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Resumo

Com o objetivo de pesquisar como vivem as pessoas com HIV e em tratamento com
drogas antirretrovirais, elegi para o estudo um segmento de pessoas envolvidas na fundacao
de uma ONG na regiédo de Franco da Rocha-SP. Tinha em mente acompanhar a rede de rela-
¢des que se estabeleceriam ao longo do desenvolvimento da ONG e a proposta era acompa-
nhar cada participante registrando os movimentos, os problemas e as realizacdes. O trabalho
consistiria na producdo de um texto que pudesse transmitir as narrativas dos proprios pacien-
tes e dos profissionais do servico, nas questdes que rodeiam a adeséo ao tratamento com dro-
gas antirretrovirais. Porém, como ndo houve o desenvolvimento desejavel da instituicdo reori-
entei a investigacdo no sentido de seguir os rastros dos atores que permaneceram envolvidos
com o0 movimento que fora iniciado. Isso resultou em seguir os rastros (entrevistar e conviver)
com, além dos funcionarios do servico, alguns pacientes envolvidos com a ideia da ONG.
Seguindo os atores nas atividades relacionadas ao movimento, conforme a Teoria Ator-Rede
de Bruno Latour, passei dois anos em campo, registrando os eventos, filmando, fotografando,
vivenciando os acontecimentos, entrevistando pessoas, tanto do lado do servigo, os funciona-
rios, quanto do lado da ONG, os pacientes em tratamento. Disso resultou este trabalho onde
abordo: a aids — da epidemia a adesdo ao tratamento - partindo de uma breve revisao da histo-
ria e dos conceitos da aids, caracteristicas e desenvolvimento da epidemia no Brasil, no Esta-
do de S&o Paulo e no municipio de Francisco Morato; a terapia antirretroviral e as dificulda-
des para a adesdo ao tratamento; o local da pesquisa, Francisco Morato, mostrando o contexto
de vida dos participantes da pesquisa; a metodologia de pesquisa antropoldgica segundo Bru-
no Latour, em que a etnografia procura descrever a rede de relagdes; a questédo da organizagao
ndo governamental procurando aclarar os interesses do Departamento Nacional de DST/Aids
e Hepatites Virais, na figura dessas entidades; a descricdo dos eventos realizados e o registro
das narrativas das pessoas. Destacam-se as condi¢Ges de penuria geral e alguns lances de soli-
dariedade apesar das dificuldades dessa vida de restricGes que ndo se restringe s6 aos aspectos
do tratamento da satde. Enfim, o remédio € o menor dos problemas para essa populacdo na

guestdo da aids e adesdo a vida.

Palavras-chave: aids, adesdo ao tratamento, redes, etnografia, ONG.
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Abstract

With the purpose of investigating how the people infected with HIV and being treated
with antiretroviral drugs live, | have chosen for this study a group of people involved in the
foundation of a NGO in a region called Franco da Rocha in S&o Paulo. | intended to monitor
the net of relations that would be created throughout the NGO development and the proposi-
tion was to come after each participant, to record their activities, their problems and their ac-
complishments. This task would consist of the presentation of a text which could transmit the
narration of the patients themselves and the professionals of the service, concerning the ques-
tions that enclose the addiction to the treatment with antiretroviral drugs. However, as the
institution didn’t present the expected development , I redirected the investigation in order to
follow the actor’s traces who kept involved with the initial program. That fact implied on fol-
lowing the traces (interviewing and cohabitating) of the professionals as well as of some pa-
tients linked to the NGO proposition. Accompanying the actor’s activities connected to the
program and according to the Actor-Net Theory of Bruno Latour, | spent two years in the
field , recording the events, shooting, photographing, experiencing the occurrences, interview-
ing people from both sides: the service side (the professionals) and the NGO side (the pa-
tients in treatment). The result was this essay where | approach the subject: AIDS — from the
epidemic to the treatment addiction , based on a brief review of the AIDS history and con-
cepts, characteristics and development of the epidemic in Brazil, in Sdo Paulo and in Francis-
co Morato county; the antiretroviral therapy and the difficulties for the addiction to the treat-
ment; the research location, Francisco Morato , displaying the life context of the study partic-
ipants; the methodology of the anthropological research according to Bruno Latour, where the
ethnography tries to describe the net of relations; the issue of the Non-Governmental Organi-
zation seeking to clear up (elucidate) the National Department of DST/AIDS and Viral Hepa-
titis interests represented by those institutions; the description of the achieved events and the
records of people’s narrations. We must make clear the general scarcity conditions and some
moments of solidarity, despite the difficulties of a life full of restrictions that is not just linked
to the health treatment aspects. Eventually, we have to say that the medicine is the least prob-

lem for this community concerning the AIDS and the addiction to life.

Key words: AIDS, addiction to the treatment, nets, ethnography, NGO
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Resumen

Con el objetivo de investigar cbmo sobreviven las personas con VIH positivo y en fase
de tratamiento con las drogas antirretrovirales, elegi para este estudio un segmento de personas
responsables por la creacion de una ONG en el municipio de Franco da Rocha — SP. Tenia la
idea de acompanar la red de relaciones que se establecerian a lo largo del desarrollo de la ONG
y la propuesta era seguir y observar cada participante y anotar sus actividades, sus problemas y
sus realizaciones. El trabajo consistiria en la produccion de un texto que pudiera transmitir las
narrativas de los propios pacientes y de los profesionales del &rea sobre las cuestiones que se
presentan en el momento de la adhesion al tratamiento con drogas antirretrovirales. Sin embar-
go, como no hubo el desarrollo esperado por parte de la institucion, reorienté la investigacion
con el propdsito de seguir las huellas de los actores que permanecieron fieles al programa ini-
cial. Para eso fue necesario seguir los pasos (entrevistar y convivir) de, ademas de los funciona-
rios del servicio, algunos pacientes participantes de la idea de la ONG. Acompafiando los acto-
res en las actividades relacionadas al programa, segun la Teoria Actor-Red de Bruno Latour,
pasé dos afios en campo, registrando los acontecimientos, filmando, fotografiando, conviviendo
con las situaciones cuotidianas, entrevistando varias personas, tanto las ejecutoras de servicios
(los funcionarios) como las que los recibian (los pacientes en tratamiento de la ONG ), lo que
resulto en este trabajo en el que abordo el tema: el SIDA — de la epidemia a la adhesion al tra-
tamiento — a partir de una breve revision de la historia y de los conceptos del SIDA, sus caracte-
risticas y la propagacién de la epidemia en Brasil, en el estado de Sdo Paulo y en el municipio
de Francisco Morato; la terapia antirretroviral y las dificultades de adhesion al tratamiento; el
lugar de la pesquisa, Francisco Morato, donde muestro el contexto de vida de los participantes,
la metodologia de pesquisa antropoldgica segun Bruno Latour, en la cual la etnografia intenta
describir la red de relaciones; la cuestion de la Organizacién no Gubernamental que trata de
aclarar los intereses del Departamento Nacional de DST/AIDS y Hepatitis Virales representados
por esas entidades; la descripcion de los hechos realizados y el registro de la narracion de diver-
sas personas. Hay que destacar las condiciones de penuria general y algunos casos de solidari-
dad, pese a los problemas de esa vida plena de restricciones que no se limitan solamente a los
aspectos del tratamiento de la salud. Finalmente, debemos decir que el remedio es el menor de

los problemas para esa comunidad en lo que se refiere al SIDA y a la adhesion a la vida.

Palabras clave: SIDA, adhesion al tratamiento, redes, etnografia, ONG
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1. Introducéo

Esta tese € um estudo sobre a vida de pessoas vivendo com a infeccdo pelo virus da
imunodeficiéncia humana — o HIV; assim creio necessaria uma breve incursdo ao campo da
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida - a aids, para a contextualizagdo desta minha inser-

¢ao neste campo de pesquisa.

No inicio da epidemia, na década de oitenta, o diagnostico da infeccdo era um vatici-
nio de morte breve e a palavra da época era “sobrevida”, um tempo de vida que beirava a seis
meses. A situacdo do doente era tal que se legislou sobre uma aposentadoria da pessoa em
tratamento que ndo teria mais condicdes de fazer outras coisas nesta breve vida. Com a intro-
ducdo dos antirretrovirais a década de noventa terminou com a palavra “sobrevida” signifi-
cando uma expectativa de vida por volta de cinco anos. Comegava ai a preocupacdo dos ser-
vicos de satde com a “adesdo ao medicamento” que se por um lado prolongava a expectativa
de vida, por outro criava uma série de inconvenientes, desde a necessidade de uma rigorosa
fiscalizacdo das quantidades e dos horarios da administracdo dos medicamentos até os efeitos
colaterais indesejados. Estudos epidemioldgicos demonstravam a queda da contaminacgéo e 0
aumento da sobrevida a partir de uma competente “adesdo ao tratamento”, que entre outras
tecnologias adotadas para o enfrentamento da epidemia, fazia surgir a figura de um procedi-
mento especifico — o aconselhamento. N&o se falava mais de adeséo “ao medicamento”, mas
“ao tratamento” que envolvia ndo s6 a administragao da medicagdo, mas também a alteracao
dos hébitos de vida e até d a expectativa de vida. Uma das estratégias do programa nacional
foi a criacdo dos Centros de Testagem e Aconselhamento Soroldgicos — os COAS, um espa-
cos com filosofia propria de atendimento “porta aberta”, superando a burocracia dos encami-
nhamentos médicos para atendimento especializado. A palavra adotada foi aconselhamento,
mas o procedimento correto deveria ter sido alcunhado de “acolhimento”. As pessoas eram
encorajadas a testagem soroldgica para verificacdo da possibilidade de estarem ou ndo conta-
minadas com o HIV e o servico aproveitava para oferecer uma série de informacdes sobre a
prevencdo e sobre os tratamentos. Era um servico diferenciado em que ndo havia critica ou
julgamento moral sobre os procedimentos que levaram a contaminagdo, mas as informacgdes
sobre a epidemia e suas consequéncias. De um lado procurava-se evitar a propagagéo do virus

e, de outro, conseguir a adesédo das pessoas infectadas para um tratamento rigoroso.



Em 1999, eu trabalhava como psicélogo atendendo nas clinicas cirurgica, ortopédica e
UTI, no Hospital do Complexo Juquery, em Franco da Rocha - SP, quando fui convidado a
assumir o atendimento psicoldgico no Centro de Orientacdo e Aconselhamento Soroldgico
(COAS). Essa incursdo no mundo da aids levou-me a procurar um desenvolvimento pessoal
no assunto. Além dos cursos internos da Secretaria de Saude do Estado e do Ministério da
Saude, fui fazer uma especializa¢do em “Sexualidade Humana” na Unicamp ¢ outra em “Edu-
cagdo Superior em Saude” no CEDESS (Unifesp). Em 2003 assumi uma fungdo administrati-
va na gestdo regional do programa estadual para doengas sexualmente transmissiveis e aids,
funcéo de interlocutor. Uma situacdo que me chamava atenc¢ao nas narrativas dos pacientes do
COAS era que a adesdo ao tratamento tinha uma relagdo muito direta com a capacidade de
comunicagdo do médico, sem muito considerar o conhecimento especializado ou néo; dai sur-
giu minha pesquisa no mestrado: “Como os médicos aprendem comunicagado na relagdo médi-
co-paciente?” que resultou na dissertagao “O ensino da comunicac¢do na graduagao em medi-

cina — uma abordagem” (ROSSI 2004).

Na continuacdo do trabalho na interlocucéo do programa estadual, comecei a me depa-
rar com situacdes do servigco que requeriam a parceria com organiza¢des ndo governamentais
ligadas ao atendimento de pessoas vivendo com HIV. A administracdo nacional do programa
entende que alguns servicos especificos fogem das possibilidades da atuacdo do funcionario
publico e que deveriam ser executados por pessoas nas mesmas situacdes dos pacientes, por
seus pares, gente que vive o problema. A historia do enfrentamento da epidemia € marcada
por grande participacdo dos movimentos de pacientes e isso levou o programa nacional a des-
tinar dez por cento das verbas do programa para uso de organizagdes ndo governamentais
(ONGs) em atividades extramuros, além de verbas adicionais para projetos especificos. Na
regido de Franco da Rocha ndo havia uma ONG que atendesse 0s requisitos para participacao
no programa e apareceu um rapaz representante da Rede Nacional de Pessoas Positivas, 0
Johnny que se apresentava com o interesse de montar uma ONG em Francisco Morato. Re-
solvi entdo acompanhar esse movimento, em continuidade aos estudos sobre a adeséo ao tra-
tamento da aids, que comegara no mestrado estudando a formacdo do médico, mudando o
foco para descrever o outro lado da questdo que € a visdo de mundo das pessoas vivendo com
HIV. Tinha em mente acompanhar a rede de relagdes que se estabeleceriam ao longo do de-
senvolvimento da ONG e a proposta era acompanhar cada participante registrando os movi-
mentos, os problemas e as realizagbes. Mais especificamente: observar a sustentabilidade

econdmica da organizacdo; identificar pessoas que agem (atores) na organizacao da rede; ve-



rificar as condigOes de vida das pessoas envolvidas com a rede; analisar a relacdo das pessoas
com o servico publico disponivel; destacar procedimentos especificos da atuacdo das pessoas
em rede; relatar as consideracdes das pessoas quanto ao servi¢co disponivel; anotar os proce-
dimentos das pessoas no enfrentamento da pendria; e registrar a organizacdo e as acfes do
servico publico. O trabalho consistiria entdo na producdo de um texto que pudesse transmitir
as narrativas dos proprios pacientes do servigo, envolvidos com a ONG, nas questdes que

rodeiam o seu tratamento com drogas antirretrovirais.

Vi na tentativa de formagao do “Instituto Novo Tempo”, a possibilidade de acompa-
nhar o seu nascimento, crescimento e desenvolvimento, com um recorte do olhar para as
acOes que focassem a qualidade de vida das pessoas envolvidas, seja como paciente, seja co-
mo agentes de saude a servico da ONG, que me permitiria seguir 0s atores nas atividades re-
lacionadas ao movimento. Para tanto programei passar dois anos em campo, tanto do lado do
servico (os funcionarios), quanto do lado da ONG (os pacientes em tratamento), mas néo
houve o desenvolvimento desejavel da instituicdo e tive que seguir os rastros de alguns pou-
cos atores que estavam fazendo algum movimento. Isso se reduziu a seguir os rastros (entre-
vistar e conviver) com, alguns pacientes envolvidos com a ideia da ONG que permitiram a
divulgagdo de suas historias, conforme termos de consentimento livre e esclarecido, devida-
mente datados e assinados, além dos funcionérios do servico. Assim, foi seguindo os atores
no campo, participando das atividades, filmando, fotografando, entrevistando, que foram re-
gistradas as narrativas que expdem a visdo de cada um, sempre com o cuidado de ndo traduzir
nem interpretar sob a 6tica do pesquisador, conforme metodologia descrita no capitulo tercei-

ro.

O capitulo “Aids — da epidemia a adesdo ao tratamento” (p.7), parte de uma breve re-
visdo da literatura da historia e dos conceitos da aids, caracteristicas e desenvolvimento da
epidemia no Brasil, no Estado de Sdo Paulo e no municipio de Francisco Morato, a terapia

antirretroviral e as dificuldades para a adesdo ao tratamento.

O capitulo “O local da pesquisa: Francisco Morato” (p.25) mostra o contexto de vida
das pessoas pesquisadas, a cidade de Francisco Morato, 0 municipio mais pobre da regido
metropolitana de Sdo Paulo, apenas a quarenta quildmetros da Praca da Sé, a cinquenta minu-
tos da Estacdo da Luz, mais de cento e cinquenta mil pessoas vivendo em menos de 50 quil6-

metros quadrados.



O capitulo “Os caminhos da pesquisa” (p.43) vai apresentar a metodologia de pesquisa
antropoldgica, uma etnografia segundo Bruno Latour, que procura descrever a rede de rela-
¢des por onde se movimentam as pessoas vivendo com HIV. Descrever € a esséncia do méto-
do, a teoria surge da manifestacdo e do movimento dos atores. Nao se enquadra uma realidade
nos limites de uma teoria, mas se langa a0 campo para seguir a filosofia de vida dos atores. O
trabalho do pesquisador é tentar transformar sua observacdo em uma descri¢do que nédo preci-

se ser explicada.

O capitulo “Organizagdo ndo governamental” (p.59) procura aclarar o interesse do
Departamento Nacional de DST/Aids e Hepatites Virais, na figura das organiza¢6es ndo go-
vernamentais. Esta é uma situacdo nova e merece uma busca de esclarecimentos e posiciona-
mentos, inclusive sobre o que seja uma ONG, além de discutir a diferenca entre uma institui-

cao juridica e um movimento social.

O capitulo “Participando dos eventos da rede” (p.65) faz uma aproximacao a questdo
da pesquisa seguindo os atores no seu campo de ac¢do. Durante dois anos estive acompanhan-
do as tentativas de desenvolvimento da ONG “Instituto Novo Tempo”, participando das suas
acOes junto ao CTA de Francisco Morato, visitando as casas das pessoas e registrando atos e
narrativas que afetavam o movimento da rede. Assim como as atividades de idas ao campo
procurando o Johnny e fazendo visitas com a Almerinda, pessoas que serdo apresentadas e
descritas ao longo do texto; e, aproveitando as visitas ao campo para fazer sala de espera no

servico de atendimento.

No capitulo “Seguindo as narrativas das pessoas” (p.77) aparece a op¢ao da transcri-
cao do relato, mais do que a descri¢do dos fatos. Enquanto visitava 0 campo e convivia com
as pessoas, via e ouvia muita coisa de maneira entrecortada, algumas até truncadas ou cifradas
dificultando o entendimento, dai a op¢do por pedir que a pessoa gravasse suas falas e suas
opinides numa narrativa mais linear para melhor registro da pesquisa. Se 0 método da pesqui-
sa é descritivo, pensei que nada seria melhor que a descri¢do das proprias pessoas ou as narra-
tivas pessoais sobre 0s seus trajetos. Se em alguns momentos a leitura do texto ficar cansativa
por um excesso de narrativas, considere que isso ja é um resumo, uma sistematizacdo do que
fora falado antes. Na tentativa de ser o mais fiel possivel na descri¢do do entendimento do
ator procurei o relato do ator sobre os seus proprios atos como a melhor descricdo. Sei que
algumas narrativas desta pesquisa ficaram muito longas e poderdo ser cansativas numa pri-
meira leitura, mas foi uma tentativa de minimizar a possibilidade de contaminacdo no relato

com as minhas intervencgdes, com 0 meu entendimento, com a minha interpretagdo. SO no



conjunto dos relatos é que a unidade se faz visivel, que os nds das tramas aparecem ligando

varias vidas envolvidas nessa rede.

No capitulo “Detalhando alguns nos dessa trama” (p.250) procurei destacar alguns de-
talhes mais recorrentes da pesquisa numa integracao das contribuicdes dos mais diversos ato-
res. N&o diria que eram hipoteses do projeto, mas algo como objetivos especificos que se pre-
tendia verificar no campo a partir de conhecimentos anteriores sobre as especificidades da
vida das pessoas vivendo com HIV e das pessoas que tentam provocar movimentos sociais em

torno da patologia.

Nas consideracGes finais (p.264), o que se pode trazer como resultado do trabalho de

campo em confronto com a pesquisa bibliogréafica sobre a adesdo ao tratamento.






2. A aids, da epidemia a adesao ao tratamento

Esta pesquisa pretendeu descrever como vivem pessoas que foram contaminadas pelo
HIV, tornaram-se caso de aids e comecaram o tratamento com drogas antirretrovirais. No ini-
cio da epidemia ndo havia a preocupagdo com a vida das pessoas contaminadas porque o di-
agnostico da contaminagéo era o vaticinio de morte breve. A histéria mudou em trinta anos,
ndo se fala mais de sobrevida a partir do diagnéstico de aids, mas de qualidade de vida, pois
as pessoas estdo vivendo cada vez mais. Na década de 80 falava-se de uma sobrevida de seis
meses, no fim da década de 90, depois da introducao dos antirretrovirais, passou para a expec-
tativa de seis anos e agora ndo se prevé mais o tempo de vida com HIV, mas se propalam os
cuidados para uma vida normal, apesar ainda dos problemas com a medicacdo. Agora, mesmo
em menor ritmo, a epidemia continua aumentando o numero de pessoas vivendo com HIV,
pois acompanhando o decréscimo no indice de contaminacédo, hoje por volta de dezoito casos
a cada cem mil habitantes, decai também o indice de mortalidade, agora por volta de seis ca-
sos a cada cem mil habitantes (BRASIL 2011). Em matematica simples temos um aumento
vegetativo na ordem de doze casos novos, por ano, a cada cem mil habitantes, ou seja, a cada
ano temos mais vinte e tantos mil brasileiros vivendo com HIV. Esse contingente, por si so,
justifica uma pesquisa para entender como vivem e como pensam essas pessoas, tendo como
objetivo maior o desenvolvimento de conhecimentos que possam auxiliar na programacéo de
acles no ambito da Salde Coletiva, no momento em que se anuncia a mudanca de protocolo,
aumentando de 350 para 500 a contagem de células de defesa — os linfocito T denominados
CD4 para inicio da terapia antirretroviral que aumentaria muito o contingente de pessoas em
TARV. Embora a incidéncia de pessoas em TARV seja pouco representativa em ndmeros,
cerca de 270.000 no Brasil todo, o custo com medicamentos supera dois mil reais por ano
para cada pessoa, enquanto os brasileiros todos recebem, em média, menos de vinte reais em

remédios.

Tabela 1 - Gastos com medicamentos no Brasil

Programa 1293 - Assisténcia Farmacéutica e Insumos Estratégicos: RS | 4.089.465.376,42

Acdo 4370 - Atendimento a Populagdo com Medicamentos para Tratamento dos Por- RS 565.276.704,84
tadores de HIVAIDS e outras Doengas Sexualmente Transmissiveis:

Fonte: (BRASIL 2012c)




Este capitulo parte de uma breve revisdo da histdria e dos conceitos da aids, caracteris-
ticas e desenvolvimento da epidemia no Brasil, no Estado de Sdo Paulo e no municipio de
Francisco Morato; o tratamento com a terapia antirretroviral e a questdo da adesdo ao trata-
mento. Foram utilizados especialmente as publicagdes do Ministério da Saude, Secretaria de
Vigilancia em Saude, Departamento Nacional de DST/Aids e Hepatites Virais, e da Secretaria
de Salde do Estado de S&o Paulo, além de artigos publicados nos dois ultimos anos (2010 e
2011) em revistas nacionais. Embora tenham aparecido, na consulta da literatura mundial,
algumas sugestdes de enfoque dito alternativo ndo tivemos a pretensdo de entrar em tais em-
bates contrarios ao tratamento com antirretrovirais, mesmo porque esses embates ndo atingem
nosso publico pesquisado; optou-se pela adogdo pura e simples da postura utilizada pelo Mi-
nistério da Saude do Brasil. O foco da questdo é chegar ao relato da adesdo ao tratamento das
pessoas que vivem com HIV no municipio de Francisco Morato em funcdo, basicamente, da
precariedade de recursos dos servicos e pendria generalizada no seio da sociedade local. Au-
séncia até mesmo de alguma forca representativa da comunidade que ndo conseguiu efetivar a

constituicdo de uma ONG regional.

2.1.A aids

Os dicionarios, no Brasil, ja identificam a palavra aids como substantivo feminino que
identifica a doenca: uma sindrome de imunodeficiéncia adquirida. Também é usada a sigla
aids, tomada da sindrome em inglés: Acquired Immune Deficiency Syndrome (HOUAISS
2009). Néo se usa a sigla SIDA, de Sindrome da Imuno Deficiéncia Adquirida, tal como ado-
tado em outros paises de lingua portuguesa e espanhola, pois no Brasil o som da sigla promo-
veria confusdo com o homofono Cida, tratamento afetivo do nome Aparecida, tdo comum no

Brasil em funcédo da santa padroeira.

Aids identifica um processo viral que ataca o sistema imunologico humano e destréi as
células que defendem o organismo contra infecgdes, dai se dizer “imunodeficiéncia adquiri-
da”, para diferenciar da imunodeficiéncia congénita (rara, mas existente anteriormente).
Quando ocorre a queda da defesa imunolégica: linfécitos T-CD4+ abaixo de 350 por mm? (0
normal, num adulto, fica em torno de 1200 por mm®) a pessoa fica mais vulneravel a uma
variedade de infec¢cdes oportunistas, como pneumonia, toxoplasmose, tuberculose e meningi-
te, além de alguns tipos de cancer tais como sarcoma de Kaposi e alguns linfomas; nas mulhe-

res jovens pode ocorrer o cancer de colo uterino. O virus que causa a deficiéncia na imunida-



de humana (Human Immuno Deficiency Virus - HIV) pode ainda causar problemas por pro-
cessos infecciosos tais como miocardiopatia, nefropatia e neuropatias (BRASIL 2008b).

O HIV, ja foi detectado em diferentes concentracdes de materiais ou liquidos organi-
COS: N0 sangue, no esperma, nas secrecdes vaginais, na saliva, na urina e no leite materno.
Porém, ainda ndo se comprovou qualquer caso de infecgdo por meio de saliva ou urina. Com-
provadamente, pode se dar por meio de transfusdes sanguineas, pelo uso compartilhado de
seringas e/ou agulhas e nas relacbes sexuais, além da transmissdo vertical, no parto. O virus
HIV ao atacar o sistema imunoldgico responsavel por defender o organismo, mormente as
células mais atingidas sdo os linfécitos T CD4+, alterando a estrutura genética (DNA) dessa
célula onde o HIV passa a fazer copias de si mesmo. Depois de se multiplicar, rompe os linfo-

citos em busca de outros para continuar a infeccdo (BRASIL 2012c¢).

2.2. Alguns topicos da histéria da aids

O resgate historico somente tem importancia quando os fendmenos relatados podem
oferecer alguma ilustracdo ao momento atual, ou ao caso em estudo. Muita coisa aconteceu
mais que esses breves registros, mas que em nada acrescentaria ao questionamento desta pes-

quisa.

No inicio da década de oitenta comecaram a aparecer doentes, nos grupos homossexu-
ais, com manifestacdes que levaram a comunidade cientifica a procurar as causas e a cura.
Em 1984 a equipe de Luc Montagnier, do Instituto Pasteur, na Franca, isola e caracteriza um
retrovirus (virus mutante que se transforma conforme o meio em que vive) como o causador
da aids. O médico americano Robert Gallo anuncia que fora ele quem primeiro descrevera o
virus. A luta pela primazia da descoberta do tal virus continua até 1992 quando um acordo
entre eles acabou com a disputa. Em 1985 o virus fica denominado HIV (human immunodefi-
ciency virus). No Brasil comeca a preocupacdo com o controle da doenca, surge o primeiro
programa na Secretaria da Salde do Estado de Sdo Paulo. S&o classificados alguns casos
ocorridos desde 1980. Surge a fundagdo do Grupo de Apoio a Prevengdo a aids (GAPA), pri-
meira ONG do Brasil e da América Latina na luta contra a aids. Em 1986, é criado o Progra-

ma Nacional de DST e aids, pelo ministro da Salde Roberto Santos.

Em 1987 a Assembleia Mundial de Saude, com apoio da Organizacdo das Nacdes
Unidas (ONU), decide transformar o dia 1° de dezembro em Dia Mundial de Luta contra a

aids, para reforcar a solidariedade, a tolerancia, a compaixdo e a compreensao em relacéo as


http://www.aids.gov.br/pagina/sistema-imunologico
http://www.aids.gov.br/pagina/sistema-imunologico
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pessoas infectadas pelo HIV. Em 1988, com a criagdo do SUS, comeca o fornecimento de
remédios para as infec¢fes oportunistas. O cartunista Henfil (hemofilico) morre em decorrén-
cia da aids. Em 1989 durante Congresso de Caracas, na Venezuela, profissionais da saude

definem novo critério para a classificacdo de casos de aids.

Em 1991, inicia-se 0 processo para a aquisi¢do e distribuicdo gratuita de antirretrovi-
rais (medicamentos que dificultam a multiplicacdo do HIV). A Organizagdo Mundial da Sau-
de anuncia que 10 milhdes de pessoas estdo infectadas com o HIV pelo mundo, no Brasil ja
passam de dez mil. Em 1993, se inicia a notificacdo compulsoria da aids no sistema nacional
de notificacdo obrigatdria de doengas, o Sistema de Informacdo de Agravos de Notificacdo
(SINAN). Em 1995, a combinacdo de diversas drogas reduz a progressao da doenca, a um

custo de 10 a 15 mil dolares por ano, por pessoa.

Em 1996, o Programa Nacional de DST e aids lanca o primeiro consenso em terapia
antirretroviral (regulamentacdo da prescricdo de medicagdes para combater o HIV). A lei fe-
deral no. 9.313, de 13 de novembro de 1996, fixa o direito ao recebimento de medicagéo gra-

tuita para tratamento da aids.

Em 1997, morre o Betinho (hemofilico) contaminado pelo HIV e ativista do movimen-
to por um tratamento digno. Em 1999, ja sdo quinze medicamentos disponibilizados pelo Mi-
nistério da Saude. Eu comeco a trabalhar no COAS de Franco da Rocha. Fala-se de uma so-
brevida de seis anos para as pessoas diagnosticadas com HIV. Em 2001, presséo internacional
consegue fazer os laboratdrios baixarem os precos dos ARV. Em 2006, o tratamento da partu-
riente reduz em mais de 50% a transmissdo da mée para o filho. Comeca a descentralizacéo
das acdes com o Plano de Incentivo e Metas, quando 0s municipios passam a organizar seus
gastos com prevencdo e tratamento a partir de uma verba anual do Ministério da Saude. Fe-

cha-se 0 COAS (estadual) em Franco da Rocha e os atendimentos passam para 0s municipios.

Em 2008, o Brasil inaugura a primeira fabrica de preservativos, em Xapuri, no Acre. A

Fiocruz comeca a fabricagdo do teste rapido (BRASIL 2012c).

Em 2012, pelo decreto 7.723/2012, o Brasil renova o licenciamento compulsério(*) do
Efavirenz . Desde 2009, a apresentacdo farmacéutica mais utilizada do Efavirenz passou a ser

produzida no Brasil, na forma de genérico. Atualmente cerca de 104 mil pessoas no pais utili-

!Interesse publico — O licenciamento compulsério é uma flexibilidade prevista no artigo 31 do Acordo sobre os Aspectos
dos Direitos de Propriedade Intelectual Relacionadas ao Comércio (TRIPS, sigla em Inglés). A pratica é utilizada por paises
desenvolvidos, como Italia e Canadd para produtos farmacéuticos e também por paises em desenvolvimento. No caso dos
antirretrovirais, Mogambique, Malasia, Indonésia e Tailandia ja se utilizaram do dispositivo.


http://www.aids.gov.br/pagina/leis_decretos_medicamentos
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zam 0 medicamento nos seus esquemas terapéuticos, o que representa quase 50% das pessoas
em tratamento no Brasil. Em 2012, foram contratados 57 milhdes de comprimidos de Efavi-
renz a Farmanguinhos, custando ao Ministério da Saude R$ 76,9 milhdes. (BRASIL 2012c)

2.3. 0 contexto atual

A pessoa contaminada pelo HIV pode ficar até dez anos sem qualquer manifestacdo
que indique a presenca do virus. A identificacdo da doenca geralmente ocorre tardiamente,
guando o organismo ja esta bastante prejudicado pela viremia e apresenta uma série de infec-
¢Oes oportunistas devido a baixa imunidade, a deficiéncia nas defesas no organismo, situacdo
que provoca um elevado indice de morbidade e mortalidade. A identificacdo tardia ocorre em
cerca de quarenta por cento dos casos notificados (HALLAL, et al. 2011). Para evitar tais
situagdes, o Ministério da Sadde tem promovido campanhas anuais denominadas “Fique Sa-
bendo”, em que as pessoas sdo chamadas para realizacdo do teste sorologico. Uma amostra de
sangue € processada e verificada a presenca de anticorpos que indicam a existéncia ou nao de
HIV no organismo. Até recentemente sé havia a possibilidade de realizacdo dos testes por
coleta de sangue e envio para laboratérios, o que poderia ocasionar muita demora no forneci-
mento dos resultados para as pessoas, houve época em que a demora chegou a noventa dias;
agora existe o teste rapido, realizado no ambulatério de atendimento, demorando menos de
uma hora para apresentacdo dos resultados, enquanto os testes de coleta com envio a laborato-

rios tém dado respostas em uma semana ou duas.

