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Resumo

0 atual quadro da epidemia de HIV/Aids reforca a ten-
déncia de associacdo com a exclus&o social, uma vez
que as pessoas mais vulneraveis a infeccéo sdo aquelas
que sofrem com as consequéncias da pobreza e/ou
pertencem a grupos minoritarios. Esse perfil suscita
acdes de combate a discriminacéo e ao estigma, néo
s6 ao HIV/Aids, mas a outras formas de discriminacéo
e opressdo social associadas a sindrome, como as de
género, raca/etnia e classe social. Este estudo propde
discutir, do ponto de vista psicossocial, o papel das
ONGs/Aids como promotoras da formacéo de redes
sociais de suporte, focando no processo de politizacéo
dosvinculos afetivos das pessoas que vivem com o HIV/
Aids (PHA), através da participacgdo politica. Tendo seu
campo empirico em uma ONG/Aids situada na Grande
Sé&o Paulo. Consideramos que uma ONG pode contribuir
como polo articulador ou rearticulador de novas redes
sociais para PHA. Nesse sentido, supomos a ONG/Aids
como um espaco de transicdo para aqueles que buscam
ajuda na instituicdo, incrementando um quadro com
diferentes atores sociais que contribuiriam para a
formac&o de uma rede social que daria suporte para a
superacéo das consequéncias do HIV/Aids. A partir dos
relatos, destacamos alguns dos aspectos psicossociais
que favorecem e/ou dificultam o processo de rearticu-
lacdo dessas pessoas em novas redes sociais através de
situacdes relacionadas: a4 trajetérias de vida marca-
das por opressdes sociais e pelo individualismo, ambos
reforcados pelo impacto do HIV/Aida; as contradicbes
da convivéncia no espago institucional; e as possibi-
lidades de transformacdo dos vinculos comunitarios
por meio da solidariedade e cidadania.
Palavras-chave: HIV/Aids; Participacéo politica; Redes
sociais; Organizacdo nédo governamental; Amizade.
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Abstract

The current picture of the HIV/Aids epidemic has
strengthened the trend of connection with social
exclusion, in the sense that the people who are most
vulnerable to the infection are those that suffer from
the consequences of poverty and/or belong to mino-
rity groups. This profile stimulates actions against
discrimination and stigmatization, not only related
to HIV/Aids, but to other forms of discrimination and
social oppression associated with the syndrome, such
as those related to gender, race/ethnicity, and social
class. This study aims to discuss, from the psychosocial
point of view, the role of the NGOs/Aids as promoters
of the creation of social support networks, focusing
on the process of politicization of the affective bonds
of the people who live with HIV/Aids (PHA) through
political participation. This study had its empirical
field in a NGO/AIDS located in the Great Sdo Paulo
area. We consider that the NGO can contribute to
build new social networks for the PHA. Thus, we view
the NGO/Aids as a transition space for people who
arrive at the institution searching for aid. Through
the accounts, we highlight some of the psychosocial
aspects that contribute to and/or hinder the process
of re-articulation of these PHA in new social networks,
such as: life trajectories marked by social oppressions
and individualism, both aggravated by the impact
of HIV/Aids; the contradictions derived from living
together in the institutional space; and possibilities
of transformation of the community bonds through
solidarity and citizenship.

Keywords: HIV/Aids; Political Participation; Social Ne-
tworks; Non-governmental Organization; Friendship.
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Introducgao

0 atual quadro da epidemia de HIV/Aids reforca a ten-
déncia de associagdo com a exclusdo social. As pessoas
mais vulneraveis a infeccdo sdo aquelas que sofrem
com as consequéncias da pobreza e pertencem a grupos
minoritarios, destacando mulheres, homossexuais e
usuarios de drogas. Tal perfil suscita acdes de comba-
te a discriminacéo e ao estigma, ndo s6 ao HIV/Aids,
mas a outras formas de discriminac&o e de opresséo
social associadas a sindrome, como as de género, de
raca/etnia e de classe social.

As Organizacdes ndo governamentais que traba-
lham com HIV/Aids (ONGs/Aids), desde o inicio da
epidemia, tém um papel importante no apoio as pes-
soas que vivem com o virus, pois contribuem para a
reconstrucdo do projeto de vida dessas pessoas, além
de incentivar a¢des de fortalecimento de seus direitos
humanos e sociais. Todavia, com as mudancas do
quadro da epidemia, percebemos que se alteram as
demandas e formas de atendimento.

As ONGs, cada vez mais, encontram a necessidade
de direcionar suas a¢des para as popula¢des mais po-
bres, devido a prevaléncia associativa entre a Aids e a
pobreza. Contexto que sugere um fortalecimento ins-
titucional em nivel de infraestrutura técnica e finan-
ceira, aspectos dificeis de serem supridos pelos parcos
recursos que as ONGs/Aids, principalmente aquelas
que atuam nas periferias, tém disponiveis. Além dessas
dificuldades, o envolvimento das PHA com as ONGs é
dificultado por diversos problemas: falta de recursos
financeiros para frequentar a instituicdo, como alonga
distancia a percorrer do local daresidéncia até a ONG;
medo de preconceito pelo fato de serem vistas entrando
numa ONG/Aids; poucas atividades e/ou incompativeis
com os seus interesses.

Uma das estratégias que vém sendo incrementadas
em praticas de satde ptblica € o estimulo a formacéo
de redes sociais de suporte (Andrade e Vaitsaman,
2002; Braga, 2006). No quadro atual, é forte o apelo
as redes sociais na busca de organizacdo e suporte
para as pessoas que vivem com o HIV/Aids. Todavia,
tais grupos sociais, familias, amigos, entre outros
tipos de vinculos solidarios, que poderiam contribuir
para a melhoria da qualidade de vida das PHA, sofrem
com as consequéncias da desigualdade social, como
desemprego, incentivo ao consumismo exacerbado,



esgarcamento das relagdes sociais etc., acirrada pelo
avanco da globalizacéo.

