmissdao do HIV, como viver melhor com a

290 ¥ 66

para outras pessoas’,

medicacdo, que tipo de medicagdo € a mais indicada para cada pessoa. A nogdo de
participacdo politica e de politica das mulberes ativistas € relacional, uma vez
que idéias como “aprender com o outro”, “passar para o outro” e “ser Ttil”
fundamentam essa no¢do de participago e essa atuagdo. Além disso, esta nogao
de participagdo revela que aspectos do sofrimento podem ser compartilhados e
devem servir de modelo para a “experiéncia” de outras pessoas (RODRIGUES;
CAROSO, 1998). Para Duarte (apud RODRIGUES; CAROSO, 1998, p. 142), a idéia
de gravidade da doenca torna-se fundamental por mediar o plano “intrapessoal”
do sofrimento e o plano da “experiéncia” vivenciada socialmente.

E importante destacar que uma das preocupagdes da antropologia, conforme
afirmam Kuschnir e Carneiro (1999), é ampliar o conceito de atividade politica para

1% Ndo estou sugerindo que espagos de participacdo “formais”, tais como em conselhos de sadde, partidos politicos
e outros, ndo sejam importantes para 0 movimento de HIV/Aids paranaense ou nacional, a0 contrrio, a politica
de comunicagao do movimento baseia-se no incentivo para que a pessoa soropositiva atue como um (a)
protagonista politico (a). Estou mostrando como existem outros elementos que atuam na motivagdo para a
participacdo como a idéia de “ser (itil” e “ajudar os outros”.
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além das fronteiras de atuagdo do Estado". Segundo Goldman (2001, p. 58), a
antropologia se desenvolveu “buscando estudar ‘outras sociedades’ de um ponto de
vista a elas imanente” e quando “se volta para a ‘sociedade do observador™” (no caso da
andlise de uma sociedade da qual o antropdlogo faz parte), parece ter dificuldade em
manter o olhar descentralizado que sempre a caracterizou; e acredita que uma
possibilidade para “a antropologia das sociedades complexas” (como a nossa) “é manter
o foco tradicional da disciplina nas instituiges centrais da sociedade estudada, e buscar,
através de uma espécie de ‘desvio etnografico’, um ponto de vista descentrado”. No
estudo da politica,

[...] tratar-se-ia de encarar as representagGes nativas sobre os processos politicos
dominantes como verdadeiras teorias politicas, produzidas por observadores
suficientemente deslocados em relagdo ao objeto para que possam produzir visdes
realmente alternativas, e de usar tais representagdes e teorias como guias para a analise
antropol6gica (GOLDMAN, 2001, p. 58-59).

CoNcLUSAO

Valle (2003) e GuimarZes (2001) enfatizam que fatores como classe, género e
orientagdo sexual devem ser levados em considerago para se compreender a construgio
do saber sobre a epidemia de HIV/Aids. Segundo GuimarZes (2001), as diferencas de
classe e de género, por exemplo, implicaram formas especiticas de incorporagdo dos
saberes e das praticas biomédicas, caso das mulheres, que durante muito tempo no
foram consideradas como estando em risco em relacdo ao HIV ™ e muitas ainda hoje
que ndo se percebem em risco. Essa questdo estd presente nos diagndsticos médicos
tardios em mulheres consideradas como de “baixo risco” para a infeccdo, ou seja,
mulheres heterossexuais e com parceiros fixos. Ela também estd presente na fala das
mulheres ativistas, que antes de se tornarem HIV+ sabiam o que era o HIV e como era

1% Essa preocupagdo com a politica surge principalmente por meio dos estudos nas sociedades africanas (EVANS-
PRITCHARD, 2002; CLASTRES, 2003, 2004), nas quais os antropdlogos, através de pesquisas etnograficas,
constataram a importancia de rediscutir o papel do Estado colonial e as repercussdes desse modo de dominagio
na cultura e na organizagdo social dos grupos locais. As relagdes de parentesco, de etnia e de religido sdo
repensadas, revelando que constituem dimensdes fundamentais de atualizagfio da vida politica. Por exemplo,
1o seu estudo sobre os Nuer, Evans-Pritchard desloca a discussdo sobre a auséncia de um Estado centralizado,
evidenciando que o sistema de parentesco era a chave explicativa para a constituicao da vida politica nuer.
Dessa forma, a definiczo de organizacdo politica dessa sociedade no se dava em uma institui¢o central, e sim
pela existéncia de um “relacionamento estrutural” de antagonismos persistentes e equilibrados, expresso em
guerras com povos vizinhos, mas préximos culturalmente. Segundo Kuschnir e Carneiro (1999, p. 237), “0O
entendimento da estrutura politica Nuer dependia da compreensio do principio segmentdrio de organizagio
dos diversos grupos e do permanente conflito entre os valores rivais dentro de um mesmo territrio”.
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transmitido, mas se sentiam muito distantes do risco da infeccdo. A Aids existia, mas as
“informagdes” construidas social e culturalmente, veiculadas na midia e aceitas como
verdadeiras e confidveis, colocavam-na como uma doenga do “outro”, ligando-a a
“grupos de risco”, a “quem € que pega Aids” ou 2 imagem de pessoas muito magras em
hospitais. Elas consideravam-se protegidas por suas relagdes heterossexuais e
monogamicas, por serem maes e por estarem casadas havia anos. O fato de terem
contraido o HIV de seus maridos coloca em jogo um contraste entre conhecimento e
emogZo. Assim, sentimentos como “confianga”, “amor” e “paixdo” estdo presentes
quando, em um tempo narrativo, as mulheres remetem-se a0 porqué de nao terem se
prevenido ou de ndo terem se percebido em risco.