Os estudos dos resultados obtidos, na regido, indicam um baixo nivel de confirmacao
da contaminacdo nas coletas feitas nas unidades basicas de saude (UBS) e nos programas de
salde da familia (PSF), abaixo de meio por cento, sendo maiores os resultados conseguidos
nos centros de testagem e aconselhamento (CTA), até cinco por cento. Tais resultados se de-
vem ao fato de a maioria das pessoas que vao aos centros especializados ja sabem (ou descon-
fiam) da contaminagéo e fogem dos exames nos locais de atendimento perto de suas casas.
Alguns municipios aproveitam a campanha para realizacdo também de testes de sifilis e hepa-
tites virais. Os resultados positivos para hepatites virais tem sido cerca de vinte vezes maiores

que para o HIV, mas isso é assunto para outro momento.

Os casos positivos para 0 HIV sdo acompanhados pelo servigo medico (monitoramen-
to da carga viral e do CD4+), mesmo sem sintomas da doenca, para fortalecimento do orga-

nismo com atividades fisicas e boa alimentagdo, além dos cuidados para ndo transmisséo do
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virus mediante uso de preservativo. A terapia antirretroviral é iniciada quando o CD4+ atinge
quantidades inferiores a 350 células por mm?, ou quando aparecem situagdes clinicas que re-

comendem o inicio da terapia, conforme critérios técnicos adotados.

Quando o paciente inicia o tratamento com antirretrovirais caem, em até 90%, as pos-
sibilidades de transmissdo do virus, pois a contaminacao esta diretamente ligada a quantidade
da carga viral. Estudos com casais sorodiscordantes indicaram a ndo transmissdo quanto a
carga viral estava abaixo de 400 copias por ml (BRASIL 2010a). Os tipos de exposi¢cdo sexu-
al estabelecem diferentes categorias de risco de contaminacgdo, podendo-se afirmar que o mai-
or risco de transmissao em relacGes sexuais com PVHA esté associado a relagdes anais recep-
tivas sem preservativos. No entanto, embora esteja demonstrado que o uso da TARV e a CV
sanguinea ndo detectavel reduzem o risco de transmissao sexual do HIV entre casais heteros-
sexuais sorodiscordantes, com as evidéncias atualmente disponiveis, ndo € possivel afirmar

que esse risco esteja completamente eliminado (BRASIL 2010a).

E fundamental a definicdo do estado soroldgico de um individuo infectado pelo HIV
tanto para a sua maior protecdo quanto para o controle da infeccdo e da disseminacédo do virus
(BRASIL 2010a). De seis em seis meses deve ser medido o nivel dos linfocitos T (CD4+ e
CD8+) no organismo do paciente, podendo ser repetido a cada trés meses se a tendéncia for
de queda. A carga viral deve ser medida e acompanhada sempre que a contagem de CD4+
estiver abaixo de 350 células por mm?® (BRASIL 2008b). A carga viral (a quantidade de virus)
vai do indetectavel ao infinito; variando, com maior frequéncia, nas pessoas em tratamento
entre 5 e 10 mil. Eventualmente atinge mais de cem mil, e doutras vezes pode ficar até mesmo
indetectavel, o que ndo indica sua supressao total, mas somente que ndo apareceu naquela
amostra, indicando que a viremia estd em quantidades bem baixas no organismo. Em resumo,
busca-se diminuir a carga viral (o ataque) e aumentar o0 CD4+ (a defesa), e as analises labora-
toriais permitem avaliar os resultados do tratamento antirretroviral, indicando a continuidade
do esquema em uso ou a mudanca para novo esquema, uma nova combinacgdo de drogas na

tentativa de produzir efeitos.
Critérios para considerar o portador do HIV como um caso de aids (BRASIL 2008a):

e CDC adaptado — evidéncia laboratorial de HIV e apresentac¢do de pelo menos uma
das seguintes doengas: cancer cervical invasivo; candidose de es6fago; candidose
de traqueia, bronquios ou pulmao; citomegalovirose (exceto figado, baco ou linfo-
nodos); criptococose extrapulmonar; criptosporidiose intestinal cronica; histoplas-
mose disseminada; isosporidiose intestinal cronica; leucoencefalopatia multifocal
progressiva; linfoma ndao Hodgkin e outros linfomas; linfoma primario do cérebro;
micobacteriose disseminada exceto tuberculose e hanseniase; pneumonia por
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Pneumocystis jiroveci; reativagdo da doenga de Chagas; salmonelose; toxoplasmose
cerebral; e contagem de linfécitos T CD4 menor que 350 por mm3.

* Rio de Janeiro/Caracas — evidéncia laboratorial de HIV e contagem de pelo me-
nos 10 pontos, conforme a seguinte pontuac¢do: sarcoma de Kaposi (10); Tubercu-
lose disseminada/ extra-pulmonar/ pulmonar n3o cavitaria (10); candidose oral ou
leucoplasia pilosa (5); herpes zoster em pessoas com 60 anos ou mais (5); disfungdo
do sistema nervoso central (5); diarreia igual ou superior a um més (2); febre maior
ou igual a 382 C por tempo superior ou igual a um més (2); caquexia ou perda de
peso maior que 10% (2); astenia maior ou igual a um més (2); dermatite persistente
(2); anemia e/ ou linfopenia e/ou trombocitopenia (2); tosse persistente ou qual-
quer pneumonia (2); linfadenopatia maior ou igual a um cm, maior ou igual a dois
sitios extra-inguinais e por tempo maior ou igual a um més (2).

2.4. A epidemia da aids no Brasil

Conforme Boletim Epidemiolégico divulgado em 28/11/2011, pelo Ministério da Sau-
de, na série historica dos casos de aids no Brasil, desde 1980 a junho de 2011, foram registra-
dos 608.230 casos. O maior nimero estd concentrado na regido Sudeste com 343.095 casos
(56,4%), seguido da Sul com 123.069 registros (20,2%), Nordeste 78.686 (12,9%), Centro-
Oeste 35.116 (5,8%) e Norte 28.248 (4,6%). Em 2010, a regido Sul apresentou a maior taxa
de incidéncia (28,8 casos a cada 100 mil habitantes), seguida do Norte e Sudeste, que registra-
ram taxas de 20,6 e 17,6, respectivamente. Para a regido Centro-Oeste a taxa foi de 15,7 e
para 0 Nordeste, 12,6 (BRASIL 2011). Incidéncia é a quantidade de novos casos a cada ano,

enguanto a prevaléncia é a quantidade de casos existentes.

Nos ultimos cinco anos a prevaléncia do HIV se mantém estavel: 0,6% e com uma in-
cidéncia de 18 casos para cada 100 mil habitantes, com cerca de 35 mil novos casos por ano.
No mesmo periodo a taxa de ébitos por aids caiu 6 casos a cada cem mil habitantes, por volta
de onze mil casos por ano. Embora com a incidéncia (novos casos por anos) estabilizada, au-
menta o nimero de casos totais a cada ano devido a diminui¢do do nimero de ébitos. Estima-
se que 630 mil brasileiros estejam vivendo com aids em 2011, numa proporcéo de 0,82 % de
homens e 0,41% de mulheres (BRASIL 2011). A histéria muda os conceitos ao longo do
tempo, e por vezes, em tempo bem curto: ainda no ano 2000 eu participava de congresso
quando alguém discutia a esterilizagdo das mulheres com HIV para impedir a transmissao do
virus na gestacdo ou no parto; dez anos depois o Ministério da Saude langca o programa de
reproducdo humana assistida, beneficiando portadores em idade reprodutiva que pretendem
ter filhos. Oitenta por cento das PVHIV estdo na faixa de idade reprodutiva, muitos com dese-
jo de paternidade ou maternidade (BRASIL 2010a).
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2.5. A epidemiologia da aids no Estado de Sao Paulo

Conforme Boletim Epidemioldgico 2011 da Coordenacdo do Programa Estadual de
DST/Aids de S&o Paulo (SAO PAULO 2011), a epidemia da aids no Estado de S&o Paulo (%)
representa 36% dos casos registrados em todo o pais. Nao se pode afirmar, taxativamente, que
ISs0 se deva somente aos procedimentos mais acurados nos registros dos servigos do estado e
a falta de notificacdes em outros estados. A taxa de incidéncia de novos casos, que passou dos
35 por cem mil habitantes em 1998, reduziu-se pela metade, chegando perto dos 16,2 em
2010, mais especificamente 22,4 entre os homens e 10,4 entre as mulheres por cem mil habi-
tantes. Os novos diagnosticos se concentram na faixa etéria das pessoas de 40 a 49 anos
(44,5%), seguido da faixa das pessoas com 30 a 39 anos (43,8%). Embora a incidéncia de
novos casos apresentem dois homens para cada mulher, as faixas de idade seguem a mesma
distribuicéo.

Ainda é uma epidemia de brancos, cerca de 58%, vez que pretos e pardos que numeri-
camente se apresentam como mais da metade da populagéo, ndo chegam a 37% na epidemia,
embora 0s numeros dos brancos tenham diminuido e crescido os numeros dos pretos e pardos.
Com cerca de 20% de ignorados no item escolaridade, fica dificil dizer que seja um caso de
desinformacdo sobre a epidemia quando mais de 30% dos novos casos pertencem a categoria
de pessoas com mais de oito anos de escolaridade, 50% na faixa com mais de quatro anos de

escolaridade.

Tabela 2 - Estudos sobre riscos de contaminagdo por via sexual conforme tipo e participagdo

Tipo de exposi¢do Risco %
Penetragdo anal receptiva: pessoa exposta penetrada por parceiro soropositivo em relagao 0,1-3,0
sexual anal

Penetragdo vaginal receptiva: mulher exposta penetrada por parceiro soropositivo em rela- 0,1-0,2
¢do sexual vaginal

Penetragdo vaginal insertiva: homem exposto penetrando mulher soropositiva em relagdo 0,03 —0,09
sexual vaginal

Penetragdo anal insertiva: homem exposto penetrando pessoa soropositiva em relagdo se- 0,06
xual anal

Sexo oral receptivo 0-0,04

Fonte: BRASIL, Recomendagdes para terapia antirretroviral em adultos infectados pelo HIV - 2008 - Suplemento
Il - Tratamento e prevenc¢do 2010

2 0s dados epidemioldgicos do CRT/DST/Aids do Estado de Sdo Paulo, em fungdo de utilizagdo de bancos de dados distintos,
podem apresentar resultados diferentes das publicagdes do Departamento Nacional de DST/Aids e Hepatites Virais.
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Pelos nimeros de 2010, com 1234 casos novos entre HSH (homens que fazem sexo
com homem) e 2764 de heterossexuais, ou seja, quase metade do numero absoluto, enquanto a
populacdo HSH néo representa metade da populacdo masculina e as estimativas mais otimis-
tas (dos ativistas) giram em torno de 5 a 10%, pode-se ainda afirmar a maior incidéncia da
contaminacdo no meio HSH. N&o h& similaridade na categoria feminina; as heterossexuais

representam cerca de 90% dos casos novos.

A taxa de mortalidade por aids, que ja esteve por volta de 23 por cem mil em 1995,
vem caindo, chegando em 2009 com 7,8 por cem mil. Numa conta rapida, 18 novos casos,
menos 8 mortes, acrescentam-se 10 novos casos de PVHIV a cada cem mil habitantes por
ano. Considerando uma populacdo do estado superior a 40 milhdes, isso representa mais de
quatro mil novos casos, por ano, em atendimento nos servigos do estado, que se acrescem aos
72.000 casos ja em atendimento, um aumento de 5,5% ao ano. A aids esta na 162 posicao en-
tre as causas de morte no estado (172 entre as mulheres e 152 entre 0os homens), mas € a pri-

meira causa entre as mulheres na faixa de 25 a 34 anos, e a segunda entre homens da mesma

faixa.

Tabela 3 - Casos de aids notificados no Brasil e no Estado de Sdo Paulo (até 2010)

até 2000 | 2001| 2002 | 2003 | 2004| 2005| 2006| 2007 | 2008| 2009 | 2010 total
Brasil 251291 | 31064 | 35430 | 35428 | 34194 | 33166| 32280 | 34128 | 36523 | 35980 | 34218 | 593702
S3o Paulo 115780 | 10570 | 11162 | 10774 | 9322| 8850| 8148 | 7783| 8016| 7477| 6577 | 204459

Fonte: (BRASIL, Boletim epidemioldgico Aids DST 2011) versdo preliminar

2.6. A epidemia em Francisco Morato

Enquanto os nimeros do Estado de So Paulo apresentam de 18,1 novos casos novos
por ano a cada cem mil habitantes, a regional de Franco da Rocha apresenta 14; pode ser um
caso de subnotificacdo, fato que podera ser levantado posteriormente ou até mesmo quando o
paciente for a Gbito por aids, 0 que chega a 25% das notificacdes na regido. (SAO PAULO
2011) O municipio de Francisco Morato apresenta uma irregularidade nos seus dados, e se
pudéssemos calcular pela média dos ultimos seis anos, encontrariamos uma incidéncia na or-
dem de 20 casos por cem mil habitantes/ano, um pouco mais que a média do estado todo. No
entanto, na prevaléncia, a quantidade de casos acumulados em relacéo a populacdo, Francisco
Morato apresenta 0,21, menos na metade do indice estadual (0,51). Dos 540 casos de aids

registrados como municipio de residéncia em Francisco Morato, cerca de 40% deles foram a
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Obito ao longo de mais de trinta anos. Hoje existem em tratamento, no CTA do municipio
(sabe-se que muitos se tratam fora da cidade), 186 pessoas, algumas ainda simplesmente por-
tadoras do HIV, outras em tratamento de doengas oportunistas ou em recuperacdo do CD4+ e
diminuicao da carga viral. Ha casos de sobreposicdo de medicacdo em tratamentos concomi-

tantes de Hepatites ou Tuberculose, principalmente.

Tabela 4 - Casos de aids notificados na Regido do GVE-IX — Franco da Rocha

1980-89 | 1990-99 | 2000-04 | 2005 | 2006 | 2007 | 2008 | 2009 | 2010 total populagdo %
Franco da Rocha 20 300 156 39 47 40 29 16 13 660 131.389 | 0,50
Francisco Morato 17 186 141 39 40 34 21 39 23 540 154.287 | 0,35
Mairipord 2 120 46 8 6 12 11 10 11 226 80.755 | 0,28
Caieiras 6 94 49 9 7 15 16 9 11 216 86.389 | 0,25
Cajamar 2 66 40 5 8 8 4 12 6 151 63.989 | 0,24
Estado 8.866 97.264 51.852 | 9.634 | 9.198 | 8.756 | 9.111 | 8.754 | 6.689 | 210.124 | 41.936.730 | 0,50

Fonte: Boletim Epidemiolégico 2010 - Versdo Preliminar 2011

2.7.Terapia antirretroviral

O relatoério de 2011 da Organizacdo Mundial de Saude (WHO 2011) reafirma a efici-
éncia da medicacdo na melhoria da salde e até da qualidade de vida das pessoas vivendo com
0 virus da imunodeficiéncia humana (HIV); aumentam os indicadores de sobrevida, caem 0s
indicadores de mortalidade e com isso aumenta o contingente de pessoas vivendo e conviven-
do com o virus. Segundo os técnicos, tais como médicos, enfermeiros e farmacéuticos, é pri-
mordial que as pessoas sigam rigorosamente a prescricdo médica. Mas isso ndao acontece sa-
tisfatoriamente, dai se perguntar como as pessoas em tratamento percebem, participam e exe-
cutam os procedimentos prescritos. No mundo sédo mais de seis milhdes, seiscentos e cinquen-

ta mil pessoas utilizando a terapia antirretroviral - TARV (WHO 2011).

O Ministério da Saude disponibiliza (BRASIL 2012c) dezenove medicamentos antir-

retrovirais, classificando-os em cinco tipos:

Inibidores Nucleosideos da Transcriptase Reversa - atuam na enzima transcriptase re-
versa, incorporando-se a cadeia de DNA que o virus cria. Tornam essa cadeia defeitu-
osa, impedindo que o virus se reproduza. Sao eles: Zidovudina, Abacavir, Didanosina,
Estavudina, Lamivudina e Tenofovir.

Inibidores Ndao Nucleosideos da Transcriptase Reversa - bloqueiam diretamente a
acdo da enzima e a multiplicagdo do virus. Sdo eles: Efavirenz, Nevirapina e Etravirina.
Inibidores de Protease — atuam na enzima protease, bloqueando sua agdo e impedin-
do a produgdo de novas copias de células infectadas com HIV. Sao eles: Atazanavir, Da-
runavir, Fosamprenavir, Indinavir, Lopinavir/r, Nelfinavir, Ritonavir e Saquinavir.
Inibidores de fusdo - impedem a entrada do virus na célula e, por isso, ele ndo pode se
reproduzir. E a Enfuvirtida.
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Inibidores da Integrase — bloqueiam a atividade da enzima integrase, responsavel pela
insercdo do DNA do HIV ao DNA humano (cédigo genético da célula). Assim, inibe a re-
plicacdo do virus e sua capacidade de infectar novas células. E o Raltegravir.

Sendo a aids considerada uma patologia cronica, a terapia antirretroviral ndo é emer-
gencial, devendo ser estudado com cuidado o momento de iniciar a terapia, levando em conta
além dos exames clinicos e laboratoriais a capacidade de adesdo do paciente (BRASIL
2008b).

Conforme dados conferidos com o Ministério da Satde em fevereiro de 2012, no Bra-
sil todo temos 217400 pessoas em TARYV, s6 no estado de Sdo Paulo sdo 60746 pessoas em
TARYV, aderindo ou ndo plenamente ao tratamento, mas recebendo o medicamento dentro de
uma estimativa de mais de seiscentos mil infectados (BRASIL 2011). Logicamente, na medi-
da em que a doenca se manifeste, esse contingente de infectados devera ser acrescido no total
de pessoas em tratamento. A lei federal no. 9.313, de 13 de novembro de 1996, dispde sobre a
distribuicdo gratuita de medicamentos aos portadores do HIV e doentes de aids, sendo perio-
dicamente revisada e atualizada a lista de medicamentos abrangidos pela lei (BRASIL 2008b).
A TARV foi implantada com objetivo de reduzir o potencial da viremia, diminuir a carga vi-
ral para melhorar as defesas do organismo (BRASIL 2008a). Mas ao longo da experiéncia
com a administracdo da TARV, se percebeu a necessidade de contemplar mais fatores da vida

das pessoas e ndo apenas a terapéutica antirretroviral (BRASIL 2010b).

Uma publicagdo do Ministério da Saude, o “consenso” para a terapia antirretroviral em
pessoas adultas (h& mais de 13 anos) (BRASIL 2008b) destaca, entre outras necessidades: a
avaliacdo do nivel de entendimento do paciente e o nivel de conhecimento sobre a doenca,
para oferecer informacgdes em linguagem acessivel; a identificacdo de necessidades especiais,
inclusive a questdo da saude mental; a explicacdo sobre a evolucdo do HIV para infeccdes
oportunistas e o impacto possivel com a terapia antirretroviral na sobrevida e na qualidade de
vida; uma abordagem sobre os métodos de transmissdo e a prevencao possivel na continuida-
de de suas relagBes sexuais; a discussao sobre a historia de vida de cada paciente, perante suas
expectativas e medos quanto ao seu futuro na convivéncia com o virus; uma abordagem sobre
as interferéncias no tratamento quando do uso de bebidas alcodlicas e outras drogas; uma ava-
liacdo quanto as necessidades de apoio assistencial e social; a rede de apoio social (amigos,
familia, ONG, religido); e, as condi¢cdes de vida (moradia, emprego, alimentacéo, atividades

fisicas e recreativas).


http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%209.313-1996?OpenDocument
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Esses dialogos com o paciente ndo séo exclusivos da atividade médica e requerem a
disponibilidade de uma equipe multidisciplinar devidamente preparada e de ambiente adequa-
do ao tipo de atendimento. Em Francisco Morato a enfermeira que procura fazer a pré-
consulta e a pds-consulta, se precisar de uma sala para um atendimento confidencial, ou mes-
mo um acolhimento emergencial, ndo tem sala disponivel se 0 médico estiver atendendo na
Unica sala da instalagdo. Um dos pacientes que circula entre o CTA de Francisco Morato e 0
CRT de Séo Paulo diz que gosta do CRT porque a consulta dura meia hora; o médico tem
tempo de perguntar sobre “como vai a vida”, “como esta se dando com a medicacao e se esta
precisando de alguma coisa”. “O médico tem tempo para ouvir a gente”, disse isso referindo
a carga de trabalho que o médico de Francisco Morato tem para atender toda a populacéo lo-
cal, que impede uma demora maior em cada consulta. Destaca ainda que dali mesmo (no
CRT) ja sai com os remédios na mao, referindo ao procedimento adotado em Francisco Mora-
to que precisa mandar o motorista buscar os medicamentos em Franco da Rocha e o paciente
tem que voltar na semana seguinte para buscar os remédios receitados. 1sso remete a teoria
Ator-Rede, onde para Latour os medicamentos sdo actants (atores ou atuantes), pois exercem
uma forca sobre as pessoas e até modificam rumos das pessoas no seu dia a dia. A hora do
remédio, a pressao da prescri¢do dos horarios, o gosto ou a aparéncia, os aspectos fisicos e até
as representacdes psicoldgicas da existéncia do remédio na vida das pessoas sdo forgas atuan-
tes no contexto geral de suas vidas.

2.8. Adesao ao tratamento

Aderir (HOUAISS 2009) é concordar com um plano previamente definido, ndo permi-
te adaptacdo ao gosto préprio. Adere-se a um partido politico, adere-se a um plano de consor-
cio, adere-se a um plano de assisténcia médica. Aceitam-se o0s termos totalmente, ou ndo se
adere, ndo existe uma meia adesdo ou uma quase adesdao. Uma vez disponivel o rol de medi-
camentos antirretrovirais, a adesdo ao tratamento vai se tornar o maior desafio para os servi-
¢Os na atencdo as pessoas vivendo com aids, pois a demanda de cada pessoa pode ser diferen-
te em mudancas comportamentais e dietéticas, diante a nova realidade do uso de diversos me-
dicamentos por toda a vida. Cria-se para os servigos a necessidade de novos arranjos e ofertas

de atividades especificas para a adesdo de cada um (BRASIL 2008a).

Tendo como objetivo clinico a supressao viral sustentada, com a diminuicdo até ao ni-

vel indetectavel da carga viral (CV), faz-se necessario que o paciente proceda de forma a
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atingir mais que 95% da prescrigdo médica quanto aos horarios e as quantidades de medica-
mentos, para ndo comprometer essa etapa do tratamento. Essa necessidade é baseada em estu-
dos com inibidores de protease ndo potencializados, ndo se dispondo ainda de estudos conclu-
sivos: “que comparem Inibidores da Transcriptase Reversa Nao-Analogos de Nucleosideos
(ITRNN) e Inibidores da Protease Potencializados com Ritonavir (IP/r) e sua relagdo com
adesdo em longo prazo” (BRASIL 2008b, 31).

Se o desenvolvimento de uma nova instancia de vida, uma mudanca de habito, como,
por exemplo, uma nova carreira sdo procedimentos que exigem muito de qualquer ser humano
lucido e saudavel, quem dira sobre os problemas que sdo para uma pessoa fragilizada por uma
patologia cruel como a infeccdo pelo HIV? A literatura esta farta de descri¢fes de fatores que
dificultam a adesdo ao tratamento. Alguns fatores estdo diretamente ligados ao insucesso ini-
cial da terapia. Toda pessoa que toma algum remedio logo associa a medicacao ao efeito da
cura ou do alivio imediato dos sintomas. Além da melhoria ndo ser facilmente percebida no
tratamento da aids, a medicagdo pode ainda provocar efeitos adversos, reacdes colaterais
sempre indesejaveis. Exige submissdo a procedimentos diarios, por vezes em diversos mo-
mentos do dia, a uma grade de comprimidos com exigéncias especificas quanto a necessidade
de restricdo alimentar ou ndo, cuidados com interagdes entre medicamentos para diversas si-
tuacOes concorrentes (BRASIL 2008a). E talvez principalmente, a duragéo infinita dessa coisa
gue ndo acaba; uma condenacdo para a vida toda. Situacdo que se configura ndo mais como
exclusividade clinica, mas como problema mais amplo afetando projetos pessoais pelos com-
promissos de horarios e restricdes de atividades sociais, tais como participacdo em rodas de
bebidas alcoolicas. Uma coisa € dizer para amigos e parentes que ndo pode isso ou aquilo por
uma doenga momentanea, outra é abdicar de todo um contexto social j& cristalizado nas redes

de relacéo.

A literatura aponta muito insistentemente a necessidade de “saber” sobre a importan-
cia do tratamento e de “compreender” a prescricdo, mas no dia a dia do campo, se defronta
com pessoas das mais informadas e instruidas que apresentam comportamentos nao explica-
veis perante todo potencial cognitivo. N&o se trata aqui de negar o valor da informacgéo, mas
de alertar que nem s6 do cognitivo vive 0 homem e nem tudo pode ser reduzido ao mecani-

cismo de causa e efeito.

O Ministério da Saude tem um programa denominado “Politica de Incentivo as Acdes
de DST/Aids” em que, além das a¢Oes promovidas pelo préprio ministério, repassa para mais

de 480 municipios (147 no Estado de S&o Paulo), valores especificos para realizacéo local de
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um “Plano de Acdo e Metas”, voltado para atendimento das necessidades locais, especificas,
singulares, visando o fortalecimento da gestdo dos programas locais, aumentando a autono-
mia para o planejamento e implementacao das acfes, destacando a participacéo social medi-
ante a participacéo de representantes dos pacientes. E sugerida aos servicos de atendimento as
pessoas vivendo com HIV, alguns como CTA, outros como SAE, uma “atengdo integral” o
que deveria ser estendido a todas as situagdes de atendimento de saide, em qualquer patolo-
gia: a flexibilizacdo de horéarios de atendimentos, sejam para consulta médica, psicologica ou
mesmo dispensacdo de medicamentos, disponibilizacao de locais de facil acesso e pronto aco-
Ihimento, atividades terapéuticas de grupo de apoio matuo e reintegragdo social, o desenvol-
vimento de vinculos entre os profissionais da equipe e seus usudrios, grupos especificos de
acolhimento e orientacdo para pacientes comprometidos com uso de drogas diversas, e de
segmentos populacionais ligados as questdes de género e atividades sexuais. Alias, esse € um
ganho de qualidade para a saide como um todo, pois iniciativas do programa nacional de pre-
vencdo e atendimento das pessoas com HIV acabam provocando melhoria no atendimento das
mais diversas patologias, principalmente no tocante as questdes de humanizacéo e de acolhi-

mento, sem contar no preceito constitucional de fornecimento da medicacéo.

A conexdo principal que mantém a resposta brasileira a aids, em seus mais de 25
anos de existéncia, é a estruturagdo das acdes como parte do SUS - Sistema Unico
de Saude, o sistema publico de saude do pais. A Constituicdo da Republica Federa-
tiva do Brasil de 1988 dispde que a saude é direito de todos e dever do Estado, ga-
rantido mediante politicas sociais e econémicas que visem a redugdo do risco de
doenca e de outros agravos e ao acesso universal igualitario as agdes e servigos pa-
ra sua promogao, protecdo e recuperac¢do. Os principios basicos do SUS sdo a uni-
versalidade, a equidade e a integralidade. O SUS se organiza de forma descentrali-
zada, com as agOes articuladas entre as trés esferas da Federagdo: Unido, Estados e
Municipios (BRASIL 2010b, 15).

No entanto, nem todos 0s servicos, nem todas as pessoas envolvidas nesses servicos,
estdo sequer devidamente preparados para qualquer atendimento, quanto menos para aqueles
aspectos que dificultam a adesdo. Superacdo ndo é atividade somente recomendada para 0
paciente, o profissional do servigo também tem que superar alguns paradigmas dominantes,
tais como a supremacia do técnico sobre o corpo e a vontade do paciente. Eis o que consta
numa publica¢do médica: “O termo "adesdo™ ao tratamento deve ser visto como uma ativida-
de conjunta na qual o paciente ndo apenas obedece as orientagdes médicas, mas entende,

concorda e segue a prescricio estabelecida pelo seu médico (grifo nosso).” (VITORIA 2004)

A tendéncia agora é gue o paciente deixe de ser “passivo € paciente” para adquirir uma
p p p q

autonomia que vai exigir responsabilidade pessoal pelo resto da vida, exatamente para a ma-
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nutencdo da qualidade de vida. Esse € um processo que pode acontecer de forma bem diferen-
ciada entre diversos personagens em atendimento no servigo. Espera-se do profissional o de-
senvolvimento pessoal da habilidade no processo de escuta pessoal e individualizada, perce-
bendo singularidades que precisam ser respeitadas para uma abordagem adequada e resolutiva
(BRASIL 2008a). Caraciolo e Shimma ja afirmavam em 2007 que o tratamento com antirre-
troviral atingia a categoria fundamental para a sobrevivéncia, dizia da mudanca de progndsti-
co e do aumento da expectativa quantitativa e qualitativa de vida, tudo em funcdo da adequa-
da adesd@o ao tratamento medicamentoso (CARACIOLO e SHIMMA 2007). Publicacbes re-
centes reafirmam a importancia da correta administracdo de medicamentos para o sucesso do

tratamento com antirretrovirais.

Diversos estudos da literatura nacional e internacional apontam que a adesdo ao trata-
mento medicamentoso nos tratamentos de doencas cronicas (do tipo hipertensdo, diabetes,
obesidade, etc.) gira em torno de 50% de pessoas que conseguem utilizar corretamente 80%
da medicacdo (VITORIA 2004) (CARACIOLO e SHIMMA 2007) (ROSSI e BATISTA
2006). Se se considerar, na avaliacdo da adesdo, a adocdo de novos habitos de vida, como 0s
exercicios fisicos e a alimentacdo saudavel, a adesao cai para préximo de 22%; praticamente

apenas uma em cada cinco pessoas segue a prescricdo completa do tratamento.

Na terapia antirretroviral se exige das pessoas vivendo com HIV um nivel de 95% de
utilizacdo correta dos medicamentos, além de outros fatores recomendados para o enfrenta-
mento da doenca. Argumenta-se, no entanto que a adesao ao tratamento diminui a medida que
a complexidade e a duracdo aumentam, que o regime proposto interfere nas atividades, estilos
de vida e nos habitos alimentares, além dos inconvenientes efeitos (VITORIA 2004). Ou seja,
é uma exigéncia dificil de aceitar como possivel para humanos normais (comuns), tantos sao
os fatores contréarios a uma adesdo tranquila (plena) a todas as recomendac@es técnicas. Ape-
nas um terco das pessoas em tratamento chega perto dos indices desejaveis (REGO e REGO
2010), o que leva a denominar como desafio urgente a necessidade de implantacdo de monito-
ramento no tratamento antirretroviral, devido as possibilidades de faléncia terapéutica. No
entanto nao existe um meio facil e seguro de se monitorar a adesdo, recorrendo-se a conjuga-
cao de diversos esforcos e métodos para se ter algum resultado plausivel de andlise (G.
ROCHA, etal. 2011).

O que mais existe na literatura sobre aids sdo estudos sobre efeitos dos medicamentos,
que a partir de 1998, no Brasil, passaram a proporcionar uma sobrevida maior (GUIBU, et al.

2011), a ponto de ndo mais se discutir sobrevida, mas sim qualidade de vida. Estudos recentes
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indicam ainda que as pessoas em tratamento com ARV, diminuindo a carga viral, diminuem
razoavelmente a possibilidade de transmissdo do virus mudando aquele vaticinio de pessoa
infectante, relacionamento perigoso. Fatores que sdo confirmados no relatério mundial sobre a
aids publicado pela Organizacdo Mundial da Saude em 2011 (WHO 2011).

Vale lembrar que do outro lado da exigéncia técnica, existe a pessoa que, entre outras
tantas coisas, vive com HIV. Questdes psicoldgicas de ansiedade e estado de animo séo bar-
reiras a serem enfrentadas para a melhoria da qualidade de vida das pessoas (SOUZA Jr,
SZWARCWALD e CASTILHO 2011). A pessoa hao vive sO para tomar 0s antirretrovirais,
tem mais coisas na vida, convive com todo tipo de gente e situacdes das mais diversas. Na
verdade, o que importa mesmo para 0 médico é a resposta terapéutica, sdo os objetivos de
melhoria de salde sendo percebidos nos exames de contagem de carga viral e de contagem de
linfécitos CD4+, mas nem sempre 0s resultados dos exames corroboram a aderéncia ao pro-
cedimento medicamentoso; algumas pessoas, apesar da precisdo na administracdo dos medi-
camentos continuam com carga viral alta e CD4+ baixo, por fatores outros que ndo a medica-
cao em uso, e outras com razoavel adesdo conseguem resultados melhores (CARACIOLO e
SHIMMA 2007).