Tal contexto nos faz indagar sobre a qualidade
dessas redes sociais de suporte, visto que a solidarie-
dade, que contribui para a superacdo de dificuldades,
principalmente entre os mais pobres e desprotegidos
dos direitos basicos, € impactada diretamente pelas
consequéncias da desigualdade social. Nesse sentido,
atentar para esse contexto adverso nos incita a mapear
aformacéo dessasredes, que nem sempre s&o percepti-
veis, devido a sua informalidade e plasticidade (Braga,
2006); além de promover a discusséo de vinculos que
tém sua base na reivindicacéo do fortalecimento dos
principios do SUS, reforcando a equidade de acesso
aos servicos e a participacédo social na formulacéo de
politicas publicas.

Dessa forma, consideramos que a participagéo
politica pode ser uma estratégia eficiente de fortaleci-
mento desses PHA e promotora da construcéo de redes
sociais mais solidarias e politizadas. Defendemos que
a politizacdo da vivéncia com o HIV/Aids acontece se a
PHA consegue construir uma visdo critica e ampliada
da doenca. Isso sugere que elas possam compreender
a Aids além da vivéncia individual e, nesse processo,
perceber na comunidade e em seus diversos atores a
possibilidade de construcéo de vinculos e lacos sociais
consistentes e promotores de emancipacdo e apoio
social.

Assim, este estudo propde discutir, do ponto de vis-
ta psicossocial, o papel da ONG/Aids como promotora
da formacdo de redes sociais de suporte, focando no
processo de politizacdo dos vinculos afetivos das PHA,
através da participacéo politica.

As reflexdes deste artigo estdo baseadas em dois
estudos empiricos. Um que discutiu a politizagdo
da dor e a indignacdo de pessoas que convivem com
o HIV/Aids através da participacdo politica em uma
ONG/Aids (Castro-Silva, 2004); e outro que comparou o
processo de participacéo politica em duas ONGs: uma
localizada na Grande S&o Paulo (a mesma ONG/Aids
do estudo citado acima) e outra em London, Ontario,
Canada (Castro-Silva e col., 2007).

Importante ressaltar que, neste artigo, concentra-
mo-nos nas informacdes das entrevistas, uma vez que,
em outros estudos, ja discutimos as motivacdes e as
consequéncias da participacédo politica em ONGs/Aids,
incluindo os estudos das ONGs brasileira e canadense.

A Amizade e os “Bons Encontros”:
a base do processo de politizacao
do convivio institucional e
comunitario

O processo de globalizacéo do capitalismo € bastante
complexo e desigual. Em paises como o Brasil, segun-
do Mancebo (2003), constatamos o aumento da desi-
gualdade social e espacial, a crescente concentracéo
de renda, o incremento do desemprego estrutural,
a flexibilizacdo dos direitos sociais e o aumento do
sentimento de inseguranca no trabalho e na vida, o
debilitamento das antigas identidades e solidariedades
de classe, o crescimento das correntes migratorias
internacionais, o consumo desenfreado em expanséo
geografica, a intensificacéo e o alcance planetario da
degradacdo ambiental e o fundamentalismo reativo
de afirmacéo de identidades dos néo incluidos, entre
outros aspectos.

Tal avanco da globalizacao dificulta a consolidacéo
dos principios do Sistema Unico de Satde (SUS). A equi-
dade, por exemplo, é comprometida devido a excluséo
social de grandes contingentes de pessoas que nem
conseguem acessar, em sentido lato, seus direitos (Pe-
legrini, 2007). Pelos mesmos motivos, a participacdo e
o controle social também s&o dificultados porque séo
ineficazes e incompativeis com um cotidiano marcado
pela sobrevivéncia, além do processo de democratiza-
cdo de foruns de participacéo pelo qual passamos. Es-
ses aspectos reiteram estudos que apontam para uma
relacdo inversamente proporcional entre a pobreza e a
capacidade de organizacdo comunitaria (Putnam,1996
apud Andrade e Vaitsman, 2002).

O processo de globalizacdo também produz novas
demandas, marcadas pelo individualismo e egoismo,
incentivando a busca de solug¢des individuais e apos-
tando num sujeito racional regido pela ansiedade de
superacao e pela adequacédo as constantes mudancas
tecnolégicas, sociais e econémicas. As relacées huma-
nas passam, assim, a ser alvo desse mesmo raciocinio
capitalista, tornando-se fugazes e voltadas para a
alimentacdo de narcisismos exacerbados.

Assim, a fluidez passa a representar a qualidade
das praticas humanas (Bauman, 2007). Acomunicacdo
humana ocorre por meio de jogos extremamente com-
petitivos em que o importante é dominar ao invés de

Saude Soc. Sdo Paulo, v.18, n.4, p.721-732, 2009 723



trocar, pois se, por um lado, a intimidade € preservada
a qualquer custo (Sennet, 1989), como um bem inata-
cavel, por outro, manipular os afetos alheios é uma
estratégia que aplaca tal batalha, dando-nos a sensacéo
de que ainda temos alguma caracteristica humana.

A producéo de uma singularidade marcada pelo
medo e pela competicdo gera também uma sociedade
menos solidaria e continente, acirrando mecanismos de
exclusdo social em defesa de interesses de alguns gru-
pos sociais. Robert Castel (apud Sawaia, 2006) aponta
para as consequéncias da exclusdo social provocando a
desfiliacdo e o consequente desengajamento material e
simbdlico das pessoas de suas redes sociais.

Nesse sentido, notamos que o desenvolvimento
de praticas de satde sugere a indagacdo sobre qual o
lugar dos sujeitos quando nos referimos a um contexto
que, segundo Castiel (2007), diante da pouca eficacia
tecnologica na cura de doencas presentes em nosso
dia a dia e da precariedade de um sistema de sadde
eficiente, desliza-se para a busca de solu¢gdes no @mbito
individual e/ou individualista.