Os trés aspectos da nogdo de pessoa, discutidos anteriormente, que surgem nas
narrativas das mulberes ativisias, estao relacionados a (re)elaboragdo da idéia de pessoa
e do significado da doenga depois da atuacdo no movimento politico de HIV/Aids. A
inser¢do no movimento politico de HIV/Aids pode ser considerado um discurso capaz de
criar um contexto social que d4 significado a doenca e oferece estratégias para controld-
la, fazendo parte da sua terapéutica; por sua vez, esse movimento instaura uma
sociabilidade, a qual € capaz de dar um sentido politico 2 doenca.

0 material etnografico mostra aspectos comuns aqueles descritos por uma vasta
bibliografia sobre o carater holista/tradicional do universo cultural das classes populares
brasileiras. Quando abordam o contexto em que se deu sua infecgéo pelo HIV (através
dos maridos), revela-se que a sexualidade ndo se constitui um dominio Gnico de
significagdo, e, nesse sentido, sexo e prazer estdo englobados por uma moralidade mais
abrangente, que articula estreitamente valores relativos a familia, ao género e a
reciprocidade, em contraposi¢ao ao tipo ideal delineado cultural e historicamente para
a sexualidade moderna como um dominio portador de sentido em si mesmo. Essas
mulheres, ao produzirem alteridade dentro do movimento politico de HIV/Aids do Parand,
acionam suas identidades de mdes e esposas. No entanto, concomitantemente,
despontam nas narrativas mengdes a maior autonomia, a maior liberdade individual e
adiferentes maneiras de viver o cotidiano do lar depois da infecgéo pelo HIV e da entrada
no movimento. Nelas também estdo presentes as referéncias aos direitos humanos,
sexuais e das pessoas HIV+, mengdes a formas juridicas de resolugio de problemas e a
idéia de que somos todos iguais — referéncias que podem ser consideradas o valor central
do idedrio moderno e individualista.

No entanto, para pensar esses sujeitos — as mulberes ativistas — vale ressaltar
que a interpenetragdo de logicas culturais € reveladora do cardter dindmico, plural e
gerador de arranjos variados, principalmente no espago urbano. Dessa forma, a no¢do
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de predominio nZo exclui nem impossibilita a convivéncia de l6gicas diversas, uma vez
que, nas sociedades modernas, coexistem, entre 0s grupos sociais, estilos de vida variados
e visdes de mundo diferentes. Essa constatacio € relevante neste trabalho, uma vez que,
apesar do predominio de um idedrio holista/tradicional, as narrativas apresentam
combinagdes e hibridos entre esse perfil e um idedrio mais moderno.

Esses fatores imprimem uma especificidade 2 maneira pela qual uma nova
concepcdo de individuo, nesse caso, uma nova concepgo de mulher, pode ser percebida
no ativismo: o sujeito que as narrativas das mulheres ativistas refletem € a sintese de
um duplo movimento, de negacao e de didlogo, com a concepgdo de individuo dominante
na sociedade contemporanea.

No que diz respeito 2 inser¢Zo no movimento politico de HIV/Aids do Parand ser
constituinte de uma terapéutica, no sentido de engendrar um “aprendizado de ser
soropositivo”, essa terapéutica nio diz respeito somente a mudangas individuais
relacionadas a prépria satde, mas articula-se a2 um “aprendizado” que é politico e
implica uma reflexdo que € coletiva. No caso das mulheres, essa relagdo entre a
motivagao pessoal e a participagdo politica é importante, pois a trajetéria de muitas
mulberes ativistas evidencia que € a partir de uma motivacdo pessoal, de um projeto
de controle da doenga, que se descortina um projefo politico para as mulheres, com
atuagdes em partidos politicos, em aliangas politicas municipais e outros. Esta reflexdo
é relevante quando, a partir de uma perspectiva socioldgica, apontamos a subordinagdo
das mulheres em uma sociedade que se estrutura a partir de um referencial masculino
e da importancia histérica pautada na esfera piblica, enquanto a mulher era destinada
a esfera privada.
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