A adesdo ao medicamento no glossario da BVS é a cooperacgdo voluntaria do paciente
na tomada de medicamentos ou remédios, conforme prescrito. Isto inclui a duracdo, a dosa-
gem e a frequéncia (BVS 2012a). Para haver cooperacdo é necessario que haja a comunica-
cao e o convencimento, pois ndo é nada facil colocar em pratica exata todos os procedimentos
requeridos. Numa pesquisa sobre adesdo ao tratamento no Distrito Federal, Diaz-Bermudez e
Hamann (2011) concluem pela complexidade do processo social em que ocorre a dindmica do
tratamento, que leva o individuo a repensar e reconstituir a sua trajetéria de vida. Num estudo
especifico sobre falhas na adesdo os autores terminam por declarar pela prioridade que deve
ser dada pelos servigos para a questdo da adesdo ao tratamento; na tentativa de prever e ante-
cipar os casos problemas, com as possibilidades de falha terapéutica e necessidade de troca de
esquema (ROCHA, MACHADO e ACURCIO 2011).

A fala da adesédo ao tratamento sofre de um erro basico, tanto filoséfica quanto cienti-
ficamente, pois “todo ser quer, ndo se apropriar aos seres exteriores, mas apropria-los a si”.
(TARDE 2007, p. 117). As pessoas podem querer um remedio que se adapte as suas necessi-
dades, enquanto o servico de saude pretende que elas, as pessoas, se adaptem ao imperativo
das drogas. A tendéncia deve ser a mudanca de adesdo ao medicamento, para adesdo a vida,

pois 0 medicamento ainda é necessario devido a doenga, ndo uma necessidade de vida.
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2.9. Atualizacao

A UNAIDS divulgou em um relatério que no ano de 2010, trinta e quatro milhdes de
pessoas viviam com HIV; que aconteceram dois milhdes e setecentos mil novas infeccoes e
que ocorreram em torno de um milh&o e oitocentas mil mortes de pessoas com aids; apenas
seis milhGes seiscentas e cinquenta mil pessoas recebem tratamento com antirretrovirais. Em-
bora a epidemia esteja estabilizada, acontecem mais novos casos de infecdo do que de mortes,
aumentando assim o contingente de PVHIV. No relatorio Michel Sidibé, Diretor Executivo do
UNAIDS afirma que "o marco de referéncia para investimento tem como foco as comunida-
des, as pessoas, e ndo € conduzido pelos insumos. O marco coloca as pessoas no centro da

abordagem e ndo o virus". E enfatiza que:

Para que o marco referencial seja eficaz, ressalta-se que os paises precisam reco-
nhecer a necessidade de desenvolver agGes fundamentais, como a reducdo do es-
tigma e o maior respeito pelos direitos humanos, criando servicos de protecao legal
e capacitacdo para organizagdes comunitdrias de base, que sdo cruciais para a
promocgao de ambientes facilitadores de acesso da populagdo e na ultrapassagem
de barreiras que dificultam o alcance de respostas e programas de sucesso. (ONU
2012)

Na oportunidade, Pedro Chequer, diretor do UNAIDS no Brasil, destacou que o pais
“necessita de modo imediato e em carater emergencial reduzir as inequidades regionais no
acesso a acoes de prevencdo, acesso ao diagnostico e tratamento em tempo oportuno” (ONU
2012). Quero crer gque ele saiba da existéncia de alguns municipios tais como Francisco Mora-
to. Este recorte noticioso serve para mostrar que o foco nas pessoas, € ndao tanto nos medica-

mentos, ndo é uma atitude isolada deste pesquisador.

Disso tudo resta buscar em quais circunstancias as drogas desenvolvidas em laboraté-
rio vao encontrar as pessoas que delas se servirdo. Lembrando que Latour observou, na pro-
ducao de conhecimentos em laboratorios, que “as circunstancias, elas simplesmente desapare-
cem dos relatorios, reservados antes a analise politica do que a uma apreciacdo do mundo
duro e solido dos fatos!” (LATOUR e WOOLGAR 1997, p. 273)

Assim passamos para o estudo do local onde, de fato, o fato ocorre, pois como dizia
Pasteur, a doenga e a cura dependem, e muito, do lugar onde a pessoa estd em funcdo das

condic@es de fragilidade ou resisténcia a que se submete o organismo (CAPRA 2000).



24



25

3. O local da pesquisa: Francisco Morato

Este capitulo procura caracterizar o local da pesquisa, destacando os fatores relevantes
para o entendimento ou simplesmente a contextualizacdo das ocorréncias e intercorréncias na
rede de relagBes que se estabelecem na vida das pessoas que convivem com o virus HIV em
Francisco Morato. N&o é por acaso que se destaca a questdo da penuria. N&o séo todas as pes-
soas que se tratam em Francisco Morato que sofrem os males da pobreza, mas € em munici-
pios como este que se podem destacar casos de penuria e seus maleficios na adesdo ao trata-
mento antirretroviral. De inicio se pensava em acompanhar a adesdo das pessoas que se trata-
vam no CTA do municipio, mas logo no inicio da pesquisa se percebeu que as pessoas com

recursos procuram tratamento na cidade de Sao Paulo.

Figura 1 - Mapa para localizagdo de Francisco Morato
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3.1.0 ambiente

A visdo ecologica, de lugar geografico como ambiente de vida, fazendo parte da saude
ou da doenca das pessoas, nao é novidade alguma, pois Hipdcrates ja fazia tais consideracdes,
falando do clima e das circunstancias. No entanto, sua caracterizagdo como necessaria no es-
tudo cientifico da salde, s6 vai ser realgada com a ampliacdo das pesquisas sob o olhar da
Salde Coletiva, ndo mais como ambiente externo as pessoas, mas intrincado em todas as de-
mais situacdes relacionadas ao estudo das condicdes das pessoas na questdo da salde
(TAMBELLINI e CAMARA 1998). Entende-se a falta de consideracio com os estudos sobre
0 ambiente, o contexto, as circunstancias, porque exige muito do pesquisador, é tudo muito
complexo, de dificil entendimento e pior ainda qualquer tentativa de explicacdo. Latour tam-
bém enfatiza “O ambiente material tem papel relevante na construgdo de um fato.” (LATOUR
e WOOLGAR 1997, p.205). Né&o s6 as questbes de geografia fisica, mas também da econo-
mia e da politica, tudo esta em rede, qualquer coisa pode interferir no prognostico técnico da
salde. Abre-se uma perspectiva ampla para participacdo multidisciplinar no estudo das condi-
cOes de saude por areas de conhecimento que antes ndo eram consideradas; o termo ciéncias
da saude se torna muito vago, pois tudo pode estar relacionado a salde da pessoa engquanto
cidadao, e por extensdo todos ao seu redor.

O municipio era, no ano 2000, o mais pobre do estado, mas agora ja galgou duas posi-
cOes, deixando para tras os municipios de Salesopolis (15.624 habitantes em 426 km?, onde
95% da 4rea é de preservacdo ambiental) e, seu vizinho, Biritiba Mirim (28.540 em 414 km?)
que tém como grande contribuicdo para o estado, as nascentes do Rio Tiete. Pode-se afirmar,
sem sombra de davidas, que Francisco Morato é uma grande concentracdo de pobreza por
metro quadrado com 156.578 habitantes em 49 km? (SEADE 2012).

Francisco Morato é uma cidade dormitério na regido metropolitana da Grande Séao
Paulo, localizada ao norte da capital, distante quarenta e cinco quilémetros da Praca da Sé. Os
trens da Companhia Paulista de Trens Metropolitanos — CPTM saem e chegam lotados em
praticamente todos os horarios. De manhd, das 6 as 8 horas, quando o intervalo entre trens se
aproxima de dez minutos, o trem ja chega lotado no ponto inicial, porque os passageiros de
Franco da Rocha e Baltazar Fidelis tomam o trem no sentido contrario, até o ponto final, para

ja ocuparem os assentos disponiveis.

No horéario de retorno, das 17 as 19 horas, 0 processo € inverso, 0s passageiros tomam

o trem da Barra Funda para a Esta¢do da Luz, para ocuparem os acentos de volta. Sentar nem
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€ mais importante que conseguir entrar na primeira composicdo que chega a estacdo. O go-
verno do estado esta prometendo chegar a intervalos de quatro minutos dobrando a quantidade
de composicdes em operacdo. Até os camelds sumiram dos trens e ndo foi por causa das proi-
bicdes, € que ndo da mesmo para se deslocar dentro dos vagdes, tanto é o aperto das pessoas.
H& de se cuidar para movimentar 0s pés, pois se levantar um pouco pode ficar sem lugar para
recolocar de novo no piso. Ler, de pé, fica dificil, pois ndo ha espago para o livro, ou a revista;

a grande saida geral € o fone de ouvido ligado no celular.

Figura 2 - Estagdo da Luz — o embarque para Francisco Morato.

Foto CPTM

Consta, no site da CPTM, que sdo transportados mais de 350 mil pessoas por dia nor-
mal de semana nesse trajeto e que s pelas catracas da estacdo de Francisco Morato (sentido
Sdo Paulo) passam mais de 38000 pessoas, sendo que 80% disso ocorre entre 5 e 9 horas da
manha. Além dos moradores de Francisco Morato, passam pela estacdo os moradores de Bo-
tujuru, Campo Limpo Paulista, Varzea Paulista e Jundiai, que ali fazem baldeacdo. Conside-
radas como localidades fora da regido metropolitana, essas localidades recebem menos trens,
um a cada trés ou quatro que chegam até Francisco Morato. Quando esses passageiros descem
na estacao de Francisco Morato podem ficar irritados ao ver o trem que pretendiam pegar,
saindo da outra plataforma; ai entdo terdo que esperar mais vinte minutos, ou meia hora.
Quando eu era usuario desse servico pude presenciar diversas tentativas de motim, quebra-
quebra, revolta por esse procedimento corriqueiro. Cheguei mesmo escrever para a direcao da

empresa relatando o perigo, mas ninguém deu atencéo.

No sentido inverso, vindo do interior, a espera é menor, mas irrita 0S moratenses que

ja estavam na estacdo e agora sofrem com a concorréncia de um trem de gente. Enfim é um
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ponto de irritacdo generalizado, como no dia 29/03/2012, quando eu chegava, de carro, em
Francisco Morato para mais um dia de campo, estranhei o0 movimento de carros de policia e
helicopteros; era uma revolta na estacdo, conforme noticiou a Agéncia Estado, em
29/03/2012:

Por volta das 10h30, cerca de dois mil usuarios revoltados com a paralisagdo da cir-
culagdo dos trens da Linha 7 Rubi (Luz-Francisco Morato) comegaram um tumulto
na estacdo Francisco Morato e atearam fogo na estacdo. Catracas e cdmeras de se-
guranga foram quebradas e, para conter o tumulto, policiais usaram gas de efeito
moral. Ao menos quatro carros da PM bloqueavam a entrada da estagdo.

Figura 3 - Tumulto na estacdo de Francisco Morato

Fotos AgénciaEstado

Mesmo em dia normal, saindo da estacdo, dando para a rua, surpreende-se com a
quantidade de gente em circulagcdo. O barulho do comércio, os carros, 6nibus, caminhdes,
carrogas puxadas por animal, carrocas empurradas por pessoas, mulheres com filhos, muitos
filhos, outras mulheres procurando homens, muitos homens ganhando a vida ali na cal¢ada,
uns vendem qualquer coisa, outros fornecem coisas mais especificas. Compra e venda de
tudo: terrenos, casas, carros, bicicletas, cavalos, ouro, proteses, convénio médico, convénio
funerario, curso de inglés e de informatica, entradas para o baildo. Muita gente vendendo,
muita gente comprando, trocando, algumas sé olhando, outros apenas deixando a vida passar.
Encontra-se de tudo, até coisa legal. Dizem que alguns desses que parecem folgados, ali a toa,
na verdade vendem drogas; eu ndo vi, talvez por ndo conhecer como isso ocorre. Quem n&o
conhece, ndo reconhece. Minhas fontes, atores, dizem que ao escurecer a lei local fica por

conta do trafico, mas nunca estive por ali, a noite.

A tradicdo da cidade era de uma colonizagdo espanhola, mas atualmente o sotaque
preponderante é o nordestino. Tem agéncia de passagens em onibus especiais para 0 nordeste,

principalmente por ocasido das festas juninas e nas férias de fim de ano. O CTA recebe muitas
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solicitacOes de alteracéo de data de consulta no final do ano por conta das pessoas que viajam
para o nordeste. Até o Johnny abriu, no espaco da ONG, uma representacdo da agéncia de
passagens neste ultimo fim de ano para explorar esse mercado; ele que é nascido em S&o Pau-

lo de pais cearenses.

A regido central é o entorno da estacdo de trem. Ruas estreitas, transito caotico, trés,
quatro 6nibus em fila para utilizar o mesmo ponto seguram todo o resto. Antes as ruas proxi-
mas ficavam cheias de carros estacionados o dia todo, agora, onde ndo €é proibido estacionar,

tudo virou “Zona Azul”.

Figura 4 - O centro de Francisco Morato

Prefeitura Municipal (foto Google) Estacdo de Trem (foto Google)

Comércio na rua central (foto Google) Comércio na rua central (foto Google)

Nova estacdo CPTM (foto CPTM)
Comércio na rua central (foto Google)
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Durante o tempo desta pesquisa ainda ocorria uma contenda judiciaria sobre a posse
da terra nos arredores da estacdo. A CPTM alega posse e exige desapropriacdo da area para
expansdo construcdo da nova estacdo. A Fazenda Belém, antiga proprietaria de tudo, alega
ainda ter a posse da area. Outras pessoas, inclusive moradores e comerciantes, requerem direi-

tos por uso de mais de vinte anos. A briga continua na justiga.

3.2.Recortes da historia

A construcdo da ferrovia ligando Santos a Jundiai, em 1858, denominada naquela épo-
ca de “Sao Paulo Railway”, popularmente conhecida como “inglesa”, encontrou um morro no
meio do caminho e teve que abrir um tanel na localidade conhecida como Serra de Botujuru.
Irineu Evangelista de Souza, o Bardo de Mau4, socio dos ingleses no projeto, comprou uma
parte da Fazenda Belém, denominada Campos do Juquery, com 45 km?, uma regido de transi-
¢do entre a mata atlantica e o serrado, para servir de apoio logistico e moradia para 0s opera-
rios que trabalhavam na construcdo do tunel. O nome do local vem do nome indigena Yu-
Kery uma plantinha muito comum na regido, conhecida popularmente como Maria-dorme;
suas folhas se fecham (dorme) ao se tocar nela. Terminada a construcdo do tinel a companhia
inglesa ficou com as terras da Vila Belém para plantio de eucaliptos destinados ao forneci-
mento de dormentes para a linha férrea e acabou por lotear uma boa parte das terras. J& no
final do século XIX, foi a vez do governo da provincia de Sdo Paulo encontrar na regido do
Juquery o espaco para construcdo do nosocomio que iria influenciar a economia regional pela
quantidade de pacientes e funcionarios do hospital. Com o objetivo de aliviar a superlotacdo
dos hospitais psiquiatricos de Sdo Paulo comegou a ser construida em 1895, a Col6nia Agri-
cola Juguery em uma area de 150 hectares, com projeto arquiteténico de Ramos de Azevedo,
jardinagem francesa a moda do Louvre e construcdo com telhas vindas de Marselha, que cu-
nhou o nome “telha francesa”. Foi entdo que o médico Francisco Franco da Rocha, a servico
do Governo do Estado, foi designado para administrar 0 mais novo hospital psiquiatrico do
Brasil. Inaugurado em 1898 com capacidade inicial de 800 leitos, o hospital ocupava um ter-
reno de 3006 hectares a margem da linha férrea, proximo a estacdo Juquery. Com a emanci-
pacédo politica da regido denominada Juquery, desmembrando-se de Mairipora, em 1944, tor-
nando-se 0 municipio com o nome de Franco da Rocha, a Vila Belém ficou sob a administra-
¢ao do novo municipio até 1965 quando teve sua propria emancipacdo politica ja com o nome
de Francisco Morato desde 1948. (SEADE 2012) Aos poucos as instalagdes hospitalares do

Juquery, antes exclusivas da psiquiatria, comegaram a passar por um processo de atendimento
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geral a populagdo, a partir da disponibilidade de equipamentos e profissionais para realizacéo
de cirurgias. Logo o que fora um hospital psiquiatrico virou centro de referéncia em salde
para 0s cinco municipios da regido, além de bairros de S&o Paulo, tal como Perus e Jaragua.
Essa cultura regional vai refletir na dificuldade dos gestores municipais em assumirem a efe-

tiva municipalizacéo da saude.

3.3. Perfil socioecondmico-populacional de Francisco Morato

O municipio de Francisco Morato sofre com uma grande densidade de pobreza por
metro quadrado (156.578 pessoas em 49 km?; 3195 pessoas por km?) com uma renda média
de 1,1 salarios minimos, sendo 3,4 a média regional. Apresenta um dos piores IDH do Estado,

mesmo a quarenta quilémetros da Praca da Sé (SEADE 2012).

Enquanto a populacdo mundial tende a diminuir a taxa de crescimento, Francisco Mo-
rato ainda mantém um indice 50% maior que a média regional. Constituindo uma cidade com
populagdo jovem, um terco tem menos que 15 anos, 60% tém menos de 30 anos; 90% tém
menos de 55 anos. Enquanto o indice de envelhecimento do estado gira em torno de 34%, no

municipio ndo passa de 11,5%.

A taxa de natalidade é apenas dois pontos percentuais (16) além da taxa do estado
(14), mas tem como agravante 10% de nascimentos com baixo peso e 10% de méaes menores
de 18 anos. Uma pesquisa realizada na cidade, com o titulo de “Gravidez indesejavel”, contra-
riou as expectativas dos pesquisadores que tinham por hipotese a falta de informacéo de pre-
vencdo ao revelar que a gravidez precoce € utilizada como “emancipagdo” da menina; a me-
nina mée passa a ser considerada uma mulher adulta com mais liberdade para ir e vir, apesar

de todos os outros fatores complicadores.

A dimenséo de riqueza expresso no indice Paulista de Responsabilidade Social coloca
0 municipio com pontuacdo (31) na metade do indice regional (58). E 0 mesmo se da no que-
sito de dimens&o de escolaridade (31), sendo 54 o indice regional. Na classificacdo estadual
esta entre “Municipios mais desfavorecidos, tanto em riqueza com nos indicadores sociais.”
Apenas um terco dos domicilios é considerado com Infraestrutura Interna Urbana Adequada,
sendo que o estado apresenta uma média de 90%. A taxa de analfabetismo (10%) na popula-
¢do menor de 15 anos é o dobro da taxa regional. A populacdo estudantil de segundo grau
(22%) e metade do indice regional. Tem um PIB per Capita de 4.834,11 quando a média regi-
onal é de 29.172,57.
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3.4.Centro de Testagem e Aconselhamento (CTA)

Localizado numa rua proxima do centro da cidade, cerca de quinhentos metros da es-
tacdo ferroviaria, o CTA fica no pordo de uma casa, com acesso lateral. Em cima, defronte
para a rua, fica a clinica de fisioterapia, com duas vagas para automével. Descendo o0s cinco
degraus da escada, mais um tanto de rampa inclinada, da-se com a janela larga da sala de es-
pera, cheia de cadeiras, logo a esquerda, a porta do CTA. Adentrando tem-se a direita um be-
bedouro, ao lado da porta do sanitario. Depois ainda a direita a porta do consultorio, a esquer-
da a porta da sala de espera e a frente o balcdo de recepcédo que néo fica na frente, mas no
meio das instalacdes.

A Unica sala de consultas, usada as segundas-feiras pela assistente social, as tercas-
feiras pela psicéloga, as quartas-feiras pelo médico no atendimento de doencas infecciosas
tais como tuberculose e nas quintas-feiras com o atendimento das pessoas vivendo com HIV,
tem uma maca a esquerda, junto a parede, uma cadeira na frente e outra atrds da mesa. O téc-
nico (assistente social, psicdlogo ou médico) atende de costas para a janela, o paciente fica de
costas para a porta. Na parede tem um negatoscopio (isso eu pesquisei sO agora na hora de
escrever), o equipamento de luz fosca para leitura das chapas de raio-x. A direita do técnico,

um pequeno arméario com formularios e demais instrumentos de uso corrente na atividade.

No outro lado do corredor, a sala de espera. Umas trinta cadeiras arrumadas em plateia
para uma televisdo, sem o aparelho de passar video que foi roubado durante o expediente,
provavelmente por um paciente, ou acompanhante. Numa estante, ao lado da televiséo, sem o
aparelho de video que foi roubado, uma garrafa térmica com café, bolachas e balas. No centro
de tudo o balc&o de atendimento em L com altura de um metro e quarenta, para atendimento
em pé, tem por dentro uma prancha que se faz mesa de trabalho para os atendentes. Ao lado,

um armario com pastas e o telefone. Geralmente sdo duas atendentes disponiveis.

Passando o balcdo de atendimento se entra na salinha (salinha mesmo) da enfermeira
gerente do servigo. Originalmente deveria ser ali uma cozinha, habilmente dividida em quatro
partes: uma parte para a gerente com 0s armarios de remédios; outra parte com entrada pelos
lados, para a sala de coleta de sangue para exames, duas partes com entrada pelos fundos, a
sala da coordenadora do programa municipal. Depois da sala de espera, em frente ao balcéo
de atendimento, tem uma porta que da para uma sala de administracdo e deposito, com uma
divisdo nos fundos, sem janela, para uma sala de café dos funcionarios, um computador e uma

série de armarios com material de trabalho e de divulgacéo.
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Figura 5 - CTA de Francisco Morato

Recepcdo - Débora . .
Luciene, a coordenadora do programa municipal

Socorro, a enfermeira gerente do servigo -
Mercedes, a psicologa

Cristiane e Sandra, administragdo

Swami, o médico
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As instalagdes sdo acanhadas, mas o publico considera muito bom o servico prestado.
As informacdes sdo dos agentes de satde, do programa de saude da familia (PSF), e dos fun-
cionarios das unidades basicas de satde, onde os pacientes comentam o bom atendimento. De
inicio nenhum profissional queria trabalhar “com aids”, agora ja ¢ desejado o posto de traba-
Iho no CTA. Isso se deve ao empenho pessoal dos participantes da equipe, a partir da coorde-
nacdo, ndo a instituicdo, nem as instalacdes. Reflete a qualidade das pessoas que atendem; a
enfermeira coordenadora do programa foi coordenadora do PSF, tem uma boa cultura de aco-
Ihimento e integralidade; trabalhou trés anos acumulando a coordenagdo municipal do pro-
grama de DST/Aids e a geréncia do servico, s6 no Ultimo ano conseguiu trazer uma colega,
mais uma enfermeira do PSF, para gerenciar o servico de atendimento no CTA. Ainda é pou-

co para o preconizado pelo programa estadual.

A descri¢do minuciosa do equipamento de servico se faz necessaria para a confronta-
¢do com um documento de uso interno do Programa Estadual, denominado “Planos estratégi-
cos”, de abril de 2011, o CRT explicita:

O Plano de Saude Integral as Pessoas Vivendo com HIV no Estado de Sdo Paulo esta
pautado pelo respeito a individualidade, singularidade e cidadania das PVHIV. Foi
formulado de acordo com as diretrizes técnicas e éticas que fundamentam a politi-
ca de assisténcia do Programa de DST e aids nos niveis de gestao nacional, estadual
e municipal e em consonancia com os principios e diretrizes do SUS (universalidade
de acesso, equidade, integralidade da atengdo, descentralizacdo e participagdo so-
cial).

E, além disso, coloca entre outros objetivos para o final de 2012:

e ter capacitado os profissionais de 100% dos SAE para implantagdo de ati-
vidades prioritarias da atencdo integral.

e ter implantado, consolidado e divulgado a rede integrada de atendimento
a profilaxia pds-exposi¢do sexual, violéncia sexual e acidente com material
bioldgico.

e ter divulgado as diretrizes para a implantagdo de a¢des de saude reprodu-
tiva para 100% dos SAE.

e ter definido diretrizes de salde mental para os profissionais que atuam na
rede assistencial HIV/aids.

e ter divulgado para 100% dos servigos de aids pediatrico o protocolo de re-
velagdo do diagnostico do HIV para criancgas e adolescentes e até o final de
2015 ter ampliado para 100% o numero de SAE pediatricos com atividades
estruturadas nesta revelagao.

e terelaborado e divulgado para 100% dos SAE o protocolo de revelagdo do
HIV para idosos e terceiros para apoiar profissionais e gerentes no desen-
volvimento das atividades de estimulo a revelagdo diagndstica.

e ter elaborado e divulgado protocolo assistencial para atengdo as PVHIV em
situagdo de rua para 100% dos SAE.

e implantar em 100% dos SAE estratégias de capta¢do e acompanhamento
das pessoas diagnosticadas na rede assistencial.
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e ter constituido grupo técnico estadual para analise sistematica e acompa-
nhamento dos desfechos dos eventos adversos relacionados a TARV.

e ter 100% dos SAE oferecendo tratamento supervisionado para todos os
casos de co-infecgdo HIV/TB.

e ter pactuado leitos de referéncia para os casos de co-infecgdo HIV/TB de
maior complexidade com indicagdo de internagao, em 100% dos munici-
pios que possuem SAE.

Esses sdo objetivos para serem realizados num centro de referéncia como o do estado
de S&o Paulo e algumas grandes cidades do interior, mas cabe ressaltar que nem Francisco
Morato, nem 0s outros quatro municipios da regido, conseguem manter a0 menos um Servigo

Ambulatorial Especializado (SAE), nos moldes preconizados pelo CRT.

Leibing (2004) ja apontava em seu livro que “o sistema de satide brasileiro, embora
com grandes variagdes intra-regionais, favorece alguns e despreza muitos”. (LEIBING 2004,
p. 8). Enquanto Pedro Chequer afirma que “... a aids possibilitou a incorporacdo ao debate e a
arena de mobilizacdo e de inclusdo social o reposicionamento da perspectiva e compreensao
dos direitos humanos, da equidade ¢ dos direitos de cidadania”. E na afirmacdo do represen-
tante brasileiro na UNAIDS, logo a seguir no mesmo artigo: “A experiéncia evidenciou, ain-
da, que temas como pobreza e inequidade de género e raca séo fatores essenciais para a vulne-
rabilidade a infeccdo pelo HIV e que devem integrar qualquer agenda de resposta a pande-
mia” (CHEQUER 2011, 115).

Veremos que tudo isso faz parte do estudo da ciéncia, no caso da adesdo ao medica-

mento, ao considerar as circunstancias em que a acao se desenrola. Conforme Latour:

Chegamos ao ponto de afirmar que a ciéncia é inteiramente produto das circuns-
tancias. E mais, é precisamente pelas praticas especificas e localizadas que a cién-
cia parece escapar de qualquer circunstancia (LATOUR e WOOLGAR 1997, p. 271).

N&o se pode considerar a eficiéncia de uma droga desenvolvida em laboratério sem
levar em conta as circunstancias onde vivem as pessoas que vao usar as drogas. Destaco isso,
pois para surpresa minha durante a pesquisa, as pessoas mais instruidas, com melhores recur-
sos, apesar de reconhecerem o esforco e o empenho das pessoas envolvidas no CTA de Fran-
cisco Morato, procuravam, para si, maiores disponibilidade de atendimentos em outros locais,
tal como o CRT SP.
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3.5. 0 servigo de farméacia municipal

Na rede de relacionamentos das pessoas que dependem do servico municipal de saude
existe um ndé no momento da retirada de medicamentos na farméacia do municipio. Os medi-
camentos antirretrovirais sdo fornecidos pelo Ministério da Salde, que repassa a quantidade
programada para cada estado da federacdo que, por sua vez, distribui para os municipios for-
necerem gratuitamente para os pacientes cadastrados. O gerenciamento da atividade dispensa-
dora de medicamentos € feita eletronicamente, via internet, tanto no nivel federal, quanto es-
tadual e municipal. Cada municipio deve dispor de recursos humanos suficientes para a ope-
racdo local, seja na administragdo do programa que controla o estoque e a movimentagéo, seja

da dispensacdo para cada paciente.

Devido as caracteristicas regionais de funcionamento dos servi¢cos municipais de sau-
de, desde sempre atrelados aos servigos estaduais estabelecidos em Franco da Rocha (no anti-
go nosocémio da Col6nia Agricola do Juquery, depois Hospital de Clinicas de Franco da Ro-
cha, depois Complexo Hospitalar do Juquery (agora em processo de desativacdo total), os
municipios demoraram na decisdo de assumir a responsabilidade local de dispensacdo dos
medicamentos. Os servicos foram diminuindo e se acabando por completo, mas a farmacia
continua em operacdo, entregando os medicamentos fornecidos pelo estado. Historicamente
ocorreu um vicio de procedimento quando o estado estava presente fazendo o papel do muni-
cipio, inicialmente com o Escritorio Regional de Saude (ERSA-14; 1986 — Governo Franco
Montoro), depois com a Diretoria Regional de Saude (DIR-4; 1995 — Governo Mario Covas),
agora com o Departamento Regional de Satde (DRS-1; 2006 — Governador Claudio Lembo).
A municipalizagdo da salde, preconizada na constituicdo de 1988 e com a criacdo do Sistema
Unico de Saude (SUS), demora a acontecer na regido. Agora surge um hospital regional de

referéncia;

Figura 6 - Novo hospital regional

Foto Santa Casa



37

Geraldo Alckmin entregou neste sabado, 16, o Hospital Estadual de Franco da Ro-
cha “Dr. Albano da Franca Rocha Sobrinho”, uma nova e moderna unidade de sau-
de que sera referéncia para 540 mil pacientes dos municipios de Franco da Rocha,
Mairipord, Cajamar, Caieiras e Francisco Morato. O investimento foi de RS 55 mi-
IhGes, entre obras e equipamentos. “O hospital estadual de Franco da Rocha é refe-
réncia para os municipios da microrregidao. Todos os procedimentos sdo de graga,
por meio do SUS. Ele ndo fica atras de nenhum hospital de luxo de Sdo Paulo”, co-
mentou o governador (Jornal Primeira Impressdo, Caieiras, 16/04/20011 — on line).

Apesar dos seis milhdes mensais dispendidos pelo estado para manutengdo do novo
hospital, os secretarios de salde da regido ainda (marco 2012) ndo se acertaram para pactua-
cdo de como vai ser o funcionamento dos servigos para 0s municipios da regido. Ndo foram
estabelecidas as referéncias e contra referéncias e 0 hospital segue com uma ocupacdo na or-
dem de 30%.

Nos Ultimos anos, com a implantacdo de algumas modificacfes a partir da reforma
administrativa de 2006, com a mudanca de DIR-4 para DRS1, os municipios se viram na ne-
cessidade de alguma adequacdo no atendimento municipal. Com o fechamento do COAS es-
tadual, que funcionava no Juquery, 0s municipios tiveram que providenciar o fornecimento
desse servigo especializado, surgindo os CTAs municipais. No entanto a dispensacdo de me-
dicamentos antirretrovirais continua, para todas as pessoas dos cinco municipios em TARV,
até a data deste relato, nas dependéncias do Juquery. A pessoa vai ao médico, no seu munici-
pio, recebe a receita dos medicamentos para trés meses e tem que se deslocar até a farméacia
do Juquery para retirar a sua cota do més. N&do se pode (por portaria especifica) entregar me-
dicamentos para mais de um més. Os municipios de Cajamar, Mairipord e Francisco Morato
recorrem aos servicos de motoristas, da frota municipal, para a incumbéncia de retirar o re-
médio em Franco da Rocha — vai um dia, deixa a receita, volta outro para buscar o pacote. Os
municipios de Caieiras e de Franco da Rocha deixam ao encargo de cada paciente o desloca-
mento até a farmacia do Juquery. Independentemente de ser o motorista ou o0 préprio paciente,
pode acontecer de nao ter o estoque suficiente. Isso 0 médico que atende ndo fica sabendo e
continua receitando 0 mesmo medicamento para outros pacientes. Se houvesse uma adminis-
tracdo local do estoque de medicamentos esta informacao poderia estar na mesa do médico no

dia da consulta, evitando mais um dos problemas que afetam a ades&o ao tratamento.