0 autor argumenta sobre os efeitos da globalizacéao
que, derrubando protecdes e massificando os sujeitos,
atribui a estes a culpa e a responsabilidade pelas
mazelas da vida. Por exemplo, essa perspectiva esta
presente em acdes de modificacdo de estilos de vida
ou do enfoque em agdes pautadas pelo paradigma dos
fatores de risco. Assim, segundo o autor, aparece em
dimensdes como obesidade, diabetes, doenca cardio-
vascular, consumo de drogas, doencas transmissiveis,
acidentes de trafego...

Pensar em redes sociais de suporte como um ins-
trumento de melhoria da qualidade de atendimento
a saude dentro desse contexto, torna-se, no minimo,
temeroso, pois devemos avaliar, além da qualidade dos
relacionamentos, as formas de revitalizacdo de uma
rede social do ponto de vista de sua politizacéo e da
capacidade de solidariedade e continéncia.

As politicas de satde, ligadas ao combate ao
HIV/Aids, tém evidenciado, por um lado, aspectos da
hipocrisia de nossa sociedade, principalmente quanto
aos tabus relacionados a sexualidade e as formas de
opressdo que tornam algumas minorias sociais mais
vulneraveis ao HIV/Aids, destacando discriminacdes
ligadas ao género, a orientacdo sexual, a raca/etnia e
aclasse social; por outro lado, mostrando a capacidade
de solidariedade e combate a essas opressdes de pes-
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soas que ndo se intimidaram com o descaso do poder
publico, no inicio da epidemia, nem com o preconceito.
As ONGs/Aids tém sido um lugar de acolhimento, de
compreensédo e de pressdo politica na construcdo de
um sistema de satide com qualidade de atendimento
associado a luta pelos direitos humanos.

Apartir do acolhimento e da amizade desenvolvidos
no espaco de convivéncia da ONG, bons encontros po-
dem ocorrer. Definidos, aqui, como espacos de troca e
de potencializagdo da forca de agir do sujeito, capazes
de ultrapassar as barreiras do individualismo e vislum-
brar na esfera publica possibilidades de se atingir a
felicidade (Espinosa,1957 apud Sawaia, 2001, 2006).

A realizacdo de bons encontros é desencadeada
pelos vinculos afetivos que tomam forma através das
amizades. As pessoas, ao chegarem a ONG, falam de si,
de seus temores, de seus anseios e vdo criando intimi-
dade. Ao mesmo tempo, ndo podemos nos esquecer de
que o espaco da ONG néo € o espaco privado da familia
enem dos amigos e vizinhos; n&o € também um servico
puablico, mas um espaco publico que permite alternati-
vas de construcido de relacdes mais livres do estigma
e da discriminacéo.

A nocéo de amizade, vista como um exercicio po-
litico, ou seja, de experimentacéo de novas formas de
sociabilidade e comunidade (Ortega, 2000; Arendt,
2003), ajuda-nos a entender esse tipo de espaco pu-
blico que néo se restringe ao espaco da intimidade da
familia. A amizade promove encontros que instigam
mudancas, e 0 amigo, nessa linha de pensamento, nao é
um espelho em que buscamos umareproducdo de nossa
imagem. Nietzsche (apud Ortega, 2000) foi o primeiro a
romper com essa tradicdo danogdo da amizade em que
aproximidade, aigualdade e a concordéancia colocam o
amigondo como uma ades&o incondicional, mas como
aquele que incita e nos desafia a nos transformarmos.
Ressaltar os momentos de assimetria e néo reciproci-
dade propicia um espaco emocional em que € possivel
a heterogeneidade, e a alteridade na relacdo com o
outro € preservada (Ortega, 2000). Ndo obstante, ndo
estamos, com isso, valorizando os dissensos e confli-
tos, mas, principalmente, afastando-nos do consenso.
O cuidar do outro implica certo distanciamento, pois,
quando ele é possivel, o afeto pode ajudar, caso con-
trario, sufoca.

Essa perspectiva da amizade nos ajuda a perceber
os tipos de relagdo que a ONG pode promover, ou seja,



tipos que reforcam uma identificacdo entre iguais, pro-
tegendo-se de um inimigo comum e isolando-se ou pro-
movendo o enfrentamento e a emancipac&o. A amizade
preservaria um campo de distincdo em que o sujeito
mantém sua singularidade. E necessaria amanutencio
de certa distancia, de preservar certa soliddo inerente
a existéncia humana. Uma intimidade excessiva leva a
sentimentos de posse e de indiferenciacé&o:

& preciso aprender a cultivar uma “boa distancia”
nas relagdes afetivas, um excesso de proximidade
eintimidade leva a confusdo, e somente a distancia
permiterespeitar o outro e promover a sensibilidade
eadelicadezanecessarias para perceber sua alteri-
dade e singularidade (Ortega, 2000, p. 82).

Derrida (apud Ortega, 2000) destaca a ideia de des-
construcgdo no campo da ética e da politica, que permite
uma abertura para o outro, para a tolerancia a diferenca
e ao conflito como formas de alimentar também a sin-
gularidade e a alteridade. Essa nocdo contribui para um
questionamento dos limites entre o sujeito e o outro,
revelando que este sujeito sempre € contaminado nessa
relacdo. Esse tipo de percepcéo rechaca uma identifica-
cdo, entendida como a busca do igual, de um processo que
leve a simbiose (Pagés, 1976; Enriques, 1994, 1997).

Apossibilidade de se promover bons encontros tem
a finalidade tltima de fortalecimento dos sujeitos de
direitos. Espinosa (1973) fala da paix&o que leva os ho-
mens a se encontrarem, pois € através do outro que eles
se descobrem a si mesmos. O conceito de poténcia de
acdo, de Espinosa, abarca a afetividade como elemento
importante no processo de emancipacdo do sujeito,
sugerindo que, na relacdo intersubjetiva, os aspectos
ligados a necessidade, aos valores éticos, assim como
a satisfacdo ficam mais salientes.