Os coordenadores municipais dos programas DST/Aids, pleitearam a descentralizacdo
da dispensagéo de medicamentos antirretrovirais e o CRT-SP concordou com a inovagéo, ou
melhor, a atualizagdo do procedimento, mediante o treinamento no programa gerencial (Sis-
tema de controle logistico de medicamentos - SICLOM) das pessoas responsaveis pelas far-

maécias municipais. O Nucleo de Assisténcia Farmacéutica (NAF) lotado no Juquery, subordi-
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nado a DRS-1, ficaria com o recebimento da demanda regional e distribuiria para 0os munici-
pios da regido. A pessoa responsavel pela farmacia de Francisco Morato, ndo concordou com
a incumbéncia, dizendo que o municipio ndo tinha condigdes de assumir mais esse servico. A
questdo foi levada a discussdo na Camara Tecnica Regional, convocados os farmacéuticos e
coordenadores municipais de todos os municipios, quando a representante de Francisco Mora-
to cedeu em suas convicgdes e aceitou participar do processo de municipalizagdo, em

7/11/2010. Fica a promessa, espera-se a realizacéo.

3.6. A politica

Um dos pacientes que logicamente ndo quer ser identificado, afirma que o gerente de
sua unidade basica de saude é o motorista de um vereador. Os postos de saude foram loteados
para uso da maquina publica em prol dos politicos que criam dificuldades para a troca de faci-
lidades por votos. O secretério da satde, embora seja um comerciante de eletrodomesticos,
um “vendedor de geladeiras”, como dizem os desafetos, tem, no dizer da coordenagdo do pro-
grama municipal, atendido o plano de acdo e metas. Esta dificil convencer da necessidade de
ampliacdo dos espacos e do aumento da carga horaria da psicologa e da assistente social, que
sO oferecem quatro horas por semana para 0 CTA, tendo, no restante do tempo, outras funcbes

dentro do municipio.

Eu conversava com trés mulheres quando uma delas falou com satisfacdo que tinha
conseguido com o vereador tal uma consulta com um especialista que deu um encaminhamen-
to para um exame de ressonancia magnéetica; agora so faltava falar com o outro vereador que

consegue marcar esses exames. Este parece ser o procedimento normal.

Por ocasido da inauguracdo de um Centro Especializado de Odontologia (CEO), feito
com verbas federais e que deveria oferecer servicos odontolégicos especializados (endodon-
tia, periodontia, prétese e outros), visando um atendimento integral aos problemas de saude
bucal que se apresentam na rede do SUS, um funcionario da prefeitura contou-me que ouviu
alguem discutir com o prefeito sobre a divulgacdo do servico, mas o prefeito disse que era
para deixar por conta dos vereadores; assim cada vereador teria uma cota para distribuir as

consultas.

Tenho um caso especial sobre o servico de atendimento odontolégico: Almerinda,
nossa interlocutora nesta pesquisa, uma paciente com aids, procurou o servigo com forte dor

de dente, o dentista disse que ndo tinha como cuidar do dente, sé extrair. Sob o forte sofri-
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mento da dor, a paciente disse que poderia ser até sem anestesia, pois ndo aguentava mais; ele
extraiu o canino direito. J& consultei o aspecto técnico com outros dentistas que, todos eles,
condenaram o procedimento “do colega”. Recentemente discutindo com uma funciondria da
administracado municipal sobre a ineficiéncia daquele servigo odontologico, que tivera “arran-
cado” o canino direito de uma paciente porque estava doendo, ela pediu que eu Ihe mandasse
a pessoa com “uma cartinha” minha. Eu, de pronto, me neguei a participar de tal esquema, em
que so6 se atende com influéncias politica, disse mesmo que o cidaddo tinha todo direito de ser
atendido sem a necessidade de “cartinhas”. Contei para a paciente que foi a procura do servi-

o, sem a cartinha; ainda n&o foi resolvido o problema.

Figura 7 — AlImerinda mostrando o canino perdido

O CTA, segundo a coordenadora do programa, ndo tem sofrido qualquer interferéncia
de politicos. Ha de se considerar que o contingente de pacientes ndo representa meio por cen-
to da populacdo votante. E é nesse contexto que fui pesquisar as condi¢des de vida das pesso-
as vivendo com HIV. Poderia continuar a exposi¢do de dados a moda da epidemiologia. Te-
nho todos os acessos aos dados dos sistemas utilizados na Vigilancia Epidemioldgica do esta-
do de Séo Paulo, tais como SINAM, SINASC, SIM e SICLOM, além das possibilidades de
consultas especificas, mas 0 que importa realmente neste trabalho séo as opinides das pessoas
que vivem em Francisco Morato e convivem com o HIV. A verdade de cada um dos compo-

nentes da rede de relagdes que se estabelecem em torno da adeséo ao tratamento.
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3.7.Morato segundo os pacientes

“Realmente é muita pobreza, muita dificuldade em tudo e tudo “dominado”. Quando
eu mudei para 0 120 (0o nome de um bairro) minha rua nédo tinha asfalto, era muita lama
quando chovia e muita poeira quando estava seco. Quis fazer um movimento para conseguir
obras da prefeitura. Mexi de cé e de 14 e nada conseguia, até que alguém me deu um toque:
fala com os “home”. Ndo tive duvidas, falei com quem manda no pedago (0 chefe do trafico
de drogas), apresentei minhas consideracdes sobre a questdo da saude. Em pouco tempo a
rua estava asfaltada; alguém mandou & dentro da prefeitura. Agora ... morar em Morato é
muito bom. E muito bom para mim, é uma cidade calma, uma cidade tranquila. Eu tenho um
problema serissimo em termo de respiracdo, de alergia, qualquer coisa me da alergia. Eu
vivo tomando medicamentos. Morato é um lugar que me deixa viver bem porque nés néo te-
mos polui¢cdo em Morato, ndo temos nada que estrague 0 nosso tempo, 0 nosso clima, 0 nos-
so ar, nosso solo, entdo eu fico muito bem em Morato; a pobreza de Morato ndo me afeta
porque eu corro atras, mesmo sendo de uma posicao humilde, eu corro atras daquilo que eu
acho que é meu por direito e eu ndo deixo que nada me afete para me derrubar, nada, eu ndo
deixo nada me afetar.” Mara se trata em S&o Paulo, no CRT e critica quem reclama de ter
que levantar as quatro horas da manha para pegar uma fila de dentista, para marcar uma con-

sulta.

Almerinda, com a autoridade de quem faz tratamento a mais de 23 anos, diz que as
pessoas do servico de Francisco Morato sdo muito boas. O médico é muito atencioso, as en-
fermeiras, as auxiliares, at€ o motorista, mas “tem” que se tratar em Sao Paulo porque em
Morato ndo tem dermatologista, neurologista, dentista, oculista, e todas as outras especialida-
des que precisa para complementar o tratamento de satde. Quando precisa de uma emergén-
cia e tem que recorrer & Santa Casa de Francisco Morato, logo ¢ dispensada “porque tem
aids”. Nas suas “correrias”, quando se propoe a ajudar as outras pessoas, Almerinda procurou
a prefeitura para conseguir uma conducdo que a levasse para um hospital na cidade de Sé&o
Paulo. Iria levar uma menina de onze anos com dificuldades para andar devido a uma lordose
pronunciada. Fora recomendada uma cirurgia corretiva e tinha que fazer uns exames prepara-
torios para a cirurgia na coluna. Almerinda passou o dia entre a garagem, a secretaria da sau-
de, a prefeitura e a camara de vereadores. Jogada de um lado para outro, depois de muitas idas
e vindas e uma parada para chorar, conseguiu marcar a viagem com um motorista de um vere-
ador, para o dia seguinte as seis da manha, com as seguintes condicdes: ela teria que pagar o

pedagio e o lanche do motorista; ele ndo iria até a casa da menina, porque o carro nao poderia
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entrar em estrada de terra, sO anda no asfalto. Levantaram as quatro horas, para os preparati-
vos da viagem, e foram quarenta minutos a pé, até o ponto de encontro com o motorista, com
a menina chorando de dor. Na volta também as deixou no mesmo lugar. A menina foi operada

(em S&o Paulo) e ainda usa colete de protecao.

O Johnny, que pretendia montar uma ONG em Francisco Morato, representante que é
da RNP+ na regido, tem todo acesso aos servicos do municipio e até faz parte do Conselho
Municipal de Salude — ele se trata no CRT em Sio Paulo. Porque no CRT “tem de tudo”, todas
as especialidades necessarias. Se ndo tem um exame necessario, ja sai com a consulta enca-
minhada e com a hora marcada. Destaca ainda que no CRT a consulta dura pelo menos meia
hora e 0 médico tem tempo para perguntar como vai a vida e orientar o que for necessario.

Diferente do atendimento em Francisco Morato onde € muita gente para um medico s0.

Assim seguindo a rede de pessoas vivendo com HIV, foi utilizada a metodologia de
Bruno Latour, teoria-ator-rede (TAR), que recomenda descrever a0 maximo 0s movimentos

ao invés de tentar explicar as situacoes.
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4. Os caminhos da pesquisa

4.1. A dificuldade do estranhamento

Que o fato social seja total ndo significa apenas que tudo o que observado faz parte
da observagdo; mas também que numa ciéncia em que o observador é da mesma
natureza que seu objeto, o observador é ele préprio uma parte de sua observagdo
(LEVI-STRAUSS, Introdugdo 2003, p. 24).

Lévi-Strauss, em sua introducédo a obra de Mauss (MAUSS 2003), falava da necessi-
dade de estranhamento por parte do antrop6logo para olhar o outro, para perceber o que é di-
ferente no outro, o que é estranho para o pesquisador na cultura do outro. E complementava
que o primeiro objeto da relacdo a ser estranhado é o proprio pesquisador, dizendo da neces-
sidade de um melhor autoconhecimento para que se conheca bem quem esta olhando o qué.
Em psicologia seria dizer da necessidade do psicologo fazer terapia individual para se conhe-
cer melhor e melhor se colocar perante o seu cliente. Seria a necessidade de avaliar bem as
possibilidades da empatia, pois por mais que se coloque no lugar do outro para tentar entender
como o outro entende o seu mundo, nunca ¢ um “locus” préprio do psicdlogo, é o “locus” do

outro.

A minha dificuldade de estranhamento creio que esteja em dois fatores: nos doze anos
de atividade como funcionario publico junto a mesma comunidade, ouvindo as mesmas coi-
sas, 0S mesmos lamentos, como que acostumado com a mesmice do cotidiano do interlocutor
regional do programa de DST/Aids; e até antes, na teoria e no cotidiano do trabalho de psicé-
logo com a questdo tedrica em que aparece a aceitacdo incondicional baseada nas obras de
Carl Rogers (ROGERS 1989), que faz parecer tudo aceitavel como se apresenta, e o terapeuta
ndo faz juizo proprio daquilo que é do outro (ROGERS 1991). Toda e qualquer situacdo de
vida trazida para discussdo, seja na atividade terapéutica, seja na atividade administrativa, é
tratada como uma coisa em si sem qualquer necessidade taxoldgica ou hermenéutica, apenas
um fenémeno, ou, melhor dizendo, o fenémeno fundamental da sociologia préatica, nos dizeres
de Garfinkel (HAGUETTE 2007).

N&o é mais uma antropologia do outro tdo distante e tdo diferente, € o estudo de pes-
soas que vivem e convivem com muita proximidade ao psicélogo que atende; ao administra-
dor do programa; ao professor que ensina atendimento; ao vizinho que conversa sobre a sua

salde e a vida em geral; e a0 amigo que acaba participando da vida da pessoa que eventual-
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mente é um paciente do servico. Dai a necessidade de relativizar muita coisa entre o conheci-
mento técnico e as emocBes que perpassam todos os procedimentos, ora profissionais, ora
académicos. Diferentemente do antropologo que recebe uma bolsa para passar dois, quatro,
0ito anos numa incursdo académica a cultura do outro, fiz 0 meu doutorado trabalhando como
funcionario publico na interlocucdo do programa de DST/Aids da regido. Nao sai do meu
mundo para entrar no mundo do outro e poder extasiar-me com as diferencas, foi uma pesqui-
sa “full time” que se misturava na agenda profissional, entrava pelas madrugadas atrapalhando

o sono e interferindo nos sonhos.

Mesmo imaginando a possibilidade de uma incurséo integral no campo da pesquisa,
por mais integrado que o0 pesquisador esteja na convivéncia entre as pessoas no seu campo de
estudo, por mais integrado que esteja com a cultura do grupo, por mais que conviva nos mes-
mos moldes, o pesquisador ndo pode perder a referéncia de “outro”. Foi-me ilustrativo um
texto de um pesquisador americano® que viera viver dois anos nos Alagados de Recife, para
realizacdo de um doutorado sob a orientacdo de Paulo Freire. Comendo junto, trabalhando
junto, vivendo nas mesmas condi¢cfes de seus pesquisados, ndo se permitia esquecer que seu
projeto terminaria um dia, quando voltaria a sua casa americana, a0 Seu emprego na universi-
dade americana, enquanto seus colegas de quarto ficariam ali, se conseguissem sobreviver. No
dizer nordestino, a sina* fazia toda diferenca. Embora a sina seja uma possibilidade remota, é
uma questdo presente na vida da pessoa. O pesquisador voltaria para os seus em que tudo era
diferente, a sina do morador dos alagados era ficar com os seus, continuar como estava. Se 0s
dois, pesquisador e pesquisado, passassem juntos a fome do dia, a auséncia de comida sufici-
ente, o registro de cada um era diferente. Para o pesquisador poderia ser uma experiéncia
transcendente, um aprendizado académico do que seja partilhar o sofrimento da barriga vazia,
mas para 0 morador dos alagados era mais um dia como tantos outros que ja o foram assim e
tantos outros que possivelmente viriam da mesma forma. O pesquisador tinha a possibilidade
de deslocar até a cidade, sacar dinheiro num banco e fazer uma lauta refei¢do; o pesquisado
nédo tinha a mesma possibilidade. No meu caso, por mais envolvido que estivesse na escuta
dos atores daquela rede, eu nao deixava de ser o “interlocutor do programa” o “representante
do estado”. Por maior contato que tivesse com a miséria econdmica, politica, social, e mesmo

da miséria humana no local da pesquisa, eu sempre, todos os dias, podia pegar 0 meu carro e

3 - ~ L . ~
Confesso que na revisdo do texto, ndo encontrei mais a fonte dessa informagdo que me acompanha desde o mestrado.

* Sina: destino, fatalidade (HOUAISS 2009)
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voltar para casa. Chegava a perder o sono, mas estava na minha cama, confortavel e alimenta-
do.

O estranhamento determina a reconfiguracdo do lugar de onde se olha o objeto de es-
tudo, ou seja, o posicionamento do pesquisador em ouvir o outro. Ndo s6 nas palavras ditas,
mas nos sentidos e significados anexos ou paralelos a verbalizagcdo que demandam procedi-
mentos hermenéuticos. Mariza Peirano comentando um texto de Evans-Pritchard (PEIRANO
1992), falava da estimativa de tempo entre pesquisa e divulgacdo dos resultados que era de
aproximadamente dez anos. Portanto, ndo era de se estranhar que os antrop6logos se especia-
lizassem em um Unico grupo, embora ele [Evans-Pritchard] continuasse a advogar o ideal das
multiplas pesquisas, baseado em sua prépria experiéncia. Pois quando o pesquisador participa
de sua primeira pesquisa, tudo o que tem € a si proprio, a sua prépria cultura, como referencial
para ver o outro, para o estranhamento. Quando da segunda empreitada etnografica, ja tem

além de sua formacdo, a experiéncia anterior que podera utilizar como referencial.

O trabalho académico é a producdo de um texto muito além da simples descricdo de
algo pesquisado (LATOUR e WOOLGAR 1997); pode ser de muitas atividades ou procedén-
cias, mas s0O se concretiza e se d& a conhecer quando da producédo do texto, quando da tradu-
¢ao ou representacdo de algo em um texto. O texto do pesquisador poderia ser uma fala sobre
algo que néo fala por si e caberia ao pesquisador o cuidado em representar ou traduzir, sem
trair. 1sso me lembra Viveiros de Castro (2011) dizendo que toda tradugdo é uma traicdo, mas
que tentaria, em sua obra, trair o menos possivel. No entanto, de forma geral, o texto do pes-
quisador é a fala do pesquisador sobre algo, quando Latour apela para o “principio da incerte-

za”, pois “€¢ impossivel decidir se reside no observador ou no fendomeno observado”

(LATOUR 2008, p. 40).

O fenémeno pesquisado ndo é necessariamente um fato real de conhecimento comum,
ou algo concreto de existéncia propria, pode ser tdo imaterial quanto a opinido de alguém so-
bre algo. Mesmo a materialidade objetiva de uma cadeira pode ser descrita de muitas formas
produzindo-se tantos textos quantos forem os autores da escrita, a ponto de néo se reconhecer,
em dois textos, como sendo 0 mesmo objeto. Falar de pessoas, produzir textos sobre pessoas,
é produzir tantos textos quantos forem os autores, ou até mesmo 0s mesmos autores em mo-
mentos diferentes. Mudam as pessoas? Ndo, mudam os textos sobre as pessoas. Da mesma
forma € o texto produzido sobre as relagdes observadas no dia a dia das pessoas. O material
recolhido no inicio da pesquisa pode ter produzido um texto diferente do texto produzido no

fim da pesquisa. Como veremos adiante, no inicio da minha pesquisa havia uma piscina que
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daria para produzir um texto sobre o altruismo, mas no decorrer dos contatos se revelou um

tanque de discordias e um problema passional.

4.2 .Método

Para Bruno Latour, a teoria ator-rede é uma teoria forte de como estudar as coisas, mas
também como ndo as estudar, € principalmente dar espacos para a expressdo dos préprios ato-
res (LATOUR 2008). Propde que nao se explique nada, apenas registre o fluxo das coisas,
ficando um trabalho de descrever as mudancas de percurso. Tentar enquadrar o estudo num
referencial tedrico antes de terminar o trabalho seria, para Latour, como escolher uma moldu-
ra para uma tela que ainda ndo foi desenhada ou pintada. As interagfes entre pessoas e coisas
que compdem a vida tornam tudo muito complexo para que se recorte uma relacdo exclusiva
sujeito-objeto independentemente a todas as outras coisas que ocorrem simultaneamente.
Como falar da adeséo ao medicamento sem considerar a vida que a pessoa leva no lugar onde
mora, como falar das a¢cdes de uma ONG sem considerar a politica local e as disponibilidades

dos servicos oferecidos pelo governo?

Partindo do pressuposto que a relacdo do paciente com o servigo ndo deveria ser cris-
talizada na relacdo médico-paciente, nem que o tratamento visto como dependente somente da
dosagem do remédio, muitas alternativas se apresentaram como possibilidades de estudo. Pro-
curei uma aproximacdo do pesquisador com as realidades vividas pelas pessoas infectadas
pelo virus HIV para levantamento de uma série de questdes que elas deveriam propor para
analise no contexto das relacdes, ou melhor, da rede de relac6es. Tomei como referencial teo-
rico metodoldgico a discussdo que Latour faz sobre a atividade cientifica e que chamou de
ANT (Actor Net-Teory), ou seja, TAR - teoria de atores em rede®, ou rede de atores.

Em 1991, Bruno Latour lancava na Franca seu ensaio sobre a modernidade das cién-
cias - “Nous n'avons jamais été modernes” - publicada no Brasil como “Jamais fomos moder-
nos: ensaio de antropologia simétrica” (LATOUR 1994), em que discutia a complexidade das
situac@es hibridas, quando tudo se mistura com tudo e torna-se impossivel a separagdo dico-
tdmica sujeito/objeto. O sujeito pesquisador ndo é unico, faz parte de uma equipe de pesqui-
sas, tem um orientador ou dois, esta sob a pressdo do tempo, da bolsa e do cronograma da

universidade, sob o limite do valor da verba (quando tem) para a pesquisa. N&o se pode dizer

> Evitarei a sigla em portugués que seria TAR (teoria ator-rede) pela proximidade e possivel confusdo com outra sigla muito
constante neste estudo TARV (terapia antirretroviral)
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que o pesquisador seja resultado apenas de uma educacdo tal ou cultura qual, pois também é
objeto em constante transformacdo, a prdpria pesquisa transforma o pesquisador. O objeto da
pesquisa ndo € uma substancia pura, porque existe em funcdo de diversos interesses, alguns
claros outros escusos. Naquele tempo (1991), quando sé existia a zidovudina, o Retrovir da

GlaxoSmithKline, conhecido popularmente como AZT, Latour ja dizia que:

... as industrias quimicas estdo demorando para colocar no mercado remédios for-
temente reivindicados por doentes organizados em associagdes militantes, que a
epidemia se dissemina na Africa negra. Novamente, cabecas coroadas, quimicos,
bidlogos, pacientes desesperados e industriais encontram-se envolvidos em uma
mesma historia duvidosa (LATOUR 1994, p. 7).

Associacfes militantes e doentes desesperados que ndo faziam parte da estrutura exe-
cutiva de um laboratorio, ndo seriam objetos de pesquisa cientifica pela industria de medica-
mentos, mas eram atores que provocavam acgdes no universo empresarial e que redundaram
nos investimentos multimilionarios em diversos paises. A ignorancia sanitaria na prevencdo
de contagios em algumas partes do mundo pobre, o uso indiscriminado de drogas injetaveis
em grande parte do mundo rico e a exploracdo da promiscuidade sexual, o relacionamento
homossexual masculino, no mundo todo, foram fatores que agiram de forma pontual ou difusa
e interferiram em reunides executivas das grandes corporagdes farmacéuticas. A questdo dos
antirretrovirais ndo se limitava a discussdo farmacoldgica, quimica, bioldgica, fisioldgica ou
patoldgica, coisas da area técnica, pois existiam fatores econémicos, financeiros, politicos e
por ai a fora na area entdo tratada como social. Essa complexidade de situacdes a serem estu-
dadas antes da deciséo e da fabricacdo do comprimido n&o ficaria menor depois de langado ao
mercado, pois quando chega, ou ndo, as maos das pessoas vivendo com HIV, comeca outra
historia.

A tarefa de seguir associac@es, delinear associac@es, € seguir o ator no momento da
acao, registrar o caminho feito, descrever tudo de tal forma que nédo precise de explicacdo. A
descricdo das atividades observadas, seguidas e vividas no campo da, ao pesquisador, o dese-
nho panoramico do seu objeto de estudo. Collon utiliza palavras como performance e agéncia,
e ainda toma emprestado o termo agenciamento de Deleuze, que também aparece em Foucault
(MATTEDI e al 2009, p. 398).

Latour sustenta que o nome TAR é ruim e pensou em diversos outros nomes entre 0s
quais “sociologia da tradu¢ao” adotado por Michel Collon que afirma: “Uma das consequén-
cias desta abordagem é que nos descartamos a distin¢gdo humano/ndo-humano. Ela ndo apenas

se torna indtil, mas também constitui um obstaculo” (MATTEDI e al 2009, p. 399). Pergunta-
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do a Collon se haveria uma ruptura entre a TAR inicial e sociologia da traducdo de agora,
respondeu:

Entre a sociologia da tradugdo das décadas de 1980 e 1990 e a teoria do agencia-
mento sociotécnico dos anos 2000 ndo ha descontinuidade, apenas enriquecimen-
to e aprofundamento da andlise. N6s podemos, por exemplo, estabelecer uma re-
lagdo direta entre a tradugdo e o agenciamento: agenciamentos sdo os operadores
da traducdo e a tradugao é o modulo basico no qual os agenciamentos sao constru-
idos. Atuar significa traduzir e traduzir significa influenciar as capacidades e moda-
lidades de acgdo, sendo que isto significa estabelecer ligagGes, conexdes, circula-
¢Oes, trocas de propriedades, e distribui¢cGes originais (MATTEDI e al 2009, p. 399).

Michel Collon diz que podemos conceber um terceiro caminho entre o realismo e o re-
lativismo: as ciéncias e as técnicas “explicitam” a realidade ao construi-la e a constroem ao
explicita-la (MATTEDI e al 2009). Latour, em “A Esperanga de Pandora” (LATOUR 2001),
demonstra que seu ponto de vista é ao mesmo tempo realista e construtivista; realista porque
ndo é possivel fazer qualquer coisa existir sem que sejam dadas as condi¢des para tal e cons-
trutivista porque qualquer entidade pode existir em centenas de maneiras diferentes, de esta-
rem separadas do plasma circundante: existir é atuar/agir. Considere-se também que o verbo
atuar, além de ser a acdo do ator, também é a acéo de influenciar sobre algo. Latour insiste na
acao, nos resultados da ac¢do, nas mudancas que ocorrem em fungdo de uma iniciativa, seja de

humanos ou de ndo humanos:

Atuante é o termo de semidtica que diz respeito aos humanos e aos ndo-humanos;
é ator quem se transforma em outro num ensaio; somente podem denominar-se
atores aqueles que o sdo; sua competéncia se deduz de seus desempenhos; a acdo,
por sua vez, é sempre registrada durante um ensaio e por um protocolo de experi-
éncia, elementar ou ndo (LATOUR 2004, p. 371).

Diz Collon que a sociologia da traducéo, elaborada para compreender o funcionamen-
to, efetividade e efeitos da ciéncia e das técnicas, mostrou o qudo mutilante é este ponto de
vista de que 0s ndo-humanos existem como recursos, obstaculos ou realidades objetivas, mas

eles ndo agem. E complementa:

Os chamados ndao-humanos participam ativamente da agao coletiva: eles a influen-
ciam, a redefinem a partir do interior e geram mudangas de diregdo e trajetorias.
Nada do que o mundo &, ou estd se tornando, pode ser compreendido se estes “ac-
tantes” sdo desconsiderados (MATTEDI e al 2009, p. 398).

Dai a pergunta: Como estudar um assunto de tal complexidade? Ao que Latour propde
descrever as tramas tragcadas pelos rastros dos atores, donde o conceito de traducdo ou de re-
de: “Mais flexivel que a nocdo de sistema, mais historica que a nogao de estrutura, mais empi-
rica que a de complexidade, a rede é o fio de Ariadne destas histdrias confusas” (LATOUR
1994, p. 9).
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Método é o caminho para se atingir uma meta. Latour diz que metodologia se parece
com um manual de turismo, que sugere as rotas ja estudadas e recomendadas. Cabe ao turista
seguir ou ndo, fazer ou ndo aquelas rotas. O guia de turismo nao pode obrigar o turista a andar
pelos caminhos determinados, nem o pesquisador pode obrigar o ator a agir do jeito que inte-
ressa somente ao pesquisador, cabe simplesmente acompanhar o ator em seu percurso e regis-
trar os rastros, as modificacGes que surgem pelo caminho feito. Latour compara o método ao
fio de Ariadne, que possibilitou o retorno de Teseu na saida do labirinto de Creta, que agora é
traco que o pesquisador faz ao marcar o trajeto de sua pesquisa, quando segue 0s atores em
suas tramas. O desenho dos movimentos, das acdes, das reacdes, é o que Latour vai chamar de
um delinear de associagdes. SO vale a a¢do, a atuagdo, 0 movimento; como numa camera de
vigilancia, so se registra qualquer coisa quando ha movimento e como numa impressora plot-
ter os movimentos sdo registrados e convertidos em fios que tracam um desenho. Seja o que
for a origem de um movimento, sempre ha um movimento de um ponto “A” para um ponto
“B” e tanto “A” quanto “B” sempre estardo ligados a algumas outras coisas, pois nada existe
sozinho. Descrever € desenhar por escrito. Assim Latour diz que ndo ha grupos quando tudo
estd parado, sendo quando o grupo estd em formacdo, quando ha movimento de agrupamento,
de recrutamento, de um lider que promove a existéncia de um movimento num determinado

sentido.

Seguindo os atores para ver 0 que e onde vai dar, como a formiga cega que segue 0
trajeto ja delimitado por quem foi na frente e deixou rastros. Essa € uma questdo interessante
em Latour, quando um estudo de sociologia, de antropologia, que historicamente é um estudo
do coletivo, aponta para a lideranca individual na formacdo de um grupo. Latour destaca sin-
gularidade da iniciativa que depois consegue seguidores, utilizando um texto de Gabriel Tarde
no qual afirma serem todas as a¢des coletivas, incluindo o que discutem as mentes cultas ou
as classes iniciantes, resultado do que comecou no recdndito de alguma mente individual,
como se fosse uma chama ténue e vacilante, com alcance limitado no comego, mas que se
expandiu, superou obstaculos fazendo-se cada vez mais forte e abrangente (LATOUR 2008,
32).

Latour inicia o seu livro “Jamais Fomos Modernos” (LATOUR 1994) apresentando
uma série de fragmentacdes no estudo das ciéncias, fossem da natureza ou da sociedade, co-
mo se cada objeto de estudo fosse Unico e independente de tudo mais, como se fosse permiti-
do isolar todas as variaveis intervenientes na complexidade que se apresenta na totalidade que

¢ o mundo. Para a andlise dos fatos - dai se chamarem analistas, - 0s estudiosos se classificam
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em profissdes distintas, ou quase, assenhorando-se do “campo de estudo” cada um respon-
dendo por sua fatia do conhecimento. Latour diz que esse tipo de fragmentacdo ndo da conta
das questdes mais singelas, pois tudo € amarrado a quase tudo gque acontece no seu entorno
como uma ténue rede de fios invisiveis que se interligam, que se interferem, que se influenci-
am, se misturam de tal forma que ndo da para considerar cada coisa de forma isolada. Dai, ao
invés de estudar um objeto isolado, a opgdo é descrever os fios que se entrecruzam entre cam-
pos antes distintos, separados por classificagdes da ordem do poder, da exclusividade desta ou
daquela casta de cientistas. Esses conjuntos interligados de fios, as vezes ténues, constituem a
trama estudada. De um ponto se puxa um fio para perceber as tensdes que se apresentam. Ca-
da fio, em cada ponto, apresenta uma tenséo diferente, uma influéncia externa ao ponto, mas
inclusa na trama como parte integrante. Um minimo toque de um inseto num ponto distante
do centro da teia pode permitir a aranha a identificacdo de sua possivel presa, mas o0 pesquisa-
dor nem sempre percebe a interferéncia de alguma acéo digna de nota nas bordas seu campo
de estudo.

Considerando que um dos focos desta pesquisa é a influéncia do movimento social na
adesdo ao tratamento as medicacdes antirretrovirais das pessoas vivendo com HIV, nenhum
ponto dessa trama poderia ser isolado e estudado de forma independente, pois tudo esta ligado
a tudo: pessoa, adesao, HIV, médico, comprimido, ONG, recepcao, laboratério, 6nibus, alu-
guel, vereador, prefeito, ambulancia, hospital, .... tudo e mais um pouco. Cada item lembrado
passa a ser considerado ou visto como um ator, ou atuante, nesse contexto de rede. Cada item
atua na situacdo em estudo provocando reacdes e consequéncias que nao podem ser deixadas

de lado para efeito do estudo. Tanto que Latour ja dizia:

O menor virus da aids nos faz passar do sexo ao inconsciente, a Africa, as culturas
de células, ao DNA, a Sdo Francisco; mas os analistas, os pensadores, os jornalistas
e todos os que tomam decisdes irdo cortar a fina rede desenhada pelo virus em
pequenos compartimentos especificos, onde encontraremos apenas ciéncia, ape-
nas economia, apenas representacdes sociais, apenas generalidades, apenas pie-
dade, apenas sexo (LATOUR 1994, p. 8).

Latour sugere que as coisas “falam” da mesma forma que os seres humanos, pois se de
um lado os humanos conseguem exprimir suas falas, falarem por si mesmos, as coisas mais
diversas tém quem as represente, seus porta-vozes. Esses ndo humanos sdo chamados por La-
tour de atuantes. Os atores (humanos ou ndo) sao reconhecidos pela sua performance, pelo
resultado de suas atuagdes e das provocagdes de novos outros resultados. Quaisquer coisas

(humanas ou ndo) sejam contemporaneas ou ndo, proximas ou distantes, s6 merecem a aten-
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cao do pesquisador quando ha a percepcao de uma atuacao, uma acdo que implica numa rea-
¢ao no campo do estudo.

Um fato histérico ndo tem nenhuma importancia até que sua lembranca implique tra-
z€-lo para o presente para que seja revisto e reanalisado. No momento em que um fato do pas-
sado fosse trazido ao presente e implicasse em um fato para o estudo, uma acgdo antiga que
provocasse ainda uma reacdo, a historia passaria a ser um atuante. Um quadro na parede que
nunca representa nada para ninguém, nao atua, mas na hora em que alguém ¢é sensibilizado
pela visdo do quadro, sua existéncia (do quadro) passa a ser atuante. Uma estrada ou a falta
dela, quando interfere na impossibilidade de prestacdo de um socorro, é uma atuante primor-
dial na vida da pessoa e pode provocar consequéncias irreparaveis. Veremos no caso da Al-
merinda, que chegando o verdo e as chuvas, as condi¢des de acesso provocaram a mudanca de
endereco. Almerinda ficou com medo de ficar doente durante as chuvas sem a possibilidade

de socorro por alguma viatura, pois ndo ha acesso possivel aguela casa quando chove.

No decorrer de uma experiéncia de campo, de uma pesquisa, pode ocorrer uma diver-
sidade de eventos que em nada parece implicar com o tema em estudo. Depois, na analise de
fatores intervenientes, pode aparecer uma ligacdo que faz sentido, pode-se perceber que algo
tinha a ver com a questdo em estudo, que houve um efeito da atuacdo, uma reacdo. Latour
denomina isso de “nome da agdo”, “uma substancia apta a explicar por que o ator age daquela
forma” (LATOUR 2001, p. 353). O estudo posterior de um evento é que pode permitir 0 en-

tendimento de que ali havia um ator a mais que nao estava sendo contado na hora do evento.

Perguntando o que seria um fato digno de registro para um estudo cientifico, entre tan-
tas interferéncias e interveniéncias, sejam sutis ou marcantes, explicitas ou ndo, encontra-se
em Latour que toda acdo somente tem importancia para o estudo quando assumida por aquilo
sobre o0 qual a acdo se exerce, quando a acdo é assimilada por quem sofre a acdo. Poder-se-ia
lembrar das mensagens das campanhas de publicitarias, que sé tém importancia quando agem
sobre o seu publico alvo. Numa pesquisa que fiz por ocasido de uma especializacdo na UNI-
CAMP, perguntava se “o que o profissional de satde fala, o profissional do sexo entende?”,
utilizei as campanhas publicitarias de prevencdo de aids veiculadas ano a ano; constatei que
algumas campanhas ndo haviam acontecido para aquele publico que nada lembrava do que

fora levado ao ar. Latour resume a questao da atuacao:

... que a agado é sutilmente assumida por aquilo sobre que se exerce; que ela altera
ao longo das translagdes; que um experimento é um evento que dd um pouco mais
do que recebe; que cadeia de mediagdes ndo é o mesmo que uma passagem sem
esforco da causa para o efeito; que uma transferéncia de informagdo s6 ocorre por
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meio de ligeiras e multiplas transformagdes; que ndo existe imposi¢do de categori-
as a matéria informe; e que no ambito das técnicas, nada e ninguém comanda,
nem sequer um campo anonimo de forca (LATOUR 2001, p. 340).

Isto rompe com o paradigma classico da dicotomia sujeito-objeto. Considera o todo
envolvido no evento. Considerar ¢ uma boa palavra para isso, pois na sua origem “com o side-
ral” (HOUAISS 2009) seria conferir as configurac6es astrologicas todas para verificar as pos-
sibilidades de interferéncias no evento. Aqui, nessa metodologia proposta por Latour, tive que
considerar todas as possibilidades, previstas ou ndo, que afetam, diretamente ou ndo, a ques-
tdo em estudo, a vida das pessoas em torno de sua adesao ao tratamento. Faz-se necessario um
destaque pela limitacdo do termo em inglés (actor) ser exclusivo do ser humano, enquanto o
conceito aqui se estende para qualquer agente (ou atuante), intencional ou néo, que interfere
na ocasido em estudo. Segundo Latour, a TAR (ou ANT) deve passar por alguns testes tais
como: 1) é conferida a elementos ndo humanos a atuacdo na transformacao de fatos; 2) o con-

texto social é dindmico, instavel; e, 3) Nas palavras do proprio Latour:

A dispersdo, a destruicdo e a desconstrugao nao sao objectivos a atingir, mas antes
aquilo que é preciso superar. Importa sobretudo identificar novas instituicdes, no-
vos procedimentos e novos conceitos capazes de juntar e de reconectar o social
(LATOUR 2006, p. 11).

Na adesdo ao tratamento das pessoas vivendo com HIV, além do médico e do pacien-
te, do remédio e do farmacéutico, do jejum ou da alimentagdo, da aceitacdo ou da reacéo do
organismo, da vizinha ou do horério do trem, do enfermeiro ou do vereador, do namorado ou
do pastor, do relogio ou da cachaca, da igreja ou da televisdo, tudo pode ser um ator que inter-
fere no procedimento de tomar a medicacdo. Nao ha como identificar previamente e isolar
uma variavel para efeitos de pesquisa, pois 0 que conta é o resultado de alguma acdo, seja do
ator, do atuante, ou do efeito de algo sobre a rede que se observa. Cabe apenas relatar as trans-

formacdes percebidas. E Latour expressa isso:

A tarefa ja ndo é a de impor uma ordem, de limitar o leque de entidades aceitaveis,
de ensinar aos actores o que eles sdo, ou de acrescentar alguma reflexividade a sua
pratica inconsciente. Para retomar um slogan da Teoria do actor-rede, é preciso
‘seguir os proprios actores’, quer dizer, tentar lidar com as suas inovagdes muitas
vezes indomaveis, de modo a aprender com eles o que a existéncia colectiva se
tornou nas suas maos, que métodos é que elaboraram para a ajustar, e quais sdo
os relatos que melhor definem as novas associagdes que foram obrigados a estabe-
lecer (LATOUR 2006, p. 11).

No caso das pessoas vivendo com HIV quando do esfor¢o do sistema de salde para
minimizar os efeitos da aids de um lado e da medicagéo de outro, tive que seguir a rede que se

forma no entorno disso e os efeitos que aparecem no estabelecimento de novas associacgdes.
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Comentando o termo em inglés Latour faz alusdo ao fluxo de formigas, “quando alguém me
chamou a atencdo de que o acronimo ANT [Actor-Network-Theory, mas também “formiga”
em inglés] era perfeito para designar um viajante cego, simplorio, que apenas fareja os trilhos
e anda em grupo” (LATOUR 2006, p. 8).

Latour fala de transformacéo ao invés de informacdo, quando o que realmente importa
é registrar as transformacGes, perceber o que estd acontecendo, e ndo o porqué acontece,
mormente porque nem sempre é possivel explicar. Como 0s atores sdo 0s que agem, existe
uma interacdo entre diversos atores que modifica a todos e a cada um nessa relacdo. Cabe,
entdo, perguntar no encadeamento de situacdes (a rede) o que acontece com as pessoas viven-
do com HIV, seja no seu trajeto dentro do sistema Unico de saude, seja na sua vida particular
doméstica, seja na sua interacdo com a sociedade, ou seja la o que for, e 0 que vier a aconte-

cer.

Para fazer ciéncia desta forma, o rigor exigido esta mais na rastreabilidade das trans-
formagdes, no encadeamento das agdes, pois nenhum elemento pode ser estudado sozinho,
isolado do seu contexto. Um experimento € uma historia que culmina no contexto em estudo,
no foco em discussdo. Disto resulta um texto que sera discutido, criticado, emendado por ou-
tros pesquisadores (LATOUR 2001).

Latour nos convida, a partir da sociologia da traducéo, pensar numa ciéncia sem fron-
teiras entre as consideracdes da natureza e da cultura, em que ndo ha divisdes entre atores
humanos e imateriais, e tudo pode confluir num evento qualquer que vai interferir no evento
em estudo. Assim, de acordo com Latour “seguir os atores mesmos”, quer dizer, tratar de se
por em dia com as suas inovagdes recém-alocadas, para aprender com elas em que se tem
convertido a existéncia coletiva nas méos dos atores, que métodos tém elaborado para fazer
com que tudo se encaixe, que descricbes poderiam definir melhor as novas associacdes que
sdo obrigados a estabelecer (LATOUR 2008).

Em resumo, o objetivo geral deste trabalho consistiu em observar a rede que se forma
em torno de grupo de adesdo ao tratamento; especificamente, em acompanhar o processo de
desenvolvimento do protagonismo social e suas imbricacfes com o conhecimento técnico no
enfrentamento da epidemia. Como disse Latour: “Es el trabajo, el movimiento, el flujo y los
cambios lo que debe subrayarse” (LATOUR 2008, p. 207).
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4.3.Etnografia - O acompanhamento da rede de PVHIV

Describir, estar atento al estado de cosas concreto, encontrar la Unica forma ade-
cuada de describir una situacidon dada, a mi esto siempre me resultd increiblemente
dificil (LATOUR 2008, p. 209).

O conceito de rede implica em olhar o processo todo como uma trama em que tudo es-
t4 interligado. N&o se pode dividir o mundo em natureza e sociedade, corpo e mente, macho e
fémea, ciéncia e cultura, ou quaisquer outras categorias que os analistas modernos costumam
construir para explicar o mundo, pois tudo esta entremeado de tudo. Uma etnografia do mun-
do atual ndo se permite (ndo no conceito de poder, mas de possibilidade) o isolamento de um
fato como fator Unico de um acontecimento, pois sempre ha mais coisas implicando na situa-
¢ao por nos invisiveis que se ligam a fios inimaginaveis. Conhecimento técnico e comporta-
mento social nunca mais serdo 0s mesmos e ndo podem ser vistos um sem 0 outro. Acompa-
nhar um grupo social imbricado a um procedimento técnico, no nosso caso 0s grupos de ade-
séo e as drogas antirretrovirais, ndo permite focar um objeto, mas procurar o funcionamento

em processo, seja no centro da rede, seja nas bordas mais longinquas.

A qualidade das drogas nao é uma caracteristica intrinseca ao produto desenvolvido no
laboratorio, mas esta nos atributos que dependem da subjetividade do consumidor final, a pes-
soa que utiliza a droga; a droga depende, para atingir o grau de eficiéncia projetada na sua
elaboracdo, da avaliacdo do usuério final. Se a droga é feita para causar efeito no usuario, ndo
cabe estudar somente as caracteristicas quimicas e possibilidades fisiolégicas da droga, mas
também, e na mesma intensidade, a satisfacdo do cliente final, ou até mesmo as controvérsias
sobre o efeito final. E o que Latour chama de simetria, considerando todos os atores envolvi-
dos na mesma trama. Para explicar uma distor¢cdo numa estrutura que deveria apresentar um
resultado l6gico, Latour recomenda verificar a mudanca do angulo, a direcdo do deslocamento
do observador, considerando também a extensdo da rede, isso implica em considerar, além
das caracteristicas bioquimicas das drogas, as qualidades atribuidas a elas pelos seus usuérios,

as pessoas em tratamento com a terapia antirretroviral.

A estrutura de funcionamento da droga poderia ser descrita de forma simples e objeti-
va: “o paciente toma a droga “xy” que promove a alteragdo “wz” no organismo” e isso vale
para todo mundo (generalizagdo). Mas ndo é isso que acontece no dia a dia e mesmo a classe
mais técnica nessa rede, a biomedicina, sabe disso, tanto que para recomendacdo do remédio
depende da avaliagéo paciente a paciente, e ndo uma aplicagdo pura e simples das recomenda-

cOes técnicas do consenso terapéutico. Esta pesquisa pretendeu comecar sua busca a partir da



55

pessoa que utiliza a droga e dai para sua avaliacdo terapéutica e para as questdes de adesdo ao
tratamento. Se para a ciéncia restrita aos aspectos técnicos da droga a intencionalidade do
produto se encerra na possibilidade de causar determinado efeito, para a ciéncia que estuda a
rede como um todo, a droga € apenas um elemento, um fio que embora sensivel ndo é o centro
da trama maior da vida da pessoa que vive com HIV. Isso lembra Mauss dizendo do estudo da
antropologia, que os fendmenos socioldgicos sdo fendmenos da vida tais como a psicologia,
“pois s6 podemos lidar mesmo ¢ com homens de carne € o0sso, que vivem e que viveram”
(MAUSS 2003, p. 319). Lembrando que em Latour as coisas podem atuar, serem atuantes,

mas sé representam algo quando sentidos ou refletidos na atividade do humano.

Nessa rede em que transitam as pessoas em TARYV foi observado todo e qualquer mo-
vimento e as rea¢fes que 0 movimento provocasse, buscando entender o ator ou atuante que
estivesse provocando tais acoes e resultados. Com o inicio de um grupo de adesdo, combinado
com dois atores distintos, um o representante local da ONG RPN+ Rede Nacional de Pessoas
vivendo com HIV/AIDS e com a pessoa responsavel pelo programa municipal de prevencéo e
tratamento de DST/AIDS, parti para uma aventura antropoldgica para a producéo de um texto,
como diria Geertz. Ndo poderia ser um texto isento, mas um texto de autoria, da percepc¢édo do
relator sobre a percepgdo de outros atores. A pesquisa pretendeu estudar a rede de relagdes
que liga as pessoas vivendo com HIV, e especificamente, descrever as situagoes, fatos e rela-
tos, que se mostrassem significativos na relagdo das pessoas entre si e com 0s servigos de sa-
Ude. Para tanto segui as narrativas dos pacientes sobre as suas proprias vidas e sobre suas pre-
ocupacdes e suas percepcdes de doenca, no caso a aids, fazendo o levantamento do percurso
de construgédo do sentido da doenca para cada um deles; de que formas relacionam a enfermi-
dade com outros relacionamentos na vida, qual o impacto do diagnéstico em suas vidas e suas
construcdes de sentidos. Acompanhando essas pessoas em suas trajetdrias terapéuticas e como
aquelas historias anteriormente construidas e emanadas perfazem redes terapéuticas nesse

momento de indagacao.

Lo que ellos hacen para expandir, para relacionar, para comparar, para organizar,
es lo que usted también tiene que describir. No es otra capa que tendria que agre-
gar a la "mera descripcion". No trate de pasar de la descripcion a la explicacion:
simplemente continle con la descripcion (LATOUR 2008, p. 216).

As pessoas que, uma vez diagnosticadas com HIV e iniciada a TARV, agora contam
sua histéria no mundo. A pergunta seria: Como vivem estas pessoas? Nao na ética do profis-

sional de saude, nem na ¢ética do pesquisador académico, mas na visdo dos sujeitos da pesqui-
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sa, na forma como cada um percebe a rede de implicacdes (humanas e materiais) que lhes

afetam nessa situagéo de vida. Para Collon:

Os pacientes sdo, inquestionavelmente, especialistas leigos — um termo que Eps-
tein usou para descrever o comportamento de pacientes no caso da epidemia da
aids. No entanto, em minha opinido, é mais correto livrar-se das duas palavras,
“leigos” e “especialistas”, e manter apenas uma, que é “pesquisador” ou “investi-
gador” (MATTEDI e al 2009, p. 404).

Conforme Geertz®:

A construgdo dessas narrativas, que abarcam os mundos supostamente imisciveis
da cultura e da natureza, da agdo humana e do processo fisico, da intencionalidade
e do mecanicismo, tem demorado a ser feita, até nos estudos da ciéncia, onde se
diria serem inevitaveis (GEERTZ 2001, p. 140).

Mauss dizia que para uma boa pesquisa de campo, uma investigacao intensiva, se su-
geria que houvesse uma equipe constituida pela diversidade de especialidades tais como geo-
grafo e boténico, além dos etndgrafos, mas ja reconhecia que nem sempre seria possivel
(MAUSS 2006). Aqui se trata de um pesquisador que se faz eclético: psicélogo por formacéo,
educador por especializacdo, administrador por funcdo, estudante por op¢do. Diria ainda

Latour que o trabalho é descrever e descrever:

Nosotros vamos, escuchamos, aprendemos, practicamos, nos hacemos competen-
tes, cambiamos nuestra visidn. Muy simple en realidad: se lo llama investigaciones.
Las buenas investigaciones siempre producen muchas descripciones nuevas. [...]
Diria que si su descripcién necesita de una explicacién, no es una buena descrip-
cion, eso es todo. Solo las malas descripciones necesitan de una explicacidn
(LATOUR 2008, p. 212)

Devem acontecer coisas no mundo cultural, nas questdes de relacionamento humano,
no ambito das atividades sociais, nas relages de vizinhanca, nas condi¢des financeiras, nas
crencas religiosas, nos habitos sexuais, ou seja la mais o que for, que podem de uma forma ou
de outra provocar interferéncias nos resultados das drogas, seja pela aderéncia ou ndo ao tra-
tamento. A busca do entendimento das pessoas, a partir do referencial que elas tomam como
parametro de vida, parece ser uma necessidade para o estudo dos fatores de aderéncia ao tra-
tamento. Pretendeu-se a producdo de um texto sobre os pensamentos do usuario dos servicos,
uma descricdo de “quem eles pensam que sdo, o que pensam que estdo fazendo, e com que
finalidade pensam que o estdo fazendo...” Para tanto foi necessario “adquirir uma familiarida-

de operacional com o conjunto de significados em meio aos quais elas levam suas vidas”

® Estou ciente das diferencgas existentes entre a teoria proposta por Latour e a antropologia de Geertz. Aqui somente
enfatizo que ndo obstante as diferengas ha pontos de contato como a de dizer que em antropologia qualquer que seja a
opcao metodoldgica a questdo é voltar-se para a pergunta dos atores.
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(GEERTZ 2001, p. 26). Assim uma etnografia, como enfatiza Bichl, “atenta a pessoas de
carne ¢ 0ss0”, registrando particularidades e singularidades, sem nenhum pressuposto univer-
salizador (BIEHL, Antropologia do devir: psicofarmacos — abandono social — desejo 2008).
Né&o se pretende dar um exemplo de ciéncia de como a vida deveria ser, mas trazer para a ci-
éncia um exemplo de vida. E como Madel Luz, falando da pesquisa em saude coletiva: “Pode
integrar também conhecimento gerado a partir da préatica vivenciada pelas popula¢fes ou por
usudrios de servicos (ou pacientes), superando assim a clivagem senso comum x ciéncia, tipi-
ca da modernidade” (LUZ 2009, p.309).
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5. Organizacdo nédo governamental (ONG)

A politica é uma coisa demasiado séria para deixa-la nas maos dos
poucos que decidem o que deve ser feito (LATOUR 2008, p. 353).

Achei necesséria a inclusdo deste capitulo sobre organizacdo ndo governamental por-
que era a espinha dorsal da proposta inicial desta pesquisa. Via na proposta de formacdo da
ONG “Instituto Novo Tempo”, a oportunidade de estudar a influéncia da atividade associativa
na questdo da adesdo ao tratamento. A necessidade da formalizagdo juridica foi um tema re-
corrente ao longo da pesquisa de campo. A ndo concretizacdo dos projetos iniciais ndo inter-
rompeu a pesquisa, pois acabei seguindo as mesmas pessoas gque de inicio propunham a for-
macdo da ONG. Parte das dificuldades e alguns rumos das conversas ao longo da pesquisa
néo ficariam bem entendidas sem uma clarificagdo do que seja uma organizagdo ndo gover-

namental.

A figura da ONG foi constituida como espaco politico representativo de um segmento
da populagdo, ndo como os partidos politicos que dizem defender algumas ideias de interesse
da populacdo, mas que na verdade o interesse € galgar posicGes de poder. A ONG é politica
porque se ha representacdo social, ha representacdo politica; e se ha acdo social, ha acdo poli-
tica. Qualquer grupo de interesse pode constituir uma ONG para defender suas ideias e reali-
zar acdes de seus interesses. Nem sempre 0s interesses reais sdo declarados, e nem sempre 0s
interesses declarados, sdo verdadeiros. Um dia fui convidado a uma reunido para formacéo de
uma ONG cujo objetivo declarado “na reunido” era “tirar dinheiro do governo”, para tanto
deveria instituir uma organizagdo com diversos “interesses comunitarios”. Nem sdo precisos
exemplos maiores, basta observar os descalabros e a corrup¢do apresentada na “CPI das
ONGs”. No entanto, apesar das falcatruas corriqueiras, a ONG ¢ uma necessidade real na de-

fesa de interesses sérios, tais como a situacdo de vida das pessoas vivendo com HIV.

Muito se lutou politicamente para abertura de espacos de representacdo direta, tais
como os conselhos de saude e os conselhos de educacdo, em que representantes dos usuarios
dos servicos publicos participam das decisfes colegiadas, seja na elaboracao de politicas pu-
blicas, seja na fiscalizacdo das a¢Oes do estado. Nada mais justo e politicamente correto, mas
infelizmente “os espertos” chegam antes e os ‘“sabidinhos” sdo a maioria. Uma ativista me

disse que conheceu diversos diretores de ONGs “que andam de carro com motorista, viajam
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de avido para 14 e para c4, sempre com dinheiro que vem de Brasilia; basta saber fazer proje-
tos”; ainda especificou “projeto vai-dinheiro vem, e nota fiscal se faz em qualquer lugar”.
Apesar das irregularidades, dos desvios, das falcatruas, ainda se espera que existam ONGSs
devidamente atreladas as necessidades reais e realmente representativas dos grupos declara-

dos.

Nas palavras de Péricles Formigoni, a ONG ndo existe para realizar acfes que cabem
ao estado, mas pode servir para complementar as a¢fes quando o estado tem limitagdes. No
caso das atividades denominadas “extramuros” de educagao e de prevencao em DSTs junto a
grupos especificos, tais como: as travestis que fazem programa nas ruas; 0s caminhoneiros
que se arrancham em beiras de estrada ou pétios; os viciados em drogas que se encontram em
lugares escondidos e tantas outras. Fica dificil para o servico publico determinar a atividade
de seus técnicos para trabalho naquele horéario e naguele local, e com aquele publico. A espe-
cificidade da abordagem exige pessoal especializado e comprometido com a situagao, gente
com vivida experiéncia. Ndo é s6 a questdo de conhecimento técnico, mas de vivéncia sufici-

ente e necessaria para realizacdo das acdes com alguma probabilidade de sucesso.

No plano de acdo e metas (PAM), instrumento de planejamento estratégico descentra-
lizado, realizado por municipios prioritarios em relagdo a epidemia de aids, o governo federal
fornece um valor anual a titulo de incentivo num projeto de a¢des quando o municipio entra
com um quarto do valor planejado. Em cada municipio da regido de Franco da Rocha o go-
verno federal deposita R$ 75.000,00 e o municipio entra com contrapartida de R$ 25.000,00,
totalizando um projeto de R$ 100.000,00. Os valores para a capital do estado e municipios
maiores sdo diferenciados, mas se mantem a proporcdo entre as verbas federais e municipais.
As acdes do PAM sdo divididas em prevencdo, assisténcia, gerenciamento e ONG. Para tanto
€ necessario que existam ONGSs na regido para participacdo tanto na elaboracdo das politicas
locais, quando na sua realizacdo e fiscalizacdo. Desde 2003, quando comecaram 0s PAMs
regionais, ndo conseguimos a participacdo efetiva de nenhuma ONG regional, nem para em-
prestar 0 nome (e 0 CNPJ) para intermediar uma doagdo. Uma vez nossa colega de trabalho
consultou um supermercado sobre a possibilidade de doagdes de cestas basicas para paciente
em dificuldade financeira. A pronta resposta do gerente do estabelecimento foi que fornecesse
0 CNPJ de uma instituicdo beneficente para o faturamento da doacgdo. Nao houve acordo, ndo
se encontrou nenhuma instituicdo na regido. Atualmente s6 do que se considera obrigatdrio

vincular com as ONGs, ha um or¢camento de cinquenta mil reais por ano nos cinco munici-
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pios. Além disso, poderiam ser financiados projetos especiais além das a¢des dos PAMSs, mas
néo existe ONG na regido.

Figura 7 - Péricles Formigoni

Formigoni, na sua experiéncia com o trabalho ativista, insiste que nem s6 de vontade
vive uma ONG. Necessita de estrutura organizacional como qualquer empresa, pois € uma
empresa de interesse publico, mas é uma empresa, com CNPJ, registro em cartério, contabili-
dade, diretores e responsaveis, despesas das atividades meio e investimentos para atividades
fins. Tudo demanda qualificacdo de méo de obra, qualificacdo técnica que ndo cai do céu, ndo
surge da boa vontade ou do pensamento magico. Uma das possibilidades para captacdo de
recursos financeiros é o desenvolvimento de projetos, mas alguém tem que saber fazer proje-
tos, tem que saber escrever o projeto, tem que saber apresentar o projeto. Além da captacao
tem que saber executar o projeto e depois prestar contas. Nao € sé fazer discursos inflamados
de bom moco, de acdo humanitéria coisas tais. As ONGs foram pensadas também para a agi-
lidade dos procedimentos, facilitacdo das operagdes fora da esfera governamental momento
em que o estado é lento e burocratico demais. No entanto, para saida do dinheiro existem exi-
géncias que devem ser respeitadas. Ha de se enquadrar nas condi¢cbes minimas de relaciona-

mento com a entidade publica.

O problema bésico é a sustentabilidade da instituicdo sem ficar a reboque da iniciativa
governamental e na dependéncia de suas verbas. J& em 1998 se realizava no Rio de Janeiro o
primeiro workshop de “Sustentabilidade das A¢des Comunitarias contra o HIV/Aids”. Uma
de suas agendas era a capacitacdo para formagdo de médo-de-obra especifica e fortalecimento
de acbes gerenciais; ndo descuidou de prever a importancia do planejamento estratégico e da
diversificacdo das parcerias, buscando independéncia do financiamento estatal.



62

A recente onda de denuncias relacionadas a Operacdo Voucher (em 2010), da Policia
Federal, que resultou na prisdo de ocupantes de cargos no Ministério do Turismo, pelo supos-
to envolvimento em desvio de recursos publicos por meio de convénios firmados com organi-
zacOes ndo governamentais (ONGs), explicita novamente a importancia de regulamentacédo da
atuagdo das organizac@es da sociedade civil no Brasil e de se elaborar uma politica de Estado
que assegure autonomia politica e econdmica a elas. O debate se insere em um contexto de
deslegitimacédo e criminalizacdo das ONGs e movimentos sociais, a despeito de seu protago-
nismo no processo de democratizacdo do Pais, das experiéncias que desenvolvem na area so-
cial e da sua participagdo na articulagdo de movimentos de cidadania planetaria. Ainda que
seja fundamental a atuacdo das ONGs na conformacéo de relagGes sociais mais igualitarias,
permanece a inseguranca juridica neste campo de atuacdo. Isto prejudica o necessario fortale-
cimento dos processos organizativos e participativos em que as organizacGes se inserem, e
favorece préticas clientelistas engendradas nas relagcBes entre governantes, entidades de fa-
chada e iniciativa privada. Por isso, durante o processo eleitoral, em 2010, cerca de 200 orga-
nizacBes e movimentos sociais, entre as quais a Associacdo Brasileira de Organizacdes Néo
Governamentais (ABONG), subscreveram e encaminharam aos presidenciaveis uma Plata-
forma por um Novo Marco Regulatério para as Organizac¢des da Sociedade Civil. Responden-
do a iniciativa, Dilma Roussef se comprometeu a, no prazo de um ano ap6s a posse, construir
esse novo marco politico e legal articulando as instancias governamentais envolvidas e as
organizagOes sociais. Em seu primeiro discurso no governo, o ministro-chefe da Secretaria-
Geral da Presidéncia, Gilberto Carvalho, estipulou um prazo de seis meses para equacionar o
problema. Além de iniciar o dialogo com as diversas instancias governamentais que precisam
ser engajadas nos trabalhos, como os ministérios da Justica, Saide, Educacdo e Desenvolvi-
mento Social, Fazenda, Planejamento e Controladoria Geral da Unido, a Secretaria Geral da
Presidéncia promoveu uma primeira reunidao com os representantes da Plataforma em maio. A

comissdo de trabalho mista, entretanto, ainda nao foi oficializada.

A ABONG e os demais representantes de organizacgdes da sociedade civil estdo apre-
ensivos com a morosidade dos encaminhamentos. Temos a certeza de que o fortalecimento da
participacdo cidadd e o combate & corrupgdo sdo acdes estruturantes para o desenvolvimento
da democracia brasileira e precisam ser tratados com a devida prioridade. Precisamos de leis,
normas e regulamentagdes que estimulem o envolvimento da cidadania em causas publicas e
garantam 0 acesso democratico a recursos publicos, com mecanismos que permitam tanto a

utilizacdo eficiente dos recursos alocados quanto sua ampla publicizacdo para controle social.
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Conforme Formigoni, isto passa necessariamente pela configuragéo de uma democra-
cia participativa no Brasil, a partir da criacdo e melhoria da qualidade de espacos e processos
que estimulem o envolvimento de novos atores em questdes de interesse publico. Para tanto, é
igualmente fundamental que organizacdes e governos se comprometam com a intensificacao e
melhoria da qualidade de suas atuacGes e com o aperfeicoamento das praticas de gestdo e
transparéncia. Entre os efeitos nocivos da criminalizacdo das ONGs no Brasil esta a possivel
diminuicdo do engajamento da sociedade na esfera publica e nas acdes coletivas que visam o
bem comum. Frente a isso, é fundamental a qualificacdo do debate publico acerca deste tema,
0 que requer uma abordagem mais pluralista pela imprensa, com abrangéncia condizente com
a diversidade de atuagdes das organizacOes da sociedade civil. Para construirmos relagoes
sociais mais democraticas, é preciso restabelecer a confianca da sociedade em sua propria
capacidade de gerir seus destinos, com base em valores de equidade e justica, incentivando o
engajamento de mais cidaddos e cidadds em causas de interesse publico. Conforme Paim e
Almeida Filho:

A participacdo organizada dos grupos sociais, bem como o reconhecimento e o es-
timulo as iniciativas comunitarias, radicadas na solidariedade, constituem possibili-
dades de redefinicdo de relagdes sociais que poderdo auxiliar na redugdo do sofri-
mento humano, na elevagdo da consciéncia sanitaria e ecolégica, na preservacao da
salde e na defesa da vida (PAIM e ALMEIDA FILHO 1998, p. 313).

Enquanto Grangero et al concluem seus estudos destacando que “A maior urgéncia,
porém, € a implementacdo satisfatoria dos mecanismos de financiamento das a¢des de ONG”
(GRANGEIRO, et al. 2011, p.30), em Francisco Morato e no seu entorno regional, ndo existe

ONG para receberem tais financiamentos.

Assim, foi seguindo a tentativa de formacdo da ONG “Instituto Novo Tempo” que
passei a participar dos seus movimentos, desde sua reunido de fundacéo, passando pelos even-
tos que organizou, até a entrevista final com o Johnny (ver p. 225) confessando sua desistén-

cia ou mudanca de planos quanto a formacédo da ONG.
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6. Participando nos eventos da rede

Rastrear associagdes - eis a base de toda metodologia de Bruno Latour. Delinear 0s
acontecimentos, seguir os atores, ou melhor, os atuantes, descrever o que se vé. Descrever de
tal forma que ndo precise explicacdo, pois se for preciso explicar é porque ndo foi bem des-
crito. Descrever assim é como desenhar a cena em detalhes, mas ndo é facil. Isso remete as
dificuldades de uma descricéo fidedigna dos fatos, das associa¢des, dos acontecimentos. Toda
descricdo € a producdo de um texto do autor da escrita, € uma construcao particular do fato;
nunca e o fato em si, nunca é a coisa em si, sempre é um detalhe do olhar de quem descreve.
Ao descrever um acontecimento, um evento, ndo se pode esquecer que esta é uma Vvisdo parci-
al do fato, um olhar sobre o fato, um registro particular do movimento, o olhar do pesquisa-

dor.

Na pesquisa que realizei no mestrado, ja trabalhando com ades&o ao tratamento, a per-
gunta da pesquisa focava o aprendizado do médico no desenvolvimento da comunicacdo na
relacdo médico-paciente. Os sujeitos da pesquisa foram escolhidos pela diversidade de origem
dos residentes de clinica geral em hospitais puablicos de Sdo Paulo. Havia candidatos de todas
as partes do pais, mas na hora de fazer as entrevistas, estavam todos no hospital, iniciando a
residéncia médica. Bastou ter paciéncia para esperar cada um deles se dispor a dar 0s seus
depoimentos e tudo ndo passou de uma semana de coleta de dados. No doutorado, ainda pen-
sando em adesdo ao tratamento, mas agora interessado nas atividades das instituic@es civis, as
OrganizacGes Ndo Governamentais, no trabalho que desenvolvem, além do servi¢co publico,
para a melhoria de vida das pessoas vivendo com HIV, resolvi seguir a formagéo e o desen-
volvimento de uma instituicdo que se denominou “Instituto Novo Tempo”. Pretendia como
fez Latour no laboratorio, seguir quem estivesse tentando chegar a algum lugar, seguir a agéo,
seguir 0 movimento, seguir 0s passos, 0s rastros. Mas o movimento ndo aconteceu, ndo houve

uma equipe que se movimentasse no sentido de construir uma ONG.

Johnny seria 0 meu centro de atencGes durante a maior parte do tempo. Conheci esse
mog¢o num evento do CRT SP e fiquei muito contente porque ele representava a Rede de Pes-
soas Positivas - RNP+ de Guarulhos e estava se instalando em Francisco Morato. Por longo
tempo, como interlocutor do programa regional DST/Aids, eu sentia a falta de uma ONG que

pudesse assumir algumas atividades previstas no programa nacional, tais como atividades
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extramuros e participacdo no conselho de pacientes. Seria importante a sua participacdo na
sugestdo e na elaboracdo de projetos previstos nos Planos de Acdo e Monitoramento do Pro-
grama Nacional de DST/Aids. Nos cinco municipios da regido nao havia ainda aparecido nin-

guém para essas atividades.