As redes sociais de suporte sdo construidas com
base em um processo de confianca muatua e de expec-
tativas que estdorelacionadas as escolhas das pessoas.
Numa situacgéo de doenca, a fragilidade do individuo é
maior e os lacos sociais ficam mais sobrecarregados,
gerando rupturas e aumento do isolamento social;
agravado pelo fato de que a aceitacdo da dor esté con-
dicionada por fatores sociais e culturais, isso pode ser
um agravante do sofrimento (Helman, 2003). No caso
da Aids, o sofrimento torna-se mais intenso porque a
dor deve ser mantida na esfera privada. A explicitacéo
de ser soropositivo revela uma dor que tem um signifi-
cado de anormalidade.

Nesse sentido, o espaco da ONG pode expressar a
possibilidade de compartilhamento e elaboracéo sim-
bélica da vivéncia dessas PHA em relacdo a Aids. Em
algum momento de sua luta pessoal contra o HIV/Aids,
as PHA percebem que seu sofrimento, perplexidade e
indignacdo podem serressignificados pelas interagéoes
que estabelecem na sua atuagdo na ONG (Castro-Silva,
1999). Spink (1996) lembra-nos que a instituicdo nada
mais é do que a expressdo permanente das diversas
acOes das pessoas. Propor um estudo que associe o
impacto do HIV/Aids na vida da PHA e disseminar nos-
sos achados sobre os dilemas da sua participagdo em
uma ONG/Aids pode contribuir para o fortalecimento
de redes sociais mais solidarias e cidadas.

Procedimento da Pesquisa

Foi utilizada uma articulacdo de procedimentos quan-
titativos e qualitativos, em varias fases do trabalho de
investigacdo, que define o sujeito da pesquisa como
aquela pessoa portadora ou ndo do HIV/Aids que, no
momento da realizacdo, atuava na ONG. S&o as pesso-
as que vivem ou convivem com o HIV/Aids (PHA). No
primeiro momento, contextualizamos historicamente
o surgimento e a construcdo da entidade e analisamos
documentos oficiais das ONGs. Em acréscimo, foi reali-
zada entrevista semidirigida com o presidente da ONG.
Buscamos, ainda, compreender os servigos prestados
pelos Centros de Referéncia e Tratamento do HIV/Aids
e outros servicos especializados envolvidos com a ONG
e, diretamente, ligados a atenc&o as DSTs/Aids.

No segundo momento, conduzimos entrevistas
divididas em duas partes: livres e semidirigidas. A
entrevista livre visava captar os sentidos que os partici-
pantes atribuiam a descricdo do fluxo e das cenas de
suavida cotidiana. As semidirigidas tinham o objetivo
de obter areflexdo dos participantes sobre a qualidade
dos inter-relacionamentos das PHA com a instituicdo
e suas percepc¢des e sentimentos em relacéo a outros
segmentos da sociedade civil, destacando a comuni-
dade, a familia, e, ainda, os servicos publicos e outras
instancias governamentais.

Foram entrevistados oito (8) participantes. Através
deles, buscamos expressar a diversidade referente a:
soropositivo-negatividade, tempos distintos de partici-
pacaéo e filiacdo na ONG, graus distintos de participa-
cdo (dedicagdo maior ou menor), com diferentes perfis
socioeconomicos.
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A analise das entrevistas foi realizada segundo
a Hermenéutica de Profundidade, proposta por John
Thompson (1995). E importante mencionar que todos os
procedimentos foram obtidos junto aos participantes,
mediante consentimento livre e informado, e foram
seguidas as recomendacdes sobre ética de pesquisa
consagradas no Brasil pelaresolugcdo da CONEP (CNS,
1996) e no Canada. Os nomes dos entrevistados s&do
ficticios.
A ONG: historia e acbes voltadas ao combate da
epidemia
A ONG esta sediada em Diadema (municipio da Gran-
de Sé&o Paulo) e foi oficializada em 1999. No entanto,
sua histéria se inicia em meados de 1997, mediante
discussdes entre pessoas vivendo com HIV/Aids e
matriculadas no ambulatério especializado (SAE) da
Unidade Bésica de Satade (UBS) do municipio. Essas
pessoas passaram a se encontrar informalmente, ap6s
as consultas ou coleta de sangue para exames, com a
intencdo de criar um espaco de troca de experiéncias
sobre davidas, angustias e perspectivas, frente ao
fato de portarem o virus HIV. Esse foi o propdsito
da constituicdo dessa ONG. A entidade aglutina um
grande nimero de pessoas diferentes quanto ao grau
de estudo, idade, sexo, orientacdo sexual, religido,
local de moradia, profissdo etc. No estatuto e panfle-
tos distribuidos pela ONG, a cidadania e a defesa dos
direitos humanos sdo bandeiras de sua atuagdo: A
ONG-Br tem como missdo promover a qualidade de
vida, a cidadania, 04 direitos humanos e a (re)insergdo
socioeconémica e cultural em beneficio dos portadores
do HIV/Aids no municipio”.

A ONG e o Processo de
Rearticulacao das Pessoas que
Vivem com o HIV/Aids em Novas
Redes Sociais

Uma ONG pode contribuir como um polo articulador ou
rearticulador das PHA em novas redes sociais. Alias,
mais que isso, defendemos as ONGs como lugares de
transicdo para pessoas que chegam a instituicdo bus-
cando ajuda, uma vez que as compreendemos como: 1
-um dos eixos articuladores de uma rede sociopolitica
e cultural mais ampla; 2 - um tipo de instituicdo que
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tem limitacdes sérias quanto a infraestrutura e qualifi-
cacdo profissional de seus voluntarios, principalmente
na periferia de Sdo Paulo; 3 - um lugar que conecta, em
alguns pontos, com as trajetérias de vida das PHA e na
reestruturacdo de suas vidas, estimulando o desenca-
deamento de novos projetos dessas PHA.

Nesse sentido, supomos um quadro com diferentes
atores sociais que compdem o territério vivido por tais
pessoas, visando a possibilidade de formac&o de uma
rede social que daria suporte para que superassem as
consequéncias do HIV/Aids, principalmente aquelas
ligadas a exclusédo social e as diferentes formas de
opressao.