Figura 8 -Johnny Robson Pereira

Levei o Johnny para as reunifes regionais com 0s coordenadores municipais, fiz as
devidas apresentacbes com votos de sucesso nas parcerias. A ONG poderia receber cerca de
dez por cento do orcamento de cada municipio, mas como o “Instituto Novo Tempo” néo es-
tava ainda preparado para assumir as atividades, e diante das possibilidades aventadas, o
Johnny trouxe um amigo seu, experiente na area, Péricles Formigoni, diretor do “Instituto
Pro-Diversidade” que logo acabou prestando servigos para o municipio de Cajamar na area de

prevencgdo na educacao.

O “Instituto Pro-Diversidade” participou da selecdo de projetos no CRT-SP e conse-
guiu a aprovacdo de um evento (Semana Positiva) para a populacdo vivendo com HIV, que
foi realizado num hotel em Guarulhos. Os coordenadores do programa municipal de
DST/Aids, dos municipios da regido, foram convidados e compareceram, inclusive eu.

Quando Johnny resolveu montar a “sua propria ONG”, em novembro de 2009, estava
com dificuldades para encontrar um local apropriado para a reunido de constituicdo da entida-
de. Ele pediu ajuda e eu consegui a reserva de um sal&o de reunido dentro do Complexo Hos-
pitalar do Juquery, em Franco da Rocha, num sébado a tarde, e mais uma vez estavam |4 al-
guns coordenadores municipais (Francisco Morato, Franco da Rocha e Mairipord) prestigian-

do o evento.
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Com a diretoria reunida, foi lida a ata de constituicdo da ONG. Seria entdo composta
por PVHIV, ndo se admitindo participantes “sem a patologia”, um movimento de pessoas
declaradamente soropositivas unidas em torno de um interesse comum. Poderia até ser de uma
patologia diferente, mas teria sempre a caracteristica de um grupo em defesa de determinados
interesses proprios. Depois fiquei sabendo que nem todos da diretoria eram soropositivos, mas
que fora uma estratégia do Johnny para evitar que alguém do servi¢o publico quisesse fazer
parte da diretoria da ONG. O Johnny estava no movimento de pessoas soropositivas, a Rede
Nacional de Pessoas Positivas (RNP+), inclusive como representante da rede na regido e que-
ria fazer uma ONG local com os mesmos critérios do movimento social. Johnny ficou presi-
dente, Sérgio vice-presidente; Fabiana, uma enfermeira, secretéaria; Marisa, bancaria, tesourei-

ra. Para a Almerinda sobrou a supléncia e ela ndo ficou satisfeita com o posto.

Os coordenadores dos municipios pretendiam repassar verbas para determinadas
acoes, tinham pressa e interesse na efetividade da ONG. Imaginava-se a regularizacao fiscal
imediata, o registro em cartdrio, o inicio oficial das atividades, mas isso foi se protelando més
a més, e assim o ano todo de 2010. Cheguei a propor ajuda financeira para o determinado re-
gistro no cartério, mas o Johnny dizia que ainda faltava uma assinatura na lista de presenca da
ata de constituicdo que tivera que ser refeita por um erro técnico, a falta de uma assinatura
numa via da lista de presenca que deveria ser em duas vias. Enquanto isso eu participava da
tentativa de formacdo de um grupo de adesao no municipio de Francisco Morato, com a orga-

nizacdo do Johnny. Faziamos reunides a cada quinze dias, nas tercas-feiras de manha.

Aproximava-se o final do ano (2010) e a verba alocada para eventos com as PVHIV,
destinada a patrocinar eventos da ONG, precisava ser utilizada dentro daquele exercicio fis-
cal. A nova ONG, o “Instituto Novo Tempo”, ndo estava ainda habilitada para participacdo e
teve que novamente chamar o “Instituto Pré-Diversidade” para assumir a realizacdo dos even-
tos. Foram realizados quatro cursos de confeccdo de sabonetes artesanais e trés encontros de

integragdo com o nome de “Cha Posithivo”.

6.1.Cha posithivo

Dia 5/11/2010, pouco antes das nove horas da manhd eu chegava ao CTA, convidado
que fora para o “Cha Posithivo”, cujo nome fora trazido por Johnny de outras ONGs por onde
passara, uma atividade de confraternizacéo entre as pessoas com resultado soropositivo para o
HIV.
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Figura 9 - Cha Posithivo e Curso de sabonete artesanal
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Descendo a segunda escadaria, cerca de oito degraus, chega-se ao que fora projetado, e
deve ter sido utilizado, como area de lazer da casa. Um rancho com aproximadamente 4x8
metros, metade aberto e outra metade com muro vazado a meia altura, com fogdo a lenha,
uma churrasqueira e um banheiro. Ja tinha visto a area antes, abandonada, forrada com as
folhas caidas das arvores; metade do terreno, dessa parte do fundo, esta coberta por arvores, a
comecar pela primavera cor maravilha exuberante como se fosse um portal. Alguém provi-
denciou a limpeza do rancho, juntou as folhas num canto do terreno. A medida que as pessoas
iam chegando, aumentava o desconforto com a quantidade de pernilongos que resolveram se
deliciar com as visitas inesperadas. Alguem teve a ideia de queimar folhas no fogédo para fazer

fumaca; ndo se sabe o que ficou pior, os pernilongos ou a fumaga.

Pessoas chegando, umas apresentando outras, muitas conversas paralelas, um grupo
em cada canto, alguns circulando entre todos. A mesa posta com muitas frutas e bolos, ao lado
outra mesa com sucos. Uma caixa de som tocava musica mais alto do que meu gosto aprova,;
ndo sei como as pessoas conseguem conversar com tanto barulho. No meio do patio, longe do
barulho, a méde do Johnny me contava da dedicacdo do filho para com o movimento, mostrava
seu orgulho e contentamento com as realizagbes do filho mais velho, enquanto o padrasto
relatava a vida no Cariri, € 0 menor contentamento com o outro filho que Ia vive. J& passava
bem das dez horas quando resolvi sentar numa das cadeiras do saldo, fazia mais de hora que
eu estava de pé. Alguém se sentou ao meu lado e comecou a falar comigo como se ja me co-
nhecesse ha tempos, dizendo que além de trabalhar como agente de salde também era um
palhaco autodidata que aprendera tudo sozinho observando os outros palhacos. Relatou suas
peripécias para conseguir doacdes para realizar eventos gratuitos com distribuicdo de presen-
tes, sempre com suas palhagadas, disse que precisaria ter uma empresa de eventos para poder
receber as doacdes. Lembrei-me de alunos meus da classe de ciéncias contabeis, um trabalho
sobre o microempresario individual, prometi que iria ver as possibilidades de abertura desse
tipo de empresa (ja coloquei os dois em contato — o palhago e o contador). Outra pessoa co-
mecou a falar que era locutora de radio. De inicio ndo entendia bem o rumo da conversa, o
sotaque denunciava alguém do sul e falava de um programa na Radio Bandeirantes. Mais adi-
ante foi esclarecendo que fazia um trabalho de rua na pragca do mercado de Floriandpolis e
fora convidada a fazer o trabalho numa emissora local. Diz que vai a Floriandpolis uma vez

por més para fazer o programa.

O evento era uma agdo ja prevista do plano de ag¢do e metas (PAM) para o ano de 2010

e ja estava com sua realizagdo atrasada. De inicio se esperou que a nova ONG, encabecada
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pelo Johnny, se estabelecesse na regido, mas com a demora e o0 ano terminando foi contratado
o “Instituto Pro-Diversidade”, dirigido pelo Péricles, que presta servigos desse tipo, para a
realizacdo dos eventos: quatro encontros “Cha Posithivo™ e trés cursos de sabonete artesanal.
Houve uma tentativa do Johnny para realizacdo do primeiro evento de aprendizagem da con-
feccdo do sabonete artesanal, mas sé conseguiu a inscricdo de trés participantes; com a entra-
da do Péricles no circuito, os procedimentos de divulgagdo foram alterados para se conseguir

um namero maior de participantes.

Comecou o evento com a fala do diretor do “Instituto Pro-Diversidade” e o presidente
da ONG em constitui¢do, o “Instituto Novo Tempo”. Foi explicado o carater social do evento,
um momento de encontro de pessoas iguais, com problemas iguais, onde poderiam conversar
a vontade sem medo de recriminacdo ou discriminacdo. Um espaco de liberdade para conhe-
cer pessoas, fazer novas amizades, destacando que nao é um espaco de doenga, mas um espa-
¢co de saude; para falar de bem-estar e de qualidade de vida, para tornar um pouquinho melhor
0 mundo de cada um. Péricles terminou dizendo que ali: “N&o é um lugar para as comadres
trocarem receita de remédios, mas trocarem receitas de bolos e doces”. A coordenadora mu-
nicipal do programa de prevencdo de DST/Aids deu as boas vindas a todos dizendo da satisfa-
¢ao em receber todos ali naquele espaco que estava reservado exatamente para aquela ativida-
de, parabenizando o trabalho da ONG, desejando muito sucesso nesse novo inicio de promo-
cdo a saude. O Johnny, retribuindo a gentileza, passou a apresentar todos os funcionarios do
CTA, da gerente ao motorista. Passou a falar do evento como um meio de todos se conhece-
rem, de conhecerem melhor os funcionarios do CTA, para se sentirem mais em casa com isso;
e aproveitou para fazer a divulgacdo dos cursos de sabonete artesanal que se iniciaria na se-

mana seguinte.

Antes cada interessado precisava pagar vinte e cinco reais para participar, agora era o
CTA quem estava patrocinando os gastos e a participacdo seria gratuita para todos. O Péricles
falou da geragéo de renda com a fabricag@o de sabonetes artesanais e da possibilidade de inte-
gracdo das pessoas com a participacdo nesses eventos. Depois as pessoas se serviram & vonta-
de e quem quis fez a inscricdo para os cursos de sabonete. Entre pessoas vivendo com HIV,
profissionais de saude, voluntarios e convidados, estavam presentes 51 pessoas, das quais 33

fizeram inscrigdo para o curso de sabonete artesanal.

No segundo Cha Posithivo, foram cerca de trinta pessoas com metade participando pe-
la primeira vez. O Péricles anunciou sua contratacdo para uma semana de oficinas de humani-

zagdo para as atendentes das unidades basicas de saide do municipio; a Luciane anunciou 0s
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locais da campanha “Fique Sabendo” que iria até 0 dia primeiro de dezembro, inclusive aos

sabados. Foram anunciados mais dois eventos “Cha Posithivo”, para os dias 26/11 e 10/12.

Somente onze pessoas participaram do terceiro “Cha Posithivo™. Por questdo de agen-
da com as obrigacdes do servico, ndo me foi possivel estar no evento realizado na Camara de
Vereadores, com a entrega de certificados para os participantes dos cursos de sabonete. Tam-
bém se tivesse tempo eu ndo iria, por considerar uma manipulacdo descabida, a utilizacdo de

tais realizacdes como propaganda de atividade politica.

6.2. Curso de sabonete artesanal

Num ambiente de pobreza geral, a questdo da sustentabilidade minima é uma constan-
te. Procuram-se atividades que possam minimizar a pendria. Johnny havia aprendido na pri-
meira ONG que o recebeu, a fazer pao caseiro; até virou instrutor de panificacdo, dando cur-
sos eventuais. Aprendeu também a fazer sabonete artesanal e eu mesmo ja tinha comprado
dele em ocasides anteriores. Oferecia cursos de sabonetes artesanais como forma de aumentar
o0 seu rendimento mensal. Desta feita conseguiu patrocinio do CTA e ndo teve que cobrar dos

pacientes a taxa de inscri¢do ao curso.

No primeiro “Cha Posithivo” Péricles Formigoni, ao anunciar que estavam abertas as
inscri¢ces para o curso de sabonete artesanal, falou sobre o fator de geracdo de renda com a
venda dos produtos, a relacdo entre investimento na matéria prima e os valores que poderiam
ser angariados com as vendas. Acrescentou, para 0s que nao tém a habilidade de vender, a
possibilidade de fazer um presente personalizado para oferecer por ocasido de datas especiais,
tal como aniversario, dia das maes, ou mesmo o Natal que se aproximava; ao invés de gastar
dinheiro com presentes, a pessoa daria sabonetes elaborados em casa, 0 que seria j& uma
grande economia ao longo do tempo. Havia mais de trinta inscritos, mas menos de vinte apa-
receram no dia do curso. As mesas estavam lotadas de produtos, matéria prima e equipamen-
tos. Ao lado um fogéo para aquecer a glicerina. O instrutor do curso foi o Fernando, cabelei-
reiro, 0 companheiro do Johnny; e por assistente, a Almerinda. Primeiro foi ensinada a con-
feccdo do sabonete de glicerina, com uso de colorantes e de esséncias, utilizando todo tipo de
férmas e arranjos com folhas e com sementes; depois a mistura do sabonete neutro com co-
rantes e esséncias para composi¢do do sabonete liquido. Fernando que, além de técnico em

nutricdo, é cabeleireiro, explicava as diferengas entre sabonetes liquidos e shampoos, a ques-
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tdo do sal, da acidez e outras coisas que eu nunca ouvira falar. Aprendi a fazer sabonete arte-
sanal, liquido e solido. Levei para casa os sabonetes que eu confeccionara.

6.3.Natal de 2010
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A ideia de apadrinhamento dos filhos de pacientes, por pessoas da comunidade para a
festa de Natal, foi trazida pelo Johnny de experiéncias anteriores numa ONG de Guarulhos.
Em Francisco Morato, ele comecou no Natal de 2009. Foi feito um levantamento das pessoas
em tratamento no CTA, pesquisada a quantidade de filhos, medidas, idade e sexo. Com essa
lista organizada se partiu para conseguir a quantidade de padrinhos que deveriam oferecer um
calgado, uma roupa e um brinquedo para cada afiliado. Os funcionarios do servico se engaja-
ram na ideia da ONG e foram ajustados padrinhos para cinguenta e seis criancas de Francisco
Morato. Os coordenadores dos programas municipais de Franco da Rocha e de Mairipora,
também aderiram a ideia e participaram com seus padrinhos e suas criangas numa festa con-
junta em Francisco Morato. A gerente do CTA de Francisco Morato conseguiu a liberagéo de
um espaco numa escola municipal e contratou as merendeiras para a festa. Eu fui 14, fotogra-
far e filmar o evento. Eram doze crian¢as de Franco da Rocha e dezoito de Mairipord. De
Francisco Morato tinha quarenta e quatro criangas inscritas na lista inicial, depois se desco-

briu mais uma familia que tinha seis filhos, outra que tinha mais quatro. Sempre aparece mais.

6.4.Natal de 2011

Tinha-se o apadrinhamento de Natal como uma iniciativa do Johnny e a realiza¢do do
evento ficaria por conta da nova ONG, o “Instituto Novo Tempo”, mas o Johnny sumiu. Ar-
rumou emprego e ndo tinha mais tempo para a atividade social. Ndo atendia telefone, néo res-
pondia e-mail. As coordena¢fes municipais do programa DST/Aids de Franco da Rocha e de
Mairipord uniram-se para fazer a festa natalina, num clube de Mairipora e convidaram Fran-
cisco Morato para a participagdo conjunta. A coordenagdo de Francisco Morato achou que
seria muito dificil arrumar conducdo para levar todas as criangas para Mairipora no dia da
festa e resolveu fazer sozinha, no proprio municipio. Foram levantados os prontuarios de to-
dos os pacientes e relacionados os nomes e idades das criancas das familias de PVHIV. O
trabalho maior ¢ a busca de padrinhos que possam presentear as criangas. E solicitado que o
padrinho compre um presente, um cal¢ado e uma roupa para o afilhado de natal. Fui convida-

do a participar e apadrinhei duas criangas.

Todo trabalho de apadrinhamento estava sendo feito pelos funcionarios do CTA. E eis
que o Johnny reaparece em novembro de 2011. A primeira fala dele foi a reclamacéo das co-
ordenacOes de Franco da Rocha e de Mairipord que resolveram fazer o Natal sem falar com
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ele. Eu argumentei que ele tinha desaparecido, mas ele emendou: “Ta certo que eu ndo res-

pondo e-mail, msn, telefone, mas poderiam ter feito um convite em consideracéo!”

A coordenacdo de Francisco Morato ja tinha previsto, no seu plano de acdo e metas
(PAM) uma verba para a despesa com a festa de Natal e contratou o “Instituto Pro-
Diversidade” para realizagdo do evento. O Péricles chamou o Johnny para a sua realiza¢do
dando Ihe o cargo de diretor de eventos do “Instituto Pré-Diversidade”. Disse-me o Johnny,
que vai continuar como representante regional da RNP+ e ndo dara continuidade ao projeto da
prépria ONG, o “Instituto Novo Tempo”. Quem também entrou na “correria” para conseguir
padrinhos e doagdes foi a Almerinda. No dia da festa eu estava |4 para filmar e fotografar.
Almerinda chegou com um vestido novo (vermelho) que acabara de vestir na loja. Foram se-
tenta reais, no cartdo, porque ndo tinha mais roupa que ficasse bem, tinha emagrecido muito

(estava com 38 quilos).

Quando cheguei ainda eram poucas pessoas no saldo. O Johnny e alguns voluntarios,
além do pessoal do CTA, estavam trabalhando na organizacéo. De repente o rapaz que fora
contratado para fornecer o som, resolveu ir embora levando as caixas. Eu ainda ndo consegui

apurar o porqué daquilo.

A Juliana veio pedir para eu ir buscar o som da casa dela e o bolo na casa do Johnny.
Era um bolo pequeno, coube no banco traseiro do carro, nem metade do bolo do ano anterior.
O som coube no porta-malas. O confeiteiro foi junto para retocar e terminar o acabamento do

bolo no local da festa. Ele veio de Guarulhos para fazer o bolo na casa do Johnny.

Ao se ligar o som, houve um estouro e ndo funcionou mais. Queimou. Embora a des-
graca dos outros, um alivio para mim que detesto som alto, principalmente quando distorcido
por inadequacdo das instalacBes. O barulho era s6 da gritaria das criangas reverberando por
todas as paredes do saldo. Estavam instalados alguns brinquedos de festa: piscina de bolinhas,
colchéo de ar, cama elastica, tiro ao alvo com bolinhas para derrubar quem estivesse 14 senta-
do, mas ninguém podia brincar por falta de monitores para tomar conta. Alguém teve a ideia
de organizar filas diante dos brinquedos e houve um breve aquietamento, mas ndo por muito
tempo. Os voluntarios comegaram a chegar e os brinquedos foram liberados. Entrementes

eram servidos lanches e refrigerantes



Figura 10 - Festa do Natal de 2011
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Quando comecou a distribuicdo de presentes foi uma bagunca generalizada. Muito ba-
rulho e ndo havia microfone; o Johnny gritava 0 nome da crianga, outros repetiam até que a
crianca chegasse para receber o presente e tirar fotografia com o Papai Noel que suava as bi-
cas naquela roupa vermelha e barba postica. Por curiosidade particular acompanhei as reacoes
dos meus apadrinhados ao receber os presentes; eles ndo sabem quem foi o padrinho. O meni-
no experimentou o ténis, olhou a bermuda e o brinquedo. Acho que ndo gostou do brinquedo
educativo, logo deixou o saco de presentes de lado para voltar a brincar na cama elastica. A
menina sentou-se num canto e ficou admirando a boneca (Barbie), enquanto sua irma menor
chorava porque queria aquela boneca. N&o sei 0 que a irmad menor ganhou, ou ndo, mas no
fim da festa, quando a mée saia com as duas criancas, a menor ainda chorava. Sem identificar
a curiosidade, perguntei por que ela estava chorando, a mée respondeu: N&o € nada, é cilme.
Isso me fez pensar sugerir para o proximo evento, que o apadrinhamento seja 0 mesmo para
cada familia, para ndo acontecerem essas diferencas entre irmdos. Se as duas irmas tivessem

caido comigo, teriam recebido presentes equivalentes.

Foram 95 criancas do CTA, mais algumas da comunidade do Johnny. No final houve
um descontentamento até mesmo dos voluntarios que levaram seus filhos que nada ganharam.
Algumas pessoas levaram criangas que ndo estavam cadastradas e nada receberam. Isso tam-

bém devera ser objeto de discussdo para o proximo evento.
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7. Seguindo as narrativas das pessoas

Foram treze anos de trabalho com pessoas em tratamento antirretroviral. Tanto tempo
de consultério ouvindo intimidades e temores, sonhos e decepcdes, alegrias e tristezas, que
sdo poucas as novidades para quem vive a beira do mundo dessas pessoas. Horas e horas de
conversa poderiam parecer, para o psicélogo e interlocutor, questfes corriqueiras de sempre,
mas cabe ao pesquisador, no entanto, apresentar o retrato do campo no momento da pesquisa,
descrever os fatos, delinear as associa¢fes. SO que a descricdo do pesquisador ndo tem como
fugir do seu modo pessoal de ver 0 movimento e traduzir em palavras; ndo tem como traduzir
fielmente a expressdo propria das pessoas. Melhor, entdo, na maior parte das vezes, é tentar

transcrever a narrativa.

Os textos que se seguem ndo se configuram como entrevistas, mas relatos de depoi-
mentos. N&o houve perguntas pré-definidas, s6 um inicio de conversa sobre a vida das pesso-
as com HIV, e com um esforgo em n&o dirigir os assuntos (alguns autores chamariam de en-
trevista aberta). Uma pergunta aqui ou ali, sempre foi a guisa de esclarecimentos sobre o rela-
to; mesmo assim muita coisa ficou sem o devido esclarecimento pela op¢do de néo interrom-
per as narrativas. A referéncia metodoldgica fazia que tendesse mais para o registro dos fatos,
até a prépria dificuldade de relato do fato, que para o entendimento. Iniciava uma conversa de
aproximacdo, falando de qualquer coisa até que surgissem fatos considerados de interesse da
pesquisa e eu sentisse que estava na hora de registrar as narrativas. Dai passava a gravacao,
ora com som e imagem, ora s6 do som. Sempre comecei com a explicacdo das intencdes do
meu projeto, dizendo que era uma conversa aberta e que as pessoas tinham completa liberdade
para dizer o que quisessem em torno das situacGes de vida e das questdes de adesdo a medica-
cdo. A transcricdo das gravacGes procurou acompanhar o ritmo da fala ndo se importando
muito quando termina um paragrafo e comeca outro, vez que na fala nem sempre fica explici-
tada a pausa ortografica e por vezes ha pausas representativas no meio de uma frase ainda

inacabada.
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7.1. Almerinda

Figura 1 - Almerinda

Piasites

Em 2011, o Johnny sumiu. N&o respondia mais minhas ligacGes, ndo respondia os e-
mails, ndo atendia os recados. Imaginei que toda a minha preparacéo para o trabalho de cam-
po estaria perdida, a ONG ndo mais existia. Meu orientador disse para eu seguir 0s rastros,
acompanhar os acontecimentos. No rastro da ONG sé existia a Almerinda. Oficialmente ndo
era da diretoria, era apenas suplente, mas na pratica era quem mantinha a “institui¢cdo”. Alme-
rinda se referia a pretensa ONG como “a institui¢ao”. Tudo que fazia era para “a institui¢ao”.
Na casa dela havia um quarto que sé tinha coisas da “instituicdo”, moveis, roupas e até ali-
mentos. Semanalmente, toda segunda-feira, ela pegava o carro do CTA, com 0 motorista, e ia
até Mairipora para buscar uma quantidade incerta de leite, cerca de 30 a 50 litros, que levava
para a “instituicdo” e distribuia entre as pessoas cadastradas conforme a quantidade disponi-
vel, um ou dois litros por pessoa. Na casa da vizinha continuava a construcdo de uma piscina
para fisioterapia das pessoas que precisassem. Vivia fazendo visitas regulares as pessoas que
necessitassem. Quando o CTA pedia ela ia levar remédios, buscar pessoas; sempre estava a

disposicgdo para ajudar.

Almerinda morava num morro com acesso dificil; quando chovia ndo se conseguia
chegar de carro, a ladeira de terra (saibro) “é que nem sabao”. Nao era passagem para lugar
nenhum, portanto ndo havia pressdo de moradores para conservacdo da rua. Na frente da casa
ndo se podia parar com o carro, pois havia um charco devido a um fio de &gua que corria por

ali, mistura de uma fonte natural de 4gua que desce o morro e um esgoto a céu aberto. Se pa-
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rar com o carro naquele mato ndo se sai mais. Os moradores abriram uma picada pelo meio do

mato para “cortar caminho”.

Foi com medo de passar apuros no verdo seguinte, pois poderia precisar de uma ambu-
lancia e ndo ter como ser socorrida, que Almerinda resolveu sair dali para morar onde um
eventual socorro pudesse estar mais disponivel. Foi morar no outro lado da cidade, nos fundos
de uma casa onde residem uma enfermeira e uma agente de salde, além de a rua ser asfaltada

e Gnibus passar na porta.

Figura 11 - Casa da Almerinda

Frente da casa

Acesso pela rua

Depdsito de coisas da ONG Umidade no teto
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7.1.1 A primeira gravacao

Marquei com antecedéncia de uma semana o encontro com Almerinda no CTA para
fazermos a entrevista na segunda-feira (07/03/2010). Ela havia dito que poderia ser 1a pelas
onze horas. Nao apareceu, nem deu noticia, seu celular ndo respondia. J& perto do meio-dia,
resolvi voltar para casa, mas tentei ainda uma ligagéo, ela atendeu. Disse que estava saindo da
prefeitura, j& estava chegando. Entrei no CTA para ajeitar um lugar para fazer a entrevista e
soube que iriam fechar o local logo mais, pois era uma segunda-feira de Carnaval, fariam so
meio expediente. Esperei Almerinda no portdo. Quando ela chegou, depois de algumas pala-
vras de desculpas e justificativas (ela estava resolvendo um problema de alguém na prefeitu-
ra), acordamos que iriamos para qualquer lugar para fazer a gravacdo. Ja era hora do almoco,
perguntei se ela tinha almogado, ela respondeu: “Estou s6 com o cafezinho ralo de hoje cedo”.
Eu ja tinha almocado antes das onze horas, mas ndo poderia fazer a entrevista naquela situa-
¢do. Perguntei: “Para vocé almocar, vocé quer ir para a sua casa ou para a minha?”. “4

sua”, respondeu ela de pronto, “pois com a chuva, esta muito ruim de chegar 14 em casa”.

Ofereci 0 almoco que estava disponivel. Ela comeu bem e elogiou o cozinheiro. Lem-
bro-me que era uma sobrecoxa de frango ao molho de tomate. Depois do almo¢o, a sobremesa
e algumas conversas jogadas fora, perguntei se ela ja estaria em condic¢des de dar a entrevista.
Pediu um tempo para ajeitar o cabelo, enquanto eu ajeitava a cAmera. Ajeitava a mecha do

cabelo sobre o olho esquerdo (que ndo tem).

Sentou-se tranquila e quando comecei a falar sobre a cdmera e que ndo se preocupasse
com ela, demonstrou ser veterana no assunto, pois ja fizera diversas gravagdes, inclusive para
a Rede Globo. “Foram muitos dias de gravacdo e so saiu trinta segundos!” “Ja tentei conse-
guir a fita da gravagéo, mas eles nem atendem”. Percebi que ela estava preocupada ainda com
a cdmera, insisti que eu ndo usaria a imagem para divulgacdo; era so para facilitar a redacéao
do texto. Ela disse: “Olha Pedro, ndo tenho nada para esconder e posso falar de tudo; se o

senhor tiver tempo posso gravar toda a historia da minha vida; da um livro”.
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Figura 12 - Almerinda na primeira gravagao

Eu disse que ela poderia entdo falar o que quisesse. Ela comecou:

Um pouco do passado vem junto com o que estou fazendo hoje porque foi no passado
que eu comecei fazer isso. Meu nome é Almerinda Alves Gongalves de Almeida, tenho 47
anos. Eu descobri que era portadora por causa da uma paralisia que tive de corpo inteiro.
Até hoje ninguém sabe, 0os médicos ndo descobriram que é essa paralisia, mesmo assim levei
minha vida normal e j& tive essa paralisia outras vezes. Naquela vez foi quando estava em
Mato Grosso visitando meu pai. L& fiquei oito meses paralisada na cama que nem conseguia
me alimentar sozinha. Dai para frente tive trés tuberculoses, uma granular e duas pulmonar.
A pulmonar foi quando estava tomando conta de outra pessoa, 0 meu marido, e a granular
apareceu. Essa tuberculose granular foi decorrente de uma hemorragia que eu tive, fiquei
quatro anos e oito meses com hemorragia. Tive que tirar o Utero, tive miomas, um cisto e um
pedaco do baco, isso em 2004. Teve outros problemas ai junto, outros tumores, mas gragas a
Deus deu certo. A partir dai comecei passar umas dificuldades, mas mesmo doente, sempre
ajudando as pessoas. Eu procurei mais ajudar as pessoas do que ficar em casa. Quando eu
estava com hemorragia, mesmo assim montei um bar e com o que ganhava sempre ajudava
as pessoas que precisavam; as vezes deixava o bar com uma sdcia minha e ia acompanhar as
pessoas que precisavam de mim. Mesmo me segurando, era dois dias em casa, trés quatro no

hospital. Vai fazer vinte e trés anos que fago isso.

A partir do dia que fiquei sabendo que tinha HIV, continuei ajudando as pessoas. O

HIV mudou muito a minha vida, porque antes eu ndo me preocupava muito comigo. Eu me



82

preocupava com as pessoas, mas nao preocupava comigo, com minha satde, com meu estilo
de vida. A partir do momento que eu descobri que era portadora, resolvi viver, foi quando
passei a viver mais, dar mais valor a vida. Dar mais valor a alimentacéo, a viajar. Gosto
muito de viajar, procurar fazer tudo que ndo fazia antes. Antes de descobrir eu ndo viajava,
vivia no meu canto, mas na minha casa mesmo ajudava as pessoas a conseguir alimento, uma
roupa. Dentro de casa mesmo, conversando com as vizinhas, ela me davam e as pessoas vi-
nham na minha casa procurar. Depois foram as casas de apoio, eu vivi muito em casas de
apoio, também ajudei muito. Aqui no Grajad mesmo, tem uma casa que morei um ano e pou-
co I4, eu fiz uma filmagem muito grande também para enviar para o Japdo e Estados Unidos
para conseguir doacdo. Inclusive a casa agora atende adultos e também criangas, com recur-
sos que vieram dos Estados Unidos e Japdo. Em outros lugares também, em Fortaleza, no
Mato Grosso, no Rio de Janeiro. No Rio de Janeiro foi uma obra maior que aconteceu (cida-
de de Campos do Goitacazes). Eu fui morar numa casa de apoio, isso foi de 1994/95, que a
vizinhanga né@o passava na mesma calcada, ndo conversava com a gente. Comecei a ir para a
praca encontrar pessoas explicar como eram as coisas. Eles comecaram a se aproximar
mais, ai aumentaram as doacgfes. Eu participava também da televisdo, a televisdo estava la
todo dia, toda hora a televiséo ia 14, o jornal. Eu ficava pedindo ajuda pela televisdo. Ai o
dia inteiro vocé via minha cara na televisdo, e as pessoas simpatizava comigo, eu promovia
festas. Assim eu conseguia muitas doac¢Ges grandes, assim como maquina de lavar, bicicletas,
muitas coisas eu conseguia como doacOes através de eventos que eu fazia, eu dava palestras.
Eu ia em firmas grandes assim como Embratel, Ford e Volkswagen (aqui ela esta se referindo
as representacdes locais). Eles ajudavam com uma quantia em dinheiro e todos os vales re-
feicao que eles ndo usavam eu revertia em compras de mantimentos nos supermercados. To-
do més eu ia com a ambulancia nas empresas para receber as cestas basicas que os funcio-
narios davam. Ai tivemos que fazer uma obra maior, porque a casa pagava aluguel para a
prefeitura, o telefone, a ambulancia era emprestada. Dai o que eu fiz, procurei o prefeito e fui
conversar com ele. Dai ele vendo a minha espontaneidade disse entdo eu fagco um acordo: eu
passo a casa, o telefone e a ambulancia no nome da instituicdo. Ai eu consegui mais doacao,
consegui que a prefeitura cedesse os pedreiros dela para construir um galpdo no terreno que
era um terreno grande. Era para fazer um deposito de alimentos, das doacGes, ndo so pra as
pessoas da casa para ajudar quem era de fora também. Assim os portadores que nao viviam
na casa, vinham todo més buscar uma cesta de alimentos que ndo era uma cesta era um saco
transbordando de mantimentos. Fora o que eles levavam em sacolinhas. la de tudo, produtos

de limpeza, de higiene, tudo. Entdo eu tinha estoque.
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La foi feita uma filmagem pelo Bamerindus. Assinei um contrato com eles, eu e meu
marido, para fazer a filmagem e mandar para os Estados Unidos para que viesse ajuda. Veio
a ajuda e conseguimos construir um ambulatorio nos fundos do terreno, ao lado do galpéo de
dispensa, dentro do terreno, para que 0s portadores ndo precisassem ficar saindo para os
hospitais. Tudinho com materiais que veio de Ia, tudo de primeira linha. 1sso era em 94, ndo
tinha ARV ainda, era tudo tratado com AZT. Depois para eu ter um escritorio, as firmas
grandes Volks, Ford e Embratel, alugaram uma casa para mim, fora dali. Uma casa com
cinco comodos mobilhada. E montaram um escritorio para mim porque na casa de apoio
tudo que fosse fazer teria que usar o escritorio da presidente da casa. Eles queriam que eu
tivesse um escritdrio meu préprio, porque a dona da casa nao era mais procurada para doa-
cdo, para fazer palestra. Foi quando eu sai fora dali. Comecei fazer coisas sozinha, mas a
dona da casa ficou com raiva de mim e comecou fazer coisas que complicou muito a minha
vida. Comegou colocar os capangas dela para me perseguir. Para que eu ou voltasse para a
casa dela ou acabasse com meu escritorio. Acabou colocando meu marido na cadeia, tam-
bém por caltnia. Dai o povo ficou do meu lado, as pessoas me conheciam, o delegado tam-
bém, conheciam o meu marido, sabiam que ndo ia fazer mal para ninguém. Meu marido era
uma pessoa debilitada que vivia mais na cama. Mas tivemos que sair de Campos por causa

dela.

Nem por isso eu parei de ajudar as pessoas. De Campos eu fui para o Parané e conti-
nuei ajudando as pessoas la. Do Parana fui para o Mato Grosso, dai comecei viajar para
outras cidades. Morato eu ja conhecia porque quando tinha morado em Sao Paulo, na Praca
da Sé, no Glicério, na Vila Matilde, em varios bairros, no Tatuapé, a gente vinha passear so
para conhecer. Um dia apareceu uma imobiliaria e a gente comprou um terreno. Mas néo
deu certo, meu marido morreu em 1999, eu deixei de pagar trés meses e perdi o terreno.
Quando fui reclamar a imobiliaria ja tinha vendido para outra pessoa. Junto com esse terre-
no eu comprei outro em Minas também, ai eu desnorteei e perdi também. Mesmo assim con-
tinuei ajudando as pessoas; nunca parei. Continuei pagando aluguel. S6 vim ter uma casa
mobiliada agora, faz um trés anos. Foi uma vizinha que me animou e fui comprando. Desde
um travesseiro até um som que eu nunca tive. Computador, nunca pensei ter um computador

em casa. E continuo ajudando. Agora construi essa piscina também.
Interrompi: Vocé construiu piscina em casa alugada? Na casa da vizinha?

Essa minha vizinha morava em Perus, num prédio do CDHU. E ela ficou muito debili-

tada e a mae dela me ajudou muito quando eu fiquei doente. Eu disse para ela que quando
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ela tivesse um terreno eu ia construir uma piscina para ela fazer fisioterapia. Ela tem pro-
blema na coluna. Quando ela comprou o terreno eu falei, agora vou fazer a piscina. Quando
foi 0 ano passado eu comecei a piscina; deu muito trabalho aquela piscina. Muito dinheiro
que gastei ali. Construi a piscina ali para ela fazer exercicio e eu também. O Johnny pediu
para deixar outras pessoas usarem, mas eu ndo consegui um medico pra orientar a fisiotera-
pia. Entdo nds é que estamos fazendo nossa fisioterapia em casa, sem orientacdo médica. Eu
faco, a Andreia faz, agora a filhinha dela de onze anos que tem um desvio muito forte na co-

luna esté fazendo também fisioterapia na piscina.
Votei a perguntar: Como foi sua vinda a Morato?

Meu marido estava muito doente quando compramos o terreno em Morato. Fiz um
barraco no terreno, quatro paus e uma lona em cima. Arrumei um colchdo, um encosto de
cadeira, um fogareiro e a gente vivia ali. Eu ndo ficava muito porque saia para ajudar as
outras pessoas, quando meu marido podia ficar sozinho. Eu deixava a &4gua dele, a comida
perto dele e saia. Ai comecei fazer o tratamento aqui no CTA, antes eu fazia no Emilio Ribas.
Faz uns quatro anos que comecei a me tratar no CTA de Morato, agora eu sai de la. Nao
porque o médico ndo é bom, por que &, € um excelente médico, mas porque falta também mui-
tos outros profissionais de outros tipos de servi¢os. Dentista, oculista. Entdo eu fui marcar

outra cirurgia, mais duas, eu ja tenho dez.
Perguntei o que seria a cirurgia (pensei algo ligado ao olho ausente).

Uma cirurgia plastica para tirar essa verruga (mostrou na face direita) e uma na bar-
riga, uma plastica reparatéria. Mas o CD4 estava em 167, os médicos ndo quiseram fazer.
Agora ja estd em 334. A carga viral estava em 65000, agora esta em onze mil e pouco. Sé vou
poder fazer essas duas cirurgias a mais quando estiver zerado. Através do CTA, disseram que
havia uma ONG 14, eu conheci o Johnny, fui ver o trabalho. Ele me chamou para trabalhar
junto para fazer a ONG. Mas eu achei que tem muita coisa parada demais. Acho que para ter
uma ONG mesmo, tem que ter uma estrutura forte. Uma coisa que néo tem ali. Por mais que
a gente faca a gente ndo consegue. E também pessoas fortes também para estar ajudando
fazendo doagdes principalmente em dinheiro. A partir do momento que a ONG comega pagar
aluguel, tem que ter caixa. E uma coisa que ndo tem. Agora que a gente esta naquele espaco
cedido, por pouco tempo, logo a mulher pede. Entdo a gente tem que correr atras de alugar
outro. Eu preferia que fosse um terreno da prefeitura e que a prefeitura doasse e a gente con-

seguisse doacao para construir. Mas € dificil conseguir doacdo até de material de constru-
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¢do. Eu ja fui na Telhanorte, nessas empresas grandes de material de construgdo, mas nao
consegui nada. Inclusive para construir a piscina através da ONG. Johnny estava interessado
que construisse a piscina para fazer fisioterapia, mas ndo consegui nenhuma doacéo. Nao
consegui ajuda de ninguem, tive que ir na raca mesmo, fazendo empréstimo, daqui dali. De
onde dava pra vir um troquinho eu estava ali. Tanto que agora o0 meu pagamento ndo tenho
quase nada. Eu vou a banco por ir. Comprometi toda renda com empréstimos, tenho varios
empréstimos, tenho no Shaim, tenho no 1B, tenho no Banco do Brasil, tenho na Pernambuca-
na. Empatei tudo, os meus dois salario, na piscina, mas eu ndo me arrependo ndo. Quase
todos os dias esté indo crianga la alegrando um pouco o quintal. Domingo, sabado, a crianca
faz aniversario, a gente faz festinha ali, além de estar acolhendo alguma vizinha com defici-

éncia também. Acho que tudo que a gente faz com carinho a gente...

Agora faz um seis meses que estou me tratando em S&o Paulo, na Varzea do Carmo.
Em Morato esta faltando muito especialista, ndo tem lugar para fazer uma obturacgéo, a gente
ndo tem como fazer uma dentadura, uma protese, entdo eu acho precério. Esta faltando ser-
vico odontoldgico e de vista também. Nao adianta as Gticas que tem oftalmo, mas e o preco
que estdo cobrando nos oculos da gente? Porque a gente se passar com oftalmo da ética, tem
que comprar os 6culos ali. Acaba saindo caro. Se o governo, o estado, cedesse para gente as
doacgdes, principalmente os 6culos, ficaria bem mais legal para a gente. Quando estava em
Fortaleza entrei na fila de espera para a prétese da vista, s6 que eu mudei antes de chegar

minha vez. L4 a gente ainda consegue alguma coisa, aqui nao.

Eu ainda consigo alguma coisa por aqui, porgue eu tenho muito conhecimento com as
pessoas. Tem gente que fala que as pessoas me ajudam porque falam: “eu vou ajudar ela
mais essa vez para ver se ela me deixa em paz”. Eu ndo acho que é assim ndo. Acho que é um
carinho que eu consigo passar para eles. Eu explico desde o comeco para que vai servir
aquilo ali. Qual o bem que vai ser feito, entdo eu acho que as pessoas me dao porque eles

simpatizam com 0 meu gesto.
Eu perguntei em tom de brincadeira: Nao € porque vocé é insistente nao? (rindo)

Um pouquinho. Eu sou do tipo que se vou a uma loja e ndo encontro o dono ou o ge-
rente dali, eu vou embora, mas outro dia eu vou de novo. Até eu conseguir falar com eles,
mesmo que eles ndo deem nada. Pelo menos eu conversei com eles, expliquei direitinho por-
que eu estar 1a. Pelo menos eles pararam para me ouvir, porque ndo adianta falar cum um

funcionéario, uma funcionaria, porque eles ndo vao resolver nada. Mesmo que ele de ou ndo
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dé uma coisa para eu ndo voltar mais, ndo adianta, eles vdo me ver ali de novo, porque eu
volto ali para comprar minhas coisas, independentemente se eles fizeram uma doag&o ou
ndo. Até pra mostrar que eu compro as coisas para mim. O que eles deram néao foi para mim,
foi para a instituicdo, foi para ajudar outras pessoas. Eu ndo tenho que deixar de ir ali por-
que ele fez ou ndo fez a doacgdo. Se eu passar por ali vou cumprimentar normalmente inde-

pendente se ele fez a doagdo ou néo.
Perguntei como estava o seu envolvimento com a nova ONG.

Eu acho que estd bom, se bem que esperava que estivesse melhor, apesar de estar pa-
rada as atividades da ONG. A minha correria é sempre grande, vocé viu esse apadrinhamen-
to dessas criancas (referia-se a festa de natal dos filhos das PVHIV, cada padrinho d& um
calcado, uma peca de roupa e um brinquedo — eu estava la). Ja € o segundo ano que eu faco,
e 0 primeiro ano que faco no dia das criancas. Nesse ano nos fizemos uma festa no dia das
criangas com direito a brinquedo e bolo. Consegui o apadrinhamento, consegui doacdes de
brinquedo. E uma correria? E uma correria sim. Ali eu saio cedo e néo tenho hora pra vol-
tar. Muitas vezes eu fico sem comer, as vezes eu perco até o horario de tomar a medicacéo.
Se eu estou na rua, estou numa loja, eu ndo vou parar pedir um copo com agua para dissol-
ver a minha medicacdo. Parar um cinco minutos, dez minutos, por causa da medicagdo. As-
sim muitas vezes eu ndo faco a minha medicacéo correta. Eu sei que é errado, mas Deus esta

vendo que € por uma boa causa.
Perguntei se ela tinha dificuldade de lembrar a hora da medicacéo
E 0 que mais acontece, a gente passa da hora, nem percebe.

Dei a ela um equipamento que tinha ganhado em um evento, uma caixa com alarme
para marcar a préxima hora de tomar a medicacdo. Ela agradeceu e disse que iria ajudar muito
no seu trabalho. Interessado que eu estava em seguir 0s passos da ONG, perguntei o que esta-

va faltando para a ONG funcionar.

Ali precisa muita coisa, em primeiro lugar precisa de um espa¢o adequado, que nao
tem. Em segundo lugar precisa de um arquivo competente, um arquivo que a gente vai guar-
dando as pastas com tudo que faz. Precisa de um lugar para o computador, porque ali onde
esta ndo pode ficar. Ali na ONG qualquer pessoa entra, ndo tem janelas em cima, vocé viu,
qualquer pessoa entra e rouba o que quiser. Eu tenho 0 meu em casa, € para poder trabalhar
com ele, porque uma hora a gente vai precisar ai eu vou poder estar levando, porque ali a

gente ndo pode deixar. Na ONG, eu acho que precisa muita coisa e precisa de divulgagdo. A
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participacdo das pessoas vem junto com a divulgagdo. Se a gente vai até algumas pessoas,
principalmente portadoras, se a gente chega neles faz o convite, traz até a ONG, mostra o
que pode ser feito, eles vao vir e vao trazer outras pessoas também. Mesmo que eles néo te-
nham condicdo de ajudar a gente em nada, eles podem estar indo 1a para receberem a ajuda
que precisam. Eu acho que é isso, comecar a ajudar para que as pessoas vejam que podem
participar. Ali nessa ONG é assim, a gente distribui o leite que eu vou buscar em Mairipora.
E uma cota pequena, tem semana que vem 50 litros, semana que vém s 20 litros, atende
poucas pessoas. Essas pessoas ndo estdo envolvidas. Eu acho errado e ndo acho. Eu sei que
tem pessoas carentes que necessitam desse leite, mas tem pessoas que ndo, gente que tem seu
carrdo, a gente vé tirar o carrdo da garagem, tem seus beneficios, acho que esses ai néao
precisam de retirar um litro de leite, mas sdo cadastrados. Entdo eu acho que a gente tem
que selecionar muito bem as pessoas. Teria que ter uma assistente social que vai as casas

para ver as condi¢cdes da pessoa para ver quem precisa quem nao precisa.

Uma estrutura que a gente precisa fortalecer, que essa dali estd bem caida, eu acho
que para fortalecer mesmo esta estrutura tem que fazer isso ai. Ter uma psicéloga, ou um
psicologo, dentro da organizacdo, porque todas as ONGs, as casas de apoio que passei ti-
nham essa estrutura. A Unica que eu vi que nao tem essa estrutura é essa aqui. Essa nossa
n&o tem nada disso. E uma coisa que a gente tem que ter. Tem pessoas que falam assim por-
que se ndo tem paciente. Mas se tiver a estrutura, um psicologo, uma psicéloga, uma assis-
tente social, os pacientes vao vir. E a gente vai ter. Ndo adianta a gente ter forca de vontade.
Eu tenho muita forca de vontade. Eu vivo sé pra isso. Eu vivo na rua, eu levanto e vou para a
rua. Meus vizinhos dizem assim, antigamente vocé era tdo cuidadosa com sua casa, qualquer
poeirinha vocé ja estava limpando, agora nao, fica dias e dias sem passar uma vassoura na
casa. Elas falam. A Unica coisa que eu faco mais é lavar a varanda porque os cachorros fa-
zem sujeira na varanda. E o banheiro que quando vou tomar banho ja dou uma geral. Entao
estou me doando mais para as pessoas, mas acho que a minha salde ainda deve estar estabi-
lizando. Apesar de ter ficado um tempo sem tomar certo a medicacéo, porque tomava de ma-
nhé e depois ndo tomava nem a tarde nem a noite, porque néo tinha dinheiro eu ndo almoca-
va. Tenho uma medicagdo minha que eu s6 posso tomar quando como um arroz um feijao,
entdo eu ndo tinha isso, ndo almogava, ndo podia tomar o remédio. Nesses varios dias de
correria atras de apadrinhamento eu parei de comer, de almocar, entdo ndo tomava o remé-
dio. S6 ia comer quando chegava em casa, oito nove dez horas da noite. Eu ndo fazia uma

comida correta, eu arranjava tudo que tinha ali, dava uma esquentada, quando comega a
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comer ja ndo descia, acaba largando tudo ali. Nao comia. Outro dia cedo, levantava tomava
um cafezinho puro, saia pra rua. Levava o comprimido na bolsa esquecia do comprido ali o
dia inteiro. S6 ia me lembrar do comprimido quando ia voltar para casa. Agora tenho esse

despertador para ndo deixar esquecer.

Entdo, eu sempre me doei, mais para os outros do que pra mim mesmo. Na época que
meu marido ainda era vivo, eu ficava muito com ele no hospital, eu vivia no hospital. Tanto
que o pessoal do hospital dizia que ia arrumar um quartinho 14 no fundo do hospital, para ja
ir de moradia, ja morar no hospital para nao precisar ficar saindo e voltando. Tomava o café
da manhd, almocava, jantava, dormia |4 no hospital, estava morando no hospital. Eu mesmo
nunca fui de me cuidar desse jeito. Na ultima vez que estive internada foi uns trés anos, tive
um problema no estomago, eséfago, tive que fazer uma cirurgia. Essa foi a décima cirurgia,
eu ndo me lembro bem o nome, costumo dizer que eu acho que eu fiquei muito nervosa e as

tripinhas se amarram tudo.

Agora a minha vida, eu acho que esta 6tima depois de tudo que eu passei. O médico
me deu um més de vida, isso foi em 1987. N&o tinha tratamento, tinha s6 AZT. Comecei tomar
AZT. No comeco nem tomava direito. No tempo que eu estava na cama, na casa do meu pai, a
minha madrasta ndo dava o medicamento. Ela me segurava viva, mas ndo cuidava de mim.,
Segurava viva porgue os vizinhos me ajudavam muito, com mantimentos, com doagdes, e
quem usufruia disso tudo era ela. Ela tinha que me manter viva ali. Quem espalhou que eu
tinha aids foi ela. Ela achou que se contasse para toda a cidade que eu tinha aids, a cidade ia
reunir e me expulsar de la. A cidade era Itaquirai no Mato Grosso, perto de Navirai, de Dou-
rados. Em 2004 eu fui para la ver meu pai. Ele se candidatou para vereador. Mas ndo adian-
tou nada. Meu pai € tdo bonzinho que quis passar por cima de mim com o carro, s6 pra ficar
com meu dinheiro. Bom de mais, eu dou rizada. Porque ele é aposentado, a mulher dele tam-
bém é aposentada, ele tem dinheiro de deputado, o prefeito também ajudou ele. Eu fui traba-
Ihar na campanha dele. Ele ofereceu um saléario para eu trabalhar, Eu estava com uma he-
morragia, ficava dois dias internada, o resto do tempo trabalhando para ele. Cabo eleitoral.
Mas ele ndo me pagou, disse que eu ndo precisava de dinheiro ndo, pagou meu irmao nao me
pagou. Quando eu cheguei 14, como eu estava doente, todo hora internava no hospital, eu dei
uma procuracgdo para ele cuidar de receber o meu dinheiro. Ai ele achou que era dono do
meu dinheiro. No dia do pagamento eu fui no banco, o gerente j& me conhecia, eu tirei o di-
nheiro do salario, mesmo sem cartdo. Ai ele foi tirar o dinheiro e ndo tinha mais, ai comegou

me ameacar. Eu fui para Dourados, tinha uma tia I&, fui passar em médico especialista. Re-
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cebi uma ligacéo, ele dizia que ia me procurar onde eu estivesse e ia passar com o carro por
cima, porque eu ndo precisava ter dinheiro ndo porque eu ia morrer logo. Registrei a ocor-
réncia, fiz processo, mas no dia da audiéncia ja estava aqui em Morato, sem dinheiro, e sem
poder ir, deixei pra la. SO que eu falei e falo para todo mundo que eu ndo tenho pai. A partir

do momento que ele me aceita sé por causa do dinheiro, acho que ele ndo merece ter nada.

Aqui em Morato ndo tenho ninguém, tenho Deus, a Vera e a Andreia. S0 0s meus Vi-
zinhos e amigos, onde eu fiz a piscina. Essas ai sim, na hora que eu mais preciso elas estao
ali para me ajudar. Se eu vou viajar elas tomam conta da minha casa. Dorme na minha casa,
toma conta dos meus cachorros. Sempre eu estou viajando, nesses seminérios, nesses con-
gressos, fico trés quatro dias fora, a vizinha fica na minha casa. Durante o dia fica na casa
dela, de noite vai para la. Da comida pras minhas cachorras. Estas sdo a minha familia, elas

ndo estdo interessadas no meu dinheiro. E isso ai, essas merecem sim todo o meu amor.

Eu n&o escondo que tenho aids, tanto que em Campos dos Goitacazes, o prefeito,
mesmo sabendo que eu tinha aids, me chamou para ser candidata a vereador. N&o aceitei.
N&o aceitei porque o que sempre fiz ndo foi para me promover, ndo foi para ganhar em cima
das pessoas. Foi para ajudar mesmo, agora se um dia eu receber uma recompensa vou rece-
ber de la de cima, porque aqui na terra ninguém vai dar recompensa para a gente. Se eu fizer
um bem vou receber de l& porque aqui na terra tem muitas pessoas que por mais que a gente
faca ndo recebe nem um muito obrigado. N&o ligo. Muitas vezes eu tiro o Gltimo gréo de ar-
roz de minha casa para dar a quem esta me procurando. Cansei de fazer isso e depois trés
quatro dias ir comer na casa da vizinha porque o gque eu tinha eu dei para as pessoas. Tem

muitas dessas pessoas que quando estdo melhorzinhas, ndo vem na casa da gente.

Eu ndo acho que tenho alguma dificuldade de viver com aids. Em qualquer lugar que
eu estou eu me identifico como soropositiva. Entdo eu dou assim uma brecha para as pessoas
fazerem algum comentario e me ver com preconceito. Assim em qualquer lugar que estou eu
me viro. As pessoas que tém dificuldade é porque ndo venceram ainda o seu proprio precon-
ceito, ndo é o preconceito dos outros, é dela mesma. As vezes pensam que se falar para os
outros os vizinhos vao condenar. Muitas vezes esses vizinhos vao dar mais apoio que vocé
pode imaginar. A partir do momento gque eu soube que estava com HIV, eu nunca escondi. Se
estou no mercado, COMego conversar com uma turma, uma senhora, um casalzinho, eu come-
¢o contar o que eu faco. Meus trabalhos, o que € maravilhoso, eu comego a contar para eles.
ai eles falam assim: “a senhora trabalha com as pessoas portadoras?” Digo: “sim, eu tra-

balho, tanto que eu trabalho que eu sou uma delas”. Elas olham para mim e dizem assim:
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“Nao parece ”. Eu digo: “é para vocés verem como sdo as coisas. Nao parece porque que me
trato. Nao me alimento bem porque eu ndo tenho tempo, mas que eu me amo bastante eu me
amo”. Ai as pessoas comecam falar comigo, perguntam diversas coisas, pedem explicacdo
orientacdo e eu dou. Vejo que preconceito é a gente que tem, de dentro, ndo de fora. Tem
muitos que tem, mas se a gente se abrir um pouquinho vai ver que os de fora também se

abrem. E se amar bastante € o mais importante.

Gostaria de dizer que apesar de tudo, as dificuldades, o mais importante € a gente
querer viver muito bem, amar, que a gente consegue alguma coisa. E ndo se esconder atras
de quatro paredes. N&o se sentir prisioneira do seu proprio preconceito. Ame bastante que é

a melhor coisa do mundo. Que nem eu, eu me amo.

7.1.2 A historia da piscina (23/02/2011)

Da conversa anterior ficou um incobmodo, todo aquele gasto com a construcao da pis-
cina no terreno de outra pessoa. Comecei pedindo que ela explicasse direito essa historia de

uma piscina construida no terreno da vizinha.

Comegou assim, eu sempre tive um sonho de ter uma piscina. SO que eu nunca tive
uma casa para construir uma piscina, até agora ndo tenho. Dai eu conheci essa familia, a
Vera, a Andreia e a Camila. Elas estavam morando em Perus no CDHU. Uma vez eu estava
muito ruim com problema de hemorragia, precisando de ajuda, a foi a Vera quem me acolheu
guem me ajudou em tudo, ela cuidou de mim. Ela ia pra |a, quando eu precisava eu ligava
para ela, ela vinha e ficava comigo, me ajudando. Em 2007 eu fiz uma cirurgia de estomago.
Como eu ndo tinha ninguém para tomar conta de mim, ela me levou para Perus. Conheci
todo pessoal da familia dela, ela sempre cuidando de mim, com toda atencédo. A Andreia tem
um problema de coluna que dificulta andar, precisava fazer hidroginastica. Dai eu prometi
para ela: dia que vocé tiver uma casa no chao (porgue ela estava morando num apartamen-
to) eu vou construir uma piscina para vocé fazer exercicio. Elas falaram: Mere, isso nunca
vai acontecer, eu falei vai sim. Depois ela vendeu o apartamento dela e come¢amos procurar
uma casa em Francisco Morato, e ela comprou essa casa perto de onde eu moro. ai eu falei,
€ aqui que eu vou construir a piscina. S6 que todo mundo comegou a duvidar porque eu ia

tirar dinheiro de onde?

Passaram uns oito meses, eu consegui renovar um empréstimo e pedi para o tio delas

fazer o buraco. Ai comecei a correr atras de empréstimo; o buraco comegou em margo, em
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agosto consegui empréstimo da financiadora, fui pegando o dinheiro e comprando o materi-
al. Comecei fazer a piscina em agosto/setembro, foi até fim de maio, eu comprando o materi-
al e a Andreia fez um empréstimo para pagar a mao de obra. Faltou muita coisa. Nao sei
guanto custou, ndo cheguei a fazer a conta, mas sei mais ou menos o valor dos empréstimos
que eu fiz. No Banco do Brasil eu peguei R$ 7900,00; no 1B eu peguei R$ 3900,00; no Banco
Schahin, eu peguei R$ 4900,00; na Pernambucanas, eu peguei R$ 1000,00, quase dezoito mil.
Vem descontando tudo nos meus dois beneficios, R$ 1020,00 por més, no dia 25 sobra R$
350,00; no dia primeiro ndo sobra nada, sobra vinte, trinta. Nesses 350 ainda estou pagando
o emprestimo das Casas Pernambucanas R$ 160,00, que ndo vem descontado. Sobra 200 e
eu pago 120 do aluguel, sobra oitenta para passar o més, pagar o celular, R$ 35,00 e outras
continhas. A piscina ndo esta totalmente pronta, na verdade ainda ndo é uma piscina, é um
tanque de cinco e meio de comprimento, por trés de largura e um e vinte de profundidade,
vinte mil litros de &4gua, faltam a escada, a bomba e o filtro que custam mais de doze mil. Ndo

tive como colocar. Teria ainda o corrimdo da piscina.

Como a ONG estava querendo usar a piscina para fazer fisioterapia entdo eles me de-
ram um oficio para eu pedir nas lojas de construcdo, mas ndo consegui nenhuma doacao.
Por néo ter filtragem, a agua ndo pode ficar parada que estraga, a gente enche na sexta-feira
e na segunda esvazia. Utiliza sdbado e domingo, sé dois dias. ainda bem que a gente nao
paga agua, porque se a gente pagasse néo ia dar. E tudo no gato. A Sabesp colocou 0s canos,
mas ndo tem agua. A gente usa as agua de minas dos barrancos e agua da rua de baixo (ga-
to). Para lavar a gente esvazia na segunda-feira, lava com sabdo em p6, com agua sanitaria,
a gente esfrega bem para tirar todos os microbios e deixa uma quantia de mais ou menos

meio metro de agua por causa do sol, para ndo rachar o fundo.

Figura 13 - a piscina
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Quando vai encher a gente esvazia aquele meio metro, torna a puxar a agua e encher,
a gente faz isso todo final de semana. As vizinhas que tém problemas nas pernas: a Andreia,
a Camila, a Simone vem utilizar ali e eu. As minhas vizinhas que tem lipodistrofia, que sofre-
ram neurotoxicoplasmose que foi afetado braco, afetado perna. Para fisioterapia que a gente
estava preparando com a ONG era assim eles ajudariam a gente com o que estava faltando
na piscina atraves de doagdes, e na manutengdo, s6 que nés ndo conseguimos, fui em diver-
sos lugares e ndo consegui mesmo levando oficio. Eles alegam que sé ajudam quem esta ca-
dastrado 14 mais antigos, agora ndo estdo ajudando ninguém, entdo por isso que ndo conse-
guimos fazer para o pessoal da ONG. Mas todas pessoas que tem problema de saude, que é
HIV, estdo indo 14. Nossos colegas que vao la passear e acabam entrando na agua, fazendo
uma fisioterapia debaixo da agua, uma hidrogindastica, mas s6 com a quentura do sol, a agua
esquenta s6 com o sol. Logo vai comecar o inverno e vai ficar dificil de usar, seria melhor se
tivesse como esquentar a agua, € mais dificil. No caso teria que estar fechado. Nao d4, ainda
tenho cinco anos para pagar todos os empréstimos, ndo, quatro anos porque ja estou pagan-
do um ano. Mas Deus vai me ajudar, eu vou devagarinho. O importante é que eu estou aju-
dando. Eu sempre tenho as recompensas, Sempre que estou no aperto sempre tem uma pessoa

caridosa para me ajudar.

7.1.3 Falando da ONG (23/02/2011)

Pedi que ela sistematizasse sua fala sobre a ONG, ou melhor, sobre a “instituicao” de

que ela tanto fala, a que tanto se dedica. Pedi que contasse como comegou essa historia.

Cheguei no ano retrasado, fiquei sabendo 14 no CTA que tinha uma ONG ali e estava
precisando de voluntario, pessoas ativas quem nem eu. Esperei me procurarem, dai a Lucia-
ne me apresentou para o Johnny, eu comecei a conversar com ele, ele me chamou para fazer
uma visita 1a, eu fui, eu percebi que estava faltando muita atividade, ndo tinha as pessoas
para fazer as correrias importantes, eu como ja faco isso, eu sempre fiz, dai resolvi ajudar.
SO que ja falei pro Johnny, “olha eu néo sirvo para ficar parada dentro de ONG, néo sirvo”.
Agora se é para pedir uma doacdo, para buscar, para ajudar quem precisa, fora, dai eu vou.
Dai ele concordou, ai foi aonde eu comecei a fazer as correrias fora, correr atras de doa-
¢Bes. E dificil conseguir doacéo, eu ainda consigo, mas ndo essa doagdo mais necessaria,
que é o mantimento, a cesta basica, isso € dificil conseguir, eu consigo mais roupa, cal¢ado,

mais essas coisas com as lojas. No apadrinhamento do Natal e do dia das Criangas eu consi-
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go brinquedos, roupas, calcado. Mas mantimento nao consegue, é dificil. A Unica vez que
consegui foi no ano passado, aquela festa que teve la, do sabonete, 0 chd, eu estava conse-
guindo s6 num mercado, porgue o0s outros ndo fazem doacéo, eles acham assim que as pesso-
as gquem se cadastrar primeiro, eles tem que ver como que € feito, o sistema de la da ONG.
Convite ndo falta, porque eu ja convidei muitas vezes. Mas falta muita coisa ainda. N&o ca-
dastrou ainda nos supermercados, nas igrejas, porque o Johnny nédo tem tempo, como ele nao
tem tempo é dificil até eu conseguir um oficio, eu s6 consigo assim quando eu aperto um pou-
quinho ele, ai ele providencia, a noite; mas para ele estar indo la, fazendo a ficha, ele ndo
vai, sO que eu nao tenho essa autoridade para fazer isso, porque como vocé sabe eu sou ape-
nas uma suplente, as pessoas mais responsaveis, importantes de ONG, ndo saem para ajudar,
até hoje posso dizer que nunca vi um dos diretores la. Foi s6 mesmo quando foi chamado
para assinar a ata. Assim é dificil para quem quer ajudar, a diretoria mesmo nao aparece. As
Unicas pessoas que eu vejo € o Johnny e o Fernando. Se eles tivessem me dado um cargo
acima, se eu pudesse estar assinando, estar agilizando tudo, facilitaria mais. A diretoria nao
corre atras das coisas, ninguém corre atras de nada, para ser bem sincera. O Johnny quando
estava sem trabalhar ainda me ajudava correr atras das coisas, mas agora que ele esta tra-
balhando ele ndo tem condicGes, agora é eu que estou correndo atras de doagdes, como vocé
viu l& na ONG estou com aquelas doacGes de roupas e calcados que era para o pessoal que
perdeu tudo na enchente, eu estou levando aos poucos para la, ndo consegui carro para levar
tudo de uma vez. Estou aproveitando o carro que vou buscar leite, coloco um tanto de doa-
coes e levo. SO que ndo é o suficiente. Acho que quem precisa, precisa tudo de uma vez. Nao
aos pouquinhos. Estou levando aos poucos para Mairipord, porque a prefeitura de Mairipora
ndo esta liberando carro para vir buscar as doacdes. Eu vou buscar leite na ONG e levo as
doacdes. Ela recebe uma cota grande de leite, distribui para algumas instituicdes por 1a, e me
passa um pouco toda segunda feira, as vezes chama outro dia da semana para ir buscar, tem
vez que vem trinta litros, tem vez que vem quarenta, tem vez que vem setenta. Dai a gente tem
as pessoas que sdo cadastradas, as pessoas com mais necessidade, tem mais de quarenta, s6
para o leite das segundas-feiras. Fora os que sdo fila de espera. Quando vem leite a mais dai
eu dou também para elas, mas ndo é sempre. E o “vivaleite”, até o governo ndo liberar 0
leite para a gente, a gente esta pegando ali. Ja foi feita a ficha para ser liberado. Enquanto
ndo vem a gente tem que se submeter, pegar um carro 14 no CTA e trazer. Liberar um carro
para buscar trinta litros de leite em Mairipora sai mais caro que comprar o leite, mas sé que
a secretaria da salde ndo vai liberar esse leite. Tem pessoa idosa que toma bastante remédio

e precisa do leite. Estou com familia ali que praticamente tem dois trés filhos deficientes e
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necessita desse leite, entdo o que eu estou fazendo, estou distribuindo para essas pessoas que
mais precisam. Nao é o suficiente porque € s6 uma vez na semana. Dois litros de leite por
familia. Enquanto o governo néo liberar eu vou mantendo assim e quando vem leite a menos

eu prefiro distribuir para essas criancas deficientes. As vezes vém vinte e cinco, vinte.