Através dos relatos a seguir, destacamos alguns dos
aspectos psicossociais que favorecem e/ou dificultam
o processo de rearticulacdo das PHA em novas redes
sociais através de situacdes relacionadas, a saber:

Trajetorias de vida marcadas por opressdes sociais
e pelo individualismo, ambos reforcados pelo
impacto do HIV/Aids

A constatacdo da soropositividade mostrou-se, para a
maioria dos entrevistados, como um fator provocador
de grande angustia e sentimento de morte. A primeira
imagem era de morte e o sentimento de isolamento
social:

Porque na época que eu me descobri a primeira
vontade foi desistir de tudo, morrer mesmo, tanto
que eu tentei duas vezes. A primeira vez eu tentei
me jogar da janela do quarto andar, assim que me
deram o diagnadatico da soropoasitividade... o pessoal
nado deixou eu fazer isso (Antunes, 36 anos, 2° grau
completo, autonomo, s0ropositivo, 2003).

Somos HIV, somos a vida toda. Ah, a vida toda.
Ah! Eu tenho sofrido muito... felicidade acho que
tem sido pouca na minha vida... Dificil, ¢ dificil. A
informagdo esta af, mas ninguém acredita se ndo
acontece com a propria pessoa. Entdo, acho que o
pior ndo é nem a doenga em 4i, é sim o preconceito
das pessoas (Vanessa, 32 anos, auténoma, s0ropo-
Aitiva, 2003).

Os trechos desses relatos apontam para uma situ-
acdo ainda mais complexa, como vemos no relato de
Vanessa, abaixo, porque trouxe outras situacdes de
sofrimento e outras formas de opresséo social que o
HIV evidenciou com mais intensidade. A maioria dos



participantes da ONG eram mulheres heterossexuais,
e muitos de seus relatos se referiram a vida conjugal
e familiar. Falaram sobre isso com muita intensidade
emocional, indignacéo e tristeza, mas predominaram
sentimentos de resignacéo, pois a infeccdo pelo HIV se
deu nessas relagdes conjugais:

Minha vida no Rio foi um inferno. Meu casamento
nunca prestou, nunca foi bom. Eu levei até quando
pude, porque quando soube que era soropodsitiva...
quem descobriu foi meu ex-marido e ficou doente
e... ai fizeram exame nele. Ele teve toxoplasmose,
pneumonia e ai descobriram que ele era soropo-
Aitivo e pediram exame pra mim e para meu filho.
Ele tinha dois anos. € ai descobriram que tava todo
mundo... foi uma barra, nossa, terrivel (Vanessa, 32
anos, autonoma, A0ropositiva, 2003).

Nesse momento da descoberta da soropositividade,
a rede social mostra-se muito ténue e, muitas vezes,
hostil, reforcando o individualismo e as fantasias de
contaminacdo projetadas na experiéncia de vida. Os
preconceitos surgiram como um obstaculo importante
a reconstrucdo dos projetos de vida dessas pessoas.
Vanessa relatou as dificuldades de manter o filho na
escola apds saberem que ele era soropositivo. O senti-
mento é de abandono e isolamento social:

Eu ja sofri com meu filho. Tenho um filho de 7 anoa.
Nessa luta toda o que mais me deixou chateada é o
preconceito das pessoas. Ele foi expulso da escola.
Eu matriculei ele numa eacola, e eles ndo o aceita-
ram, quando souberam que ele era portador, e eu
venho brigando na justica ha 4 anos e até hoje ndo
tive respostas, mas esta em juizo ainda, e 40 falam
que esta em andamento, andamento, mas nunca
»sai nada, porque nés pedimos uma indenizacgdo.
Entramos com um processo de perdas e danos, mas
até hoje eu ndo Aei o que ta se passando (Vanessa,
32 anos, auténoma, s0ropoditiva, 2003).

A ruptura causada pelo diagnéstico de HIV € um
termometro do grau de individualismo e esgarcamento
darede social associado a percepcdo de invulnerabili-
dade, ou seja, de que nada pode atingi-los, inclusive o
HIV. Algumas rela¢des humanas sdo marcadas pela
hipocrisia e descompromisso consigo e com os outros.
No relato de Antunes, abaixo, podemos perceber que o
momento da noticia do diagnéstico foi um momento de
reavaliacdo da qualidade de seus relacionamentos:

...80bre a minha vida, a minha vida ¢é o sequinte, no
inicio foi dificil, primeiro ano como eu falei foi dificil
pra caramba, mas depois eu fui ver... eu acho que
depois da descoberta do HIV, eu acho... ndo, eu tenho
certeza que depois da descoberta do HIV, eu passeia
prestar mais atengdo em mim e passei a cuidar me-
lhor de mim. Antigamente eu saia pras baladas na
Aexta-feira a noite e ndo voltava, porque eu achava
que era o rei da satide, o rei da cocada preta, como
falam..., entdo, eu ndo me incomodava de dormir
quatro horas da manhd, de ndo dormir, de encher a
cara de cerveja, de ndo encher (Antunes, 36 anos, 2°
grau completo, autdnomo, 40ropoAitivo, 2003).

Apossibilidade de redimensionamento dos valores
éticos e morais que sustentavam seus relacionamentos
implicou uma disponibilidade interna para mudar uma
visdo de mundo e héabitos arraigados, precursores de
processos estigmatizadores. Tal processo de mudancas
implica, ainda, um caminho de mé&o dupla, segundo
Maluwa e colaboradores (2002), que assevera que deve-
mos compreender ndo s6 o estigma sentido como culpa,
vergonha e indignac¢&o, como também o estigma que
é atribuido pelo meio social, expresso pelo crescente
isolamento. Ent&o, inicia-se um arduo e muitas vezes
longo processo de ressignificacdo de experiéncias de
vida. Menelau observa a complexidade dessas trans-
formacdes de maneira sensivel e solidaria:

€ dificil pra mim que ndo sou portador conquistar
minhas coisas e passar por cima dos meus desa-
fioa, e eu sei que é muito mais dificil para um por-
tador, e ndo porque o portador é incapaz, porque a
sociedade é incapaz de entender que um portador,
um portador, ele tem um virus, mas ele é humano,
ele pode ser feliz, ele pode viver paixdes, ele pode é
assaltar supermercado... o importante é que a A0-
ciedade tem que entender que o portador ndo deve
e render nunca. Eu acho que é iss0 que eu quero
incentivar, ele ndo pode se render ao virus. Porque
o maior preconceito que o portador enfrenta hoje
é com ele mesmo, quando ele conseque passar a
barreira do preconceito com ele mesmo, ele enfrenta
um outro preconceito, que é o preconceito social, é
o0 preconceito que o outro tem com ele, e quando ele
consequiu enfrentar com ele, que é o mais dificil, o
que o outro pensa é bobagem! O que a outra pensa
¢uma besteira (Menelau, 24 anos, 2° grau completo,
auténomo, soronegativo).
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As historias referentes ao impacto do HIV/Aids
trouxeram consigo outros aspectos, além do impac-
to fisico e mesmo emocional mais imediato. A Aids
foi um despertar para a emergéncia de percepcdes e
sentimentos contraditérios e reveladores de uma rede
social marcada também por intolerancias, hipocrisias
eindividualismos que minaram outras possibilidades
de superacdo das consequéncias psicossociais do HIV/
Aids. Nesse sentido, as ONGs tém sido um desencade-
ador de novas formas de sociabilidade.

Por uma Politica da Amizade: as contradigcdes da
convivéncia no espaco institucional

A convivénciana ONG foi algo muito significativo para
as PHA. Todos se sentiram acolhidos quando chegaram
a ONG buscando apoio e orientacéo. Esse foi o primeiro
passo para a formac&o de novos vinculos afetivos. A
ONG tornou-se um lugar do desenvolvimento de novas
perspectivas de vida. A préopria convivéncia era cons-
truida através de diversos tipos de dinadmica, desde um
bate-papo informal a atividades mais estruturadas,
como ginastica parareduzir os efeitos da lipodistrofia,
reunides de organizacdo de novos projetos com o servi-
co publico ou com a populacdo de modo geral:

€ meio que... como uma situacdo de fofoqueiros,
sabe (risadas). Querer saber da vida dos outros.
Gosto de saber como as pessoas vivem, quem é
portador e esta lidando com esta situagdo e quem
ndo sabe se interessa em saber do assunto. € bom
V0Cé conviver com pessoas que 800 A0Topositivas e
pessoas que ndo sdo também, porque ai vocé junta
as coisas e vé o que da para aproveitar. € um servico
bom se eu pudesse fazer uma Faculdade, eu faria
Servico social. Acho que isto é muito bom, mas que
eu pudesse resolver a maioria dos casos, ndo pela
metade. Acho legal isto, e vocé esta participando
esta aprendendo. Aprender é muito bom, conviver
com as pessoas € muito bom, vocé convive com a.s
pessoas, sente um apoio quando vocé esta ruim,
esta para baixo vem um te ajuda, te estende o bra-
€0, amao e ai vocé quer o pé também pra consequir
andar e ¢ bom aqui a gente encontra isto. € a gente
esta fazendo academia, Projeto “corpo e mente”, que
¢ muito bom... que a gente tomando este monte de
remédio fica com o corpo meio feio. € agora fazendo
ginaastica levanta a autoestima. Da pra ficar boniti-
nho de novo. Ndo sei se conseque fazer milagre, mas
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espero que dé uma melhorada no corpo (Vanessa,
32 anos, auténoma, 50ropositiva, 2003).

A ONG se tornou um lugar de aprendizagem e
mais atencdo em relacdo aos cuidados e aderéncia ao
tratamento. Com isso, por exemplo, as PHA buscaram
informacdes que tornassem os medicamentos mais
compativeis com seus estilos de vida. Nesse sentido, o
trabalho na ONG refor¢ou uma rede social de suporte
que se articula com as orientacdes obtidas no servigo
publico de satde:

Ah!pramim foi muito importante, porque eu aprendi
muita coisa que eundo sabia, porque até entdo vocé
¢éportadora, mas eu era assim... ndo sabia de medi-
cacdo, porque o médico, geralmente, ele tem o tempo
curto.... Entdo, aqui, realmente me ajudou muito.
Eles sdo pessoas bem informadaas. Eles sabem o
que estdo te falando, é uma coisa estudada, eles
vdo atras de livros, entdo eles tém uma participa-
cao fundamental na minha vida, eu aprendi muito!
(Eloisa, 29 anos, 2° grau completo, desempregada,
Aoropositiva, 2003).

Ao mesmo tempo em que arede social aumentava e
se fortalecia, eles se sentiam mais estimulados a par-
ticipar das atividades da organizacdo e apresentavam
novas propostas de atividades e projetos. Todavia, esse
clima institucional estimulante, baseado na troca e
na amizade, explicitava algumas das contradicdes da
dindmica institucional. Pois se, por um lado, a convi-
véncia os impulsionava, por outro, revelava as limita-
¢Oes institucionais em varios niveis, desde a falta de
infraestrutura, até as formas de funcionamento pouco
democraticas, ja que havia um modo mais hierarqui-
zado de funcionamento:

Ndo sabem, ninguém participa de nada, a ONG
recebe dinheiro? Ndo sei. A ONG da dinheiro pra
alguém? Nao sei. A ONG recebe verba da prefeitura,
do Estado de alguma coisa? Nao sei. Porque, ndo tem
conversa, ndo tem dialogo, ndo tem unido... ai fazer
o que? Vocé acaba... fica sendo um... é uma falha
também danossa parte, vocé tem que se interessar
também, 46 que ndo te deram essa chance de vocé
Ae interessar, ndo te ddo motivos pra vocé se inte-
ressar e tentar fazer coisas legais, e quando vocé
tenta fazer eles te brecam (risos), fica embagado.
O que eu vou fazer aqui, lavar banheiro, limpar a.s
salas, ja estou indo embora... oh terapia boa! (risos)



(Vanessa, 32 anos, autonoma, s0ropositiva, 2003).

Esterelato, em tom de desabafo, revelou as tensdes
e os conflitos inerentes a um processo democratico.
Processo que exige um exercicio constante para seu
fortalecimento, mesmo para aqueles que vém de uma
tradicdo de esquerda, pois vivemos uma longa traje-
toria de autoritarismos, principalmente na ditadura
militar (Oliveira, 2003 apud Gohn, 1997). Nesse contex-
to, as amizades vdo sendo minadas pelas frustracdes e
pela falta de um dialogo aberto, favorecendo, segundo
Espinosa (1973), o desenvolvimento de afetos tristes,
como o cilme, a inveja e a desconfianca.

A situacdo era agravada pela centralizacdo numa
lideranca carismética que obstruia atribui¢des de
responsabilidades entre os participantes, dificultando
a coesdo do grupo.

...a inatituicdo ajuda as pessoasd...é um lugar mara-
vilhoso, aqui é um lugar que todo soropoasitivo teria
que conhecer, tem que conhecer, que éum calor... Eu
cheguei aqui maltrapilha, nossa quem me recebeu
aqui foi o presidente da ONG, e ele 6 um amor de pes-
so0a! Eu acho que igual a ele tem poucos, é assim...
atéme doi de deixa-lo aqui, porque eu queria muito
ajudar, eu acho que ele ¢ um amor, uma maravilha
de pessoa sabe, ele ¢ muito bom! (Cassia, 27 anos,
29 grau completo, empregada, 2003).

Um dos resultados da dificuldade de alimentar esse
processo democratico € o prejuizo da poténcia de acédo
dessas PHA. Pois aquele acolhimento que acontecia na
recepcdo dessas pessoas e se estendia na convivéncia
cotidiana € diluido na rotina institucional. Considera-
mos que os conflitos e angustias relacionados a vivén-
cia com o HIV/Aids e suas consequéncias ligadas ao
estigma deu espaco a preocupacgdes de ordem técnica
e/ou econdmica e politica, ou seja, a angastia gerada
pelatroca de experiéncias, muitas vezes, era deslocada
para lugares menos ameacadores, como insatisfagoes
com o servigo ptblico ou com a falta de apoio do Es-
tado para seus projetos. Ainda, em alguns casos, tais
conflitos eram transferidos para o forum da atuacéao
do psicélogo clinico, isto €, a pessoa que estava mais
abalada tinha o suporte de atendimento psicolégico.

Como resultado do deslocamento desses conflitos,
o processo de politizacdo da vivéncia compartilhada
em relacdo ao HIV/Aids foi prejudicado, pois remetia
cada um a suas culpas e insatisfa¢des individuais.

Além disso, favoreceu formas de relacionamento com
outros atores sociais, por exemplo, o servico publico,
marcados pela hostilidade, utilitarismo e revanchismo,
ao invés de favorecer atitudes de corresponsabilidade
e de promocao de sujeitos mais proé-ativos.

Nesse sentido, € possivel constatar que a ONG néo
é,naturalmente, um lugar tranquilo para o exercicio da
cidadania e daliberdade de expressdo, mas um lugar de
tensédo e de conflitos entre pessoas diferentes, que tém
seu tempo préprio nesse processo de enfrentamento
mais politizado da Aids. Esse respeito ao ritmo e as
experiéncias torna-se uma condi¢do sine qua non da
conquista da democracia, como bem observou Sonia:

Hum, hum... Ah, é... se pensar, eu acho que a ONG, é
uma comunidade... organizada. Ela tem um objetivo,
tem um estatuto, e ela passa a se constituir como
uma posasibilidade de interferir e contra-atacar de
forma organizada.... Adquirir essa condicdo de en-
frentamento. € na participacdo da ONG, uma coisa
que... é importante, é esperar Que a4 pessoas ama-
durecam democraticamente: cada um no seu tempo,
nada assim impOAto...AA vezes, vocé caminha mais
lentamente, mas é um caminhar mais solido. Ndo
sendo a cabega de um... Aceitar ser mesmo, uma
representacdo (Sonia, 39 anos, superior completo,
empregada, soronegativa, 2003).

A ONG e as Possibilidades de Politizacdo dos Vin-
culos Comunitarios

Notamos que a participacdo na ONG fortaleceu uma
visdo mais abrangente e politizada da vivéncia em
comunidade de alguns participantes, pois foram
reforcados os sentimentos de pertencimento, de iden-
tificacdo e de compromisso social. Dessa forma, ONG
€ um lugar que promove sujeitos mais auténomos e
cidad&os, percebendo-se a simesmos como parte da co-
munidade e também mediadores entre a comunidade e
o governo. Além disso, os entrevistados demonstraram
mais confianca e conhecimento para estabelecer um
dialogo mais assertivo com as instancias decisérias do
governo e da comunidade, aspectos que favoreceram
a formac&o de redes sociais mais politizadas. Como
expresso na fala:

Através dessa organizacdo da populacdo, assim,
de bairros, assim, eu poaso reunir um grupo maior
de pessoas para Que escutem as mensagens que eu
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tenho a passar. Como esta ligado a minha vida é...
que eu também me sinto parte dela, ndo 40 de eu
passar o meu conhecimento, o Qque eu aprendi, mas
também quanto ao fato de eu fazer parte dela, ndo
¢?! Porque eu também sou comunidade antes de ser,
antes de levar uma palavra de conhecimento de
alguma coisa, eu também faco parte dessa comuni-
dade, entdo, eu sou um membro dela, ndo tem jeito.
... geralmente, quando a gente vai fazer uma pales-
tra pra comunidade organizada, o Que acontece? A
gente também acaba escutando reclamagdes, “ah
porque arua fulano de tal esta com tal problema...”
ha tanto tempo que a gente ja criticou o prefeito, e o
prefeito ndo consequiu ajeitar; “ah porque o esgoto
ah porque tem uma darvore

”, o«

aqui ndo veio ainda’;
ali que esta atrapalhando umarua’ A gente sempre
acaba escutando alguma coisa (Antunes, 36 anoa,
2°grau completo, empregado 2003).

Por sua vez, outros participantes vivenciaram
uma identificacdo entre ONG e comunidade, como se
fossem sinénimos. Acreditamos que tal identificacdo
acontece a partir da ideia de comunidade como um
lugar de acolhimento, de trocas e de amizade. Todavia,
esses sentimentos revelaram que do lado de fora dela
encontraram um lugar hostil, explorador e de precon-
ceitos. Por exemplo, as instancias governamentais
foram vistas como exploradoras e pouco participativas
do cotidiano de trabalho da ONG.

Esse tipo de percepcdo de comunidade associado a
vivéncia institucional revelaram-nos limitacGes para
a articula¢do com outros atores sociais e a formacdo
de redes de suporte, pois a ONG aparece como um fim
em si, ou seja, € vista, tdo somente, como um lugar de
protecédo; isto €, protegendo as PHA dos perigos que
vém de fora. Esse tipo de percepcéo revelou ainda a
dificuldade de estabelecimento de uma atitude critica
sobre a dindmica institucional, resultando em anta-
gonismos e isolamento social. Como expressaram as
falas abaixo:

Comunidade.... Uma instituicdo, uma comunida-
de. Pra mim estd ligado diretamente (Angela, 36
anos, Superior completo, empregada, soropoasitiva,
2003).

Olha, que ¢ uma droga viu! Eu acho que esta tudo
errado! Tudo que vocé pensar de errado esta na
politica [...] A politica relacionada com a satde...
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olha ézero! Zero mais zero (Cassia, 27 anos, 2° grau
completo, empregada, soropositiva, 2003).

Entdo, pra mim, € a unido de pessoas trabalhando
juntas em prol de ajuda. Eu tenho participacdo
neste municipio, é uma comunidade, ela é uma
comunidade que faz um bem [a ONG] pela cidade,
émuito bom, maas tirando a ONG... o resto da comu-
nidade, pra mim, eu vejo a ONG como comunidade,
porque ela presta servico para a sociedade (Eloisa,
29 anoa, 2° grau completo, desempregada, soropo-
Aitiva, 2003).

Além disso, ndo ha uma percepcéo de que a condicéo
de vulnerabilidade associada ao processo de exclusao
social inclui outros grupos também marginalizados,
além das PHA. Estamos nos referindo ao desprezo e a
indignagdo demonstrada em relacéo a protecéo de de-
tentos defendidos pela comisséo de direitos humanos
em S&o Paulo, pois quando foi perguntado sobre o que
lhes vinha a cabec¢a quando falavam em direitos huma-
nos, todos, imediatamente, associavam as “benesses”
concedidas aos presos pelos direitos humanos. Esse
tipo de percepcédo e sentimento prejudica uma luta
comum de grupos que fazem parte do mesmo processo
dialético de exclus&@o/inclusdo social:

Direitos humanoa... estd banalizado, hoje na minha
opinido esta banalizado. Porque banalizado? Hoje
vou ser bem taxativo! Agora vou, como dizer, vou
desabafar, ¢ minha oportunidade de desabafar: hoje
eu sou um cidaddo que eu pago imposto, trabalho,
eu fago as minhas coisas. Se eu for procurar algo
ligado aos direitos humanos eu ndo tenho. (pausa)
Primeira coisa que eu vou ouvir, Qqualquer coisa que
eu for procurar ligada aos meus direitos humanos,
primeira coisa Que eu vou ouvir, é alguém falar pra
mim: “contrate um advogado!”, seja pra qualquer
coisa, por exemplo, um cheque sustado, alguém que
me roubou. Primeira coisa que eu vou ouvir é con-
trate um advogado. Agora se eu 30U um criminoso,
um traficante de droga que eu vou pra cadeia, la na
cadeia tem um monte de gente na porta da cadeia
para defender meus direitos. (pausa) Quer dizer,
hoje para exercer direitos humanos vocé tem que
4er bandido, se vocé for um cidaddo de bem, vocé
ndo tem direitos humanos. Esse é meu ponto de
vista hoje, eu sou bem taxativo (Antunes, 36 anos,
2°grau completo, empregado 2003).



Apartir das percepcdes e dos sentimentos diferen-
tes sobre o espaco publico, quais sejam, comunidade,
governo e servico publico, é possivel observar que se,
por um lado, eles se sentem mais fortalecidos e dese-
jam se tornar mais ativos na comunidade, por outro,
reiteram uma vivéncia comunitéria marcada pela in-
diferenca e hostilidade, enfim, pelo sentimento de néo
pertencimento. Mais especificamente em relagdo ao
governo e ao servico publico, traduziu-se em sentimen-
tos de antagonismo e de abandono construidos durante
uma vida de pouco suporte a atencéo, revisitados pela
vivéncia com a Aids.

Consideracoes Finais

Néo s6 constatamos, como na maioria dos estudos, que
as ONGs/Aids potencializam a vida de seus participan-
tes no enfrentamento das consequéncias biopsicosso-
ciais do impacto do HIV/Aids, como também podemos
supor que o processo de construcédo e de fortalecimento
de redes sociais de suporte mais politizadas a partir
das ONGs/Aids € mais complexo. Isso porque é ne-
cessario um olhar que articule os niveis individual,
institucional e comunitario, propiciando a melhoria
da qualidade das interacdes entre os varios atores
envolvidos na construcéo das redes sociais.

Dessa forma, tal articulacdo deveria refletir um ci-
clo que se inicia com o impacto emocional do HIV/Aids
navida da pessoa, na construcéo de didlogos democra-
ticos no cotidiano da instituicdo e no fortalecimento
interinstitucional e nas referéncias comunitarias.

Assim, o processo de politizacdo implica a constru-
cdo de lacos de amizade que fortalecam acdes cidadas
e solidarias entre pessoas que reconhecem, em algum
nivel de sua experiéncia de vida, que o espaco publico
pode ser um lugar de reconstrucdo de seus projetos
de vida e de felicidade, sendo a ONG um espago onde
bons encontros podem ocorrer e encorajar conquistas
além-muros.
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