E uma coisa bem complicadinha de se fazer, mas é que eu gosto de fazer todo esse ti-
po de trabalho de ajudar as pessoas mais carentes. E levar para médico, e trazer, mexer com
beneficio, que ultimamente ndo esta facil. Se sai para mexer com beneficio praticamente pas-
sa o dia todo na rua, e muitas vezes eu mesmo nao tenho condi¢cdes de me manter na rua, mas
mesmo assim eu vou, tem vez que eu passo o dia todo sem comer nada, saio de manha de ca-
sa s6 tomo o cafezinho sem nada, dai passo o dia todo na rua, quando eu volto é sete oito
horas da noite. Os remédios nem sempre sdo na hora certa, tomo de manha e a noite, é um
pouquinho complicado, passo o dia todo, ndo me alimento, que nem ontem o meu médico
disse: “vocé tem que estar bem alimentada, tem que tomar leite direto ”. Eu ndo tomo leite, é
muito dificil. Entao, o que eu fago com os dois litros de leite meu, dou para alguma crianga
que esta precisando. Nessa segunda eu passei de trés pessoas para uma SO, peguei 0S meus,
da Andreia, da Simone que esta sem geladeira e dei para uma nova paciente do CTA é uma
pessoa bastante debilitada e necessita estar tomando leite porque a quantia de remédio dela é
acima dos outros, eu prefiro que ela tome o leite que eu. Eu tomo cinco comprimidos por dia,
a Simone esta tomando 12. Essa menina deve estar tomando bem mais. A Simone eu estou
pegando no pé dela todo dia, ela estd tomando o remédio direitinho, eu passo por la e per-
gunto e ai tomou? Agora que esta tomando, o remédio dela esta faltando, desde segunda feira
estd faltando. Na segunda feira quando a gente vai buscar o leite, passa no hospital do Ju-
query, na farmacia, deixa a caixa do CTA com todas as receitas para ir buscar na quinta-
feira, e as vezes vem faltando algum remédio. Amanha o CTA vai mandar um carro buscar as
receitas, ai eu passo no CTA pego os remédios dela e levo para ela. Quer dizer que desde
segunda-feira ela esta sem remédio, ela fica nervosa por causa disso. Ela ndo quer parar de
tomar o remédio, agora ela ja esta andando, esta saindo, neste final de semana ja foi para a
piscina, o remédio esta fazendo que ela volte a ativa. Entéo fica nervosa, hoje na hora que sai
ela perguntou pra mim: “esta indo |4 buscar o meu remédio?” Falei: “n&o, s6 amanha”.

”EU vou continuar sem meu remédio?”’ “Vai até amanha vocé vai; mas vai dar tudo certo ”.

Algumas pessoas participam da ONG, mas tem vergonha de ir 14, tem medo de ir la e
as pessoas notarem que elas sdo HIV, quem que a gente ajude ali no CTA. Eu falo para elas,

nao precisam se esconder. Hoje quando passei na casa da Simone ela estava la conversando
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com 0s vizinhos, disse eu ndo vou me esconder mais ndo, quem quiser me aceitar, vai aceitar
do jeito que eu sou. Virei para ela e disse assim é a melhor coisa que vocé faz. As vizinhas
falaram assim: “a gente gosta da Mere como a gente gosta de todos, porque ela é HIV e ndo
tem vergonha de falar e pronto, ndo é por isso por causa do HIV que nos vamos virar a ca-
ra”, as vizinha falaram 14, e a Simone riu. Eu falei assim: “vocé tem que ser cara de pau
igual eu, pelo menos a gente descobre quem tem preconceito na hora, agora ja esta mais con-

tentinha, conversando com as vizinhas .

Algumas pessoas vao buscar cesta basica em Perus, la tem uma ONG que da cesta
basica e yoga. Tem gente que tem quatro cinco filhos, um salario para elas ndo da. Tem al-
gumas que nem tem beneficios porque quando passa na pericia a pericia ndo aceita, entao
nao libera beneficio para elas. Ai vao atras de onde libera mantimento. S6 que nem € assim
grande coisa, ¢ s6 uma caixinha assim, vém dois rolos de papel higiénico, uma pedra de sa-
b&o, um pacotinho de bolacha, entéo é por isso que elas procuram ir Ia. Como n6s ndo temos
ali para distribuir entdo vao 14, antes quando nos estava tendo, chegou uma época que nos
estava tendo, eles iam buscar, mas s6 iam no dia da cesta basica. As vezes a gente pegava 0
carro do CTA e ia levar nas casas deles, quando a gente via que estava doente. Agora nin-
guém vai na ONG. Agora se eu falar assim 14 tem cesta bésica, tem tudo, rapidinho, o pesso-
al vai em busca de beneficio, para trabalhar ninguém aparece, nem para ajudar. A gente faz
a ficha e pede uma contribuicéo de dois trés reais a cada trés meses quando a gente faz a
reunido, ou um quilo de mantimento, ninguém leva ndo. Entdo é quando a ONG n&o tem co-

mo se manter. Ali para lavar o banheiro a gente leva coisas de casa.

O local [da ONG] € emprestado pela proprietaria que é a vizinha do lado, estou até
com medo de qualquer hora ela pedir o local, porque nés ficamos de pegar o lugar e refor-
mar, arrumar, sO gque até agora a gente ndo colocou nada ali, nem o piso nos fizemos. Sé
colocamos um vazo no banheiro, fizemos a instalacéo e a colocamos a luz. Entdo estou com

medo de logo logo ela pedir.
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Figura 14 - O local da ONG

Pelo movimento social que esta tendo na ONG eu néo vejo futuro ali, eu ndo vejo fu-
turo nenhum, tanto que a associacao de bairro onde moro agora na semana passado me con-
vidou para fazer parte da diretoria, se ela der um cargo de responsabilidade eu vou, como
eles vem eu fazer toda essa correria, eles me chamaram. Eu fui e toquei no assunto com o
Fernando, que eles me convidaram para a diretoria e pelo jeito tem condicéo de dar um car-
go melhor para estar assinando e tomando algumas decis@es, ele ndo gostou muito ndao, nem
o Johnny. O Johnny falou que eu néo posso fazer parte de duas associacoes, de duas direto-
rias que se eu fizer isso a secretaria, sem la o governo, me cobra uma multa. Me processa, e
ndo sei 0 qué. Agora eu ndo sei 0 porqué disso. O Fernando até falou, vocé pode até sair, se
vocé entrar la vocé pode sair daqui. Eu dei risada né, dai eu pensei quem €é que vai fazer as
coisas aqui? Mas ainda estou pensando porgue se eles me derem um cargo que eu possa to-
mar decisdes eu acho que até compensa um pouco mais. Porque eu gosto de tomar decisdes,
meu negdcio é tomar decisdes, porque muitas decisdes que eu tomo ali ndo sdo aprovadas na
ONG. Eu resolvi fazer uns pedidos de doagdo por minha conta e comecei levar para casa,
estocar em casa, ai falei para a menina de Mairipord que tinha essas doagdes para dar e
disse que era por minha conta. Ela comentou com o Johnny e ele veio dizer que eu ndo podia,
pedir coisas e levar para casa. Eu disse que posso sim. Sou eu que estou fazendo, ndo € a
ONG. ai o Johnny falou, mas se a fiscalizaco souber que vocé esta levando doacGes para
sua casa? Eu expliquei o “b-a-ba” para ele, ele disse vocé tem que fazer as coisas para dar
prestigio a ONG. Eu falei, tudo bem, a partir do momento que vocé quer que eu faga isso vo-
cé me da um oficio ai eu vou pedir em nome da ONG. A partir do momento que nédo tenho
oficio nenhum da ONG na minha méo eu ndo estou usando o nome da ONG. N&o estou nem
tocando o nome da ONG, entdo vocé ndo tem que achar ruim comigo. Ele falou: “é vocé que

sabe”. Eu disse: “‘com certeza eu que sei. Até posso trazer tudo aqui para ONG, mas vou ser
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franca para as pessoas, isso aqui eu que arrecadei eu que estou dando”. 4i também néo to-
cou mais no assunto, de noite fez um oficio e mandou eu tirar xerox, Como eu ndo estava com
dinheiro passei na camara e tirei dez copias e distribui mas ndo recebi nada ainda desse lo-
cais, ndo, minto, tem uma loja s6 que me deu, assim mesmo roupas usadas deles, trouxeram

de casa e me deram.

Estou com dezessete oficios na rua e ninguém me deu nada com oficio. Mas sem oficio
eu ganhei. Agora vamos ver o que a Ana vai me propor, da associacao do bairro. A mae dela
morreu e agora ela estd passando a documentacdo da Associacdo para o nome do marido
dela; depois disso eles vdo me chamar para ver se eu aceito ou ndo, vou ver se compensa
para mim, se me derem um cargo, acima da supléncia, provavelmente eu vou pegar. Eu vou
poder estar assinando, vou poder estar tomando decisdes. Dai vou ser obrigada a sair de la
da ONG.

7.1.4 Falando da mobilidade (23/02/2011)

Almerinda ndo para em casa, vive nas suas ‘“correrias” para ajudar os outros. Eu quis
saber como ela conseguia pagar tantas passagens, pois sempre aparecia nas conversas que
estava sem dinheiro para um lanche. Ela passou a explicar sobre o processo de conseguir con-
ducdo gratuita.

Trés meses antes de vencer nossa carteirinha a gente tem que ir la do Centro de Inte-
gracdo de Cidadania (CIC), para agendar para passar com assistente social, fui em dezem-
bro. A minha vence em 28 de fevereiro, dia primeiro de marco ndo posso mais ir para S&o
Paulo. Foi agendado para quatro de abril. Agora ndo vou poder fazer minhas correrias que
eu utilizo CMTU e SPTRANS, entdo tenho que trabalhar s6 dentro de Francisco Morato. Em
Morato eu ja tenho o passe, é bem mais facil, é so levar o laudo médico e o comprovante de
residéncia, no maximo dez dias ja esta transferido para no nosso nome a carteirinha. Minha
carteirinha ia vencer dia 19, eu fui dia 8 levar os documentos I, agora ja esta liberada. Para
utilizar dentro de Morato; as outras eu ja falei com a assistente social antes, ela pediu para ir
la na segunda-feira para ver se ela ja antecipa todas as carteirinhas. Marquei para mim, pa-
ra a Andreia e para a Camila, que vai tirar pela primeira vez. Segunda-feira a gente passa
com a lone que é assistente social para marcar a pericia medica, o0 médico que da autoriza-
cao, depois dessa autorizacao eles ficam os papeis e agendam na SPtrans e na CMTU que é

no Jabaquara. Eles que agendam para a gente, ai a gente tem que ir la s6 no dia que for



98

marcado, para depois ser liberada a carteirinha. Entdo quer dizer que é de trés a quatro me-
ses depois que passar com a assistente social; nesse periodo ndo tenho como viajar a ndo ser
que eu pague a conducdo. Por isso que tem gente que ndo consegue ir a consulta, ndo conse-

gue ir buscar o remédio, porgue nao tem dinheiro para conducao.

Eu tenho uma carteirinha antiga de 94 que € definitiva, que j& tentaram segurar. Mas
eu ndo dei. Quando eles trocam as carteirinhas tem que usar as novas, mas como eu tenho
essa antiga, eles quiseram segurar, mas eu ndo dei. E s6 para pegar o trem, porque 0 metro
ndo da. Nem os 6nibus de 1& de Sdo Paulo. Ai eu apresento sé ela e a identidade. Posso utili-
zar o trem s6 onde tem trem. Quando eu fazia tratamento no Emilio Ribas eu ndo ia porque
de la pra cé tem que pegar metro. Porque muitas vezes a gente ndo tem o dinheiro da condu-
cdo, tem muita gente até do S&o Jodo (o bairro) que vao a pé para a estacdo, porgue nao tem
dinheiro para o 0nibus, se pagar o 6nibus ndo tem para pagar o trem. Eu ja tentei fazer isso,
doeu muito as pernas, eu gastei quarenta minutos. Mesmo o deficiente, se a carteirinha esti-
ver vencida, o dnibus ndo da carona. Ai toca eu estar arrastando pessoas que usam bengala,

eu tenho que estar junto para estar ajudando.

7.1.5 O poder do motorista (23/02/2011)

Naquele dia eu encontrei Almerinda revoltada com tudo e com todos. N&o quis ir dire-

to ao assunto porque esperava que ela mesma dissesse, se quisesse, de onde vinha tanta raiva.

Quinta-feira passada, como tem a Camila, uma menina de treze anos, ela tem proble-
ma na coluna. Foi descoberto ha mais ou menos um ano, a coluna dela é toda cheia de curva.
O que vai acontecer, ela vai ter que fazer cirurgia. Eu consegui com o médico que fago tra-
tamento em S&o Paulo, a guia para fazer uma ressonancia. Eu consegui a Van da Saude para
levar para fazer o exame. Agora tem que levar no Glicério, com o resultado da ressonancia
para fazer a consulta. Eu fui a Secretaria da Saude para conseguir um carro, eles disseram
que ndo tinha, porque o horario para estar 14 é sete da manhd e a Van chegaria no minimo
dez e meia da manha 14, a Van que leva o pessoal para fazer hemodialise e os cadeirantes.
Entéo la disseram que ndo tinha carro para chegar na hora; mandaram-me para o Social, eu
fui, conversei no Social, conversei com a chefe de 14, ela também disse para mim que ndo
tinha carro, e ndo tinha como arrumar o dinheiro para a conducgdo. Porque o problema era
da Saude, mandou-me de volta para a Saude. Fui a Saude conversei com o Carlinhos que é o

chefe do transporte que disse que nédo tinha condicdes e que era para voltar novamente no
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Social que o problema era deles. Ai eu fiquei assim jogada de um lugar para outro. O Social
me mandou de volta para a Saude, ai conversei com médico Carlos, ele disse: “vocé vai na
prefeitura”. “Na prefeitura vocé vai na corregedoria que eles sdo obrigados a te ajudar ”. Eu
fui, tudo a pé de um lado para outro. Cheguei na prefeitura e por sorte encontrei o prefeito
que estava saindo de uma reunido. Eu falei para ele: “Zezinho, esta se passando assim, as-
sim, assim”. Eu com todos os documentos, mostrei que ela estava com aquele problema na
coluna, que teria que levar com urgéncia, para poder que o médico tivesse vendo a ressonan-
cia a tomografia, tudo, e o raio x, para poder encaminhar, o prefeito falou para mim: “nao
tem o que fazer ”. Eu virei para ele e disse: “agora pra onde vocé vai me jogar? ” Falei para
o prefeito! Ele falou para mim: “ndo tem mais onde te jogar . Falei para ele: “é muito incri-
vel porque na hora de votar, na hora de pedir voto, foram na nossa porta, e agora nao pode
ajudar uma crianca de treze anos”. Ai fui conversar com o Marcelo Simdes, ele falou: “Al-
merinda, eu vou ver o que eu posso fazer ”, ai comecgou ligar para todos os lugares onde eu ja
tinha ido. E todos eles falaram a mesma coisa. O Marcelo falou: “eu vou ver o que eu posso
fazer, vocé volta mais tarde aqui . Ai eu fui, e ndo tinha carro também. Ai ele falou: “o Uni-
co jeito é vocé procurar um vereador ”. Fui a camara, procurei o Hélio Gomes, sé que ele
ndo pode me atender, e 0 rapaz que trabalha com os carros veio conversar comigo: “Alme-
rinda o carro ja esta agendado para levar o vereador em Sdo Paulo e o outro carro também
esta cheio, ndo tem como”. Eu fique quieta; subi para a sala do Jair, cheguei na porta ele
disse: “e ai Almerinda conseguiu?”. Ai me veio 0 nervoso, ndo respondi nada, a lagrima co-

mecou descer.

Ele falou para mim: “Entra e senta ai”. Dai a pouco o Jair veio e perguntou: “Por-
que vocé esta chorando? ” Eu falei: “porque eu ndo consegui nada. Eu ndo tenho como levar
a menina”. Dai ele ficou nervoso também e pediu para a Nereide fazer uns telefonemas tam-
bém e nada resolveu. Ele falou: “eu vou conversar com o Hélio”. Como tinha secéo ele des-
ceu e foi para la. Eu fiquei Ia em cima chorando. A Nereide falou: “calma nos vamos resol-
ver”, mas perguntei como se ninguém esta querendo liberar o carro nem o dinheiro. Ela li-
gou para o doutor Carlos. Ele falou: “Manda ela vir aqui que a Saude ndo quer liberar o
dinheiro, mas eu vou dar um dinheiro do meu bolso ”. Dai antes de eu sair o motorista do
Hélio subiu e perguntou: “Onde tem que levar? Que horas?” Dai ja pediu o enderego da
menina e 0 meu, o telefone, tudo direitinho, e falou: “a gente vai te levar, levar ela, s6 que

tem um problema”. Falei: “qual é?”

“Vocé vai ter que pagar o pedagio e o estacionamento .
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Falei: “como, se eu ndo tenho dinheiro?” Ele disse: “tem que ser assim. Para eu ir
tem que ser assim”. Falei: “t& bom”. Dai fui falar com doutor Carlos, ele me deu R$ 40,00 e
disse: “Isso € para vocé fazer um lanche com a menina, porque sei que vai demorar a menina
vai ficar sem comer e vocé também . Falei: “ndo so é eu a menina, porque a avo dela tam-
bém vai junto porque eu ndo posso chegar la no médico e o médico vai querer falar com uma
pessoa responsavel, a avé tem que estar 14. A mée é deficiente, ndo tem condicGes de ir, vai a
avo; o dinheiro é pra nos trés”. Ele falou: “tudo bem”. Peguei os R$40,00, dai o0 Marcelo me
ligou, ele me deu mais R$ 20,00 para mim: “Isso é para inteirar ”. Eu falei: “Deus abengoe

todos vocés gque estdo me ajudando ™.

O carro néo foi buscar a gente em casa, e nem tinha chovido, a rua estava sequinha,
dava para o carro ir 14 perto para néo ter todo o trabalho de levar a menina até 14 em cima.
O motorista marcou cinco horas no fim do asfalto, porque ele ndo ia entrar na estrada de
terra. Podia ir porque esté tudo arrumadinho para fazer o asfalto, mas tivemos que sair qua-
tro e vinte, levando a menina devagar, porque doi muito ela andar, tem que ir apoiando. E
subir até o comeco do asfalto. Chegamos 1a na hora, o motorista estava chegando. Gastamos

quarenta minutos de minha casa até o comeco do asfalto e vocé sabe que ndo é muito longe.

Figura 15 - O trabalho do motorista

Foto Google

Eu fui diversas vezes a casa da Almerinda e a casa da Vera (a avé da menina) antes e
depois desse fato, colocando o carro na estrada de terra, que, na verdade, estava cascalhada
para receber o asfalto. A foto acima foi feita depois do asfaltamento.
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Dai fomos, com aquele dinheiro paguei o pedagio, paguei o estacionamento, dai ele
virou para mim e disse que: “o pessoal falou que vocés tém que pagar o lanche dependendo o
tempo que a gente for ficar, ou o almoco ”. Eu falei: “néo, tudo bem, eu pego esse dinheiro
gue as pessoas me arrumaram e pago, ndo é por isso que vocé vai ficar sem comer ”. Ai fo-
mos, ai chegamos |4, ele colocou o carro no estacionamento, tudo, demos trinta reais para
ele pagar, o estacionamento e o pedagio. Na hora de fazer o lanche eu chamei ele, falei: “es-

colhe ai o teu lanche, teu suco ”.

Ai acabamos bem rapido 14, voltamos era 8 e 25 da manha. Chegamos em Morato era
dez e pouco. Ele ainda nos deixou la na ponta do asfalto de novo, para nos ir a pé. O carro
ndo pode andar na terra, ndo pode sujar de poeira. Os tratores estavam na rua, mas os trato-
res se afastam e param quando a gente passa. O motorista falou: “ndo vai dar para levar
porque os tratores estdo no meio da rua”. Eu falei: “Incrivel, como pode fazer uma coisa
dessa com uma menina de treze anos ”. Falei para ele: “por mim ndo, por mim eu ando a pé
o dia todo. Nao tem importéncia, mas é a menina que sente dor ”. Dai voltamos para a casa a
pé, aquele pedaco todo. No meio do caminho a menina ja comecou chorar. Nao estava
aguentado que estava com muita dor, sentou no meio fio e ficou um tempo sentada 1a passan-

do a m&o na perna.

O médico encaminhou ela para o Hospital das Clinicas, agora vou esperar ser cha-
mado para poder levar ela, agendar outro carro, e ver como vai fazer. O médico falou que
vai pegar a coluna dela e arrumar todos os gomos da coluna dela, ele falou que se tiver dois
gomos certos € muito, ai pediu para fazer hidromassagem, s6 que ndo deu nenhum papel,
autorizando. Agora vou ter que ver o que fazer para pegar esse papel, autorizar ela fazer
essas coisas. O médico falou de boca que eu ndo achei correto. Ele s6 deu os laudos médicos
para eu fazer a carteirinha dela porque eu pedi. Eu falei para ele, ela precisa fazer a cartei-
rinha e eu preciso do laudo. Tanto que no laudo dela veio com trés CID, era para vir s6 um.
Ainda deu um laudo s0 e tive que tirar xerox de dois e autenticar no cartério. Uma despesa a
mais para fazer. Ela tem que fazer caminhada que a perna dela esta bem atrofiada, fazer hi-

dromassagem, natacao, e bicicleta. Essas quatro coisas.
(Dei a ela a minha bicicleta ergométrica).

Eu acho um absurdo que é tanto a Saude quanto o Social, porque desde o comeco
quando eu comecei para eles liberar carro, eles falaram para mim: “a Sadde tem uma verba

para poder estar liberando, para a conducéo das pessoas que ndo tém condicdo de andar”,



102

agora eles falarem para mim que ndo tem dinheiro para liberar e ficarem me jogando feito
peteca, eu falei: “eu ndo sou peteca”. Eu falei: “em 23 anos que eu ajudo as pessoas, nunca
aconteceu isso comigo. E a primeira vez ”. E quando eu fico nervosa, tem uma hora que che-
ga no limite, e eu ja cheguei no limite. As pessoas da camara que me viram chorando, disse-
ram: “Vocé Almerinda n6s nunca vimos vocé chorar, e agora vocé esta chorando ”. Eu falei
para eles assim: “é de raiva, de nervoso. E um absurdo tudo isso que todos estdo fazendo .
O que eles falam € que ela tem condicdes de andar e ir para qualquer lugar. Mas néo € ver-
dade, ela anda daqui ali ela ja sente dor. Agora dentro da piscina ndo, ela fica em pé, fica
fazendo exercicio na agua. Ela sé vai sentir dor quando sai da piscina e tem que andar no

chao.

A menina Camila foi operada e passou seis meses com colete. Agora ndo fica mais
com o colete o dia todo. Parece que esticou, antes era menor que a Almerinda, agora parece

mais alta uns dez centimetros.

7.1.6 Almerinda com herpes (02/07/2011)

Liguei para Almerinda querendo saber como estava, pois havia sumido um pouco.
Disse que estava de cama, que estivera internada, que néo estava nada bem. Disse-lhe entéo
que iria visita-la, estaria chegando em pouco mais de uma hora. No caminho lembrei que ela
poderia estar precisando de alguma coisa, parei no supermercado e liguei perguntando do que
estaria precisando. Ela de pronto respondeu: frutas e legumes, e se puder café e aclcar. Logo
mais ligou pedindo uma vassoura. Além desses itens solicitados, acrescentei outras coisas

numa cesta de cinguenta reais.

Chegando préximo, no bairro Sdo Jodo, comecou a dificuldade de encontrar o cami-
nho. Tentei encontrar pela memdria de outras vezes, mas nunca tinha ido s, a Almerinda
tomava o 6nibus até a cidade para me encontrar. Felizmente o celular funcionou e ela me ori-
entou pelo caminho, metade asfalto novo e metade sem nada. Na rua de acesso até a casa dela
havia um trator trabalhando. Deixei o carro na rua de baixo e subi por uma viela no meio do

mato carregando as compras.

Almerinda estava com um curativo pegando a metade direita do pescogo, foi uma ci-
rurgia para retirada de um abcesso. A mao esquerda com luva e o brago esquerdo na tipoia

com restricdo de movimento — um herpes zoster.
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Dia 7 de junho eu fui ao médico em S&o Paulo, estava com o brago todo empipocado,
dai mostrei para ele, foi ele quem deu o diagndstico: Herpes dorsal. Dai passou um tanto de
remédio para mim e falou “vocé faz esse tratamento em casa que vai melhorar”. Falei “td
bom”. Ainda perguntei para ele: “continua tomando a medicacdo, o coquetel?” Ele disse
“continua junto”. Até ai para mim tudo bem. Dai eu vim para casa com aquela remessa de
remédio, passando mal na rua, tendo que enfrentar outra fila noutro hospital, porque ali ndo
tinha todos os remédios, tive que enfrentar fila novamente, dai vim embora, e comecei fazer o
tratamento naquela noite mesmo; cheguei aqui naquela noite e ja comecei fazer o tratamento,
e nada de passar, e a dor cada vez pior. A Vera estava tomando conta de mim e via que a
cada pouquinho eu saia andar pela casa gritando de dor, chorando, desesperada feito doida
dentro desta casa, imagina ficar andando pelos quatro cémodos, chorando de dor. Foi assim
uns dez, onze dias, mais ou menos, ai eu passei no CTA, era uma segunda feira, que eu tinha
que buscar o leite, dai eu fui com o braco todo dolorido. Mesmo ruim eu fui porque tinha que
buscar o leite em Mairipord. S6 vesti um dos bragos no casaco e outro lado ficou em cima do
ombro sé. Dai eu cheguei 14 e as meninas me viram daquele jeito. E ndo tinha carro para
buscar o leite. Elas me viram daquele jeito e perguntaram para mim o que era, dai eu contei
para elas, o0 médico de Sao Paulo disse que é herpes dorsal, e me passou a medicacdo para
eu tomar em casa e eu estou tomando. Elas falaram “vocé vai ir mesmo assim buscar o lei-
te?” Falei “vou, porque eu ndo vou deixar o pessoal sem leite”. Dai ndo consegui carro para
ir. Mesmo assim eu fui até a instituicdo, para avisar que nao tinha carro para poder ir buscar
o leite. Mas ndo tem ninguém mais la na instituicdo porque as voluntarias acabaram fazendo
curso e fiquei sem nenhuma voluntéria, e como o Johnny me passou a frente de tudo ent&o
quem tinha que ficar 14 era so eu, dai eu avisei |4 a proprietaria do espago, me viu la daquele
Jjeito, falou “ndo Almerinda, vai para casa, ndo tem condi¢oes de vocé ficar aqui desse jeito,
dai vim embora com dor. Dai passou dois dias, comecou cair uma chuva muito forte, e eu
deitada, gritando de dor. Alguém contou para o doutor Swami, ele mandou as enfermeiras me
buscar, elas ligaram para eu me arrumar que iam mandar um carro para me buscar, eu me
arrumei. A Vera me ajudou me arrumar, e fui para a casa da Vera esperar o carro, porque o
carro ndo chega aqui em cima. Dai a pouco o carro encostou eu peguei e fui para o CTA. Ja
cheguei & gritando de dor, levei todinha as medicacdes, o coquetel, tudo que o médico de
S&o Paulo tinha passado para mim eu levei, aquela sacolinha. Contei pro doutor Swami que
ndo estava segurando as medicagdes no organismo, porque toda vez que tomava o coquetel
jogava tudo para fora, mesmo assim eu estava tomando o do herpes também e estava jogando

também, entd@o ele falou assim: “é por isso que ndo esta fazendo efeito”, e cada vez piora



104

ainda mais meu braco aumentou mais ainda as bolhas. Ai ele falou assim: “Almerinda, se eu

¢

conseguir uma internagdo para vocé, vocé interna, vocé fica internada?”. Eu falei: “ com a
dor que eu estou aqui, se precisar eu interno agora se for preciso”. Ele falou: “td bom, vou
conseguir uma interna¢do.”’ Dai ja me colocou no soro, deu remédio para dor, na veia, fez as
medicacdes, um monte de anotac@es ali, tudo, e falou: “aguarda ai que eu vou conseguir

uma internag¢do para voceé” .

Quando vieram me buscar era onze e meia, meio dia, fiquei la até trés horas, ai me
levaram para Santa Casa, a enfermeira foi junto, para me internar. Chegando la fizeram to-
dos os papeis da internacéo e eu fiquei esperando desocupar um lugar na enfermaria. Ja era
cinco horas da tarde e eu estava gritando de dor de novo. Ja estava correndo aquela Santa
Casa la desesperada, dai vieram e me aplicaram injecdo para dor. Dai conseguiram fazer
internacdo, ali eu fiquei doze dias tomando antibidtico, na veia porque o Ciclovir em com-
primido ndo estava fazendo efeito, ai comecei tomar Diazepam, que € mais doido que é na
bunda. Quando eles vinham com a injecéo e falavam é na bunda, eu falava: “na bunda nédo”.

Mas ndo tinha jeito, eu virava e ja sentia a dor da agulha, gritava.

Fiquei doze dias no soro e injecdo, mas nesse meio tempo eu ja estava com um tipo de
uma ingua pegando o lado direito do pescoco, a parte debaixo do queixo inteiro. Até ai nin-
guém sabia o que era isso. Acharam que era uma ingua, ou dos bragos ou uma infeccdo dos
dentes, mas dai nada. Faltando uns quatro dias para eu sair me levaram no Centro Odonto-
I6gico Especializado, mas a médica viu que ndo era problema de dente, que meus dentes es-
tdo todos obturados, sem problema. Ela falou: “vocés trazem ela aqui na segunda-feira que
eu vou encaminhar para cabeca e pescogo. Para ver se descobre”. Ali na Santa Casa, passou
a segunda-feira e ninguém se lembrou de me levar. Ai como eles iam dar alta na segunda-
feira, mas resolveram ndo me dar, fiquei mais um dia, dai na terca-feira também néo queriam
dar alta, por causa do bendito caroco. Diminuiu um pouco, mas ainda era um carogo grande,
ai os médicos queriam me segurar para ficar em observacdo. Eu falei: “sé por causa desse
carrogo aqui, ndo precisa ficar, ja que estou medicada, vocés estdo passando medicacdo pa-
ra fazer em casa, eu vou tomar direitinho em casa, para acalmar a dor, para desinflamar o
braco”. Dai resolveram me dar alta na terca-feira. Foi dia 22 de junho. Dai eu vim embora

SO que a dor continuou.

No dia 30 eu tinha neuro, ja tinha pegado os resultados, as tomografias, eu tinha que
levar para ela ver se estava com algum problema, porque eu andava esquecendo muito, e

tinha também feito ultrassom abdominal. Era para levar tudo no dia 30. Ai fui, sai daqui
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cinco horas da manha, sete horas ja estava |4, dai passei com a neuro, oito horas da manha.
A neuro falou: “ndo tem nada”. Mesmo assim eu subi no andar de cima para procurar a en-
fermagem para saber o que precisava fazer para passar com a reumato, porque ja desde doze
de maio estava na fila de espera, e esse problema do brago que ndo vai para tras nem movi-
menta os dedos. Dai a neuro ja me deu outro encaminhamento, jé tinha um, me passou outro
encaminhamento. Fui conversei com a assistente social, de manha, no ambulatério, ela me
aconselhou que eu esperasse meu médico chegar, trés horas da tarde, para eu passar tudo
para ele para ele passar na ficha, e poder estar conversando com ele. Dai passei o dia todo,
a manha toda esperando, até trés hora, e ele sé chegou quatro e meia. S que eu era a pri-
meira, eu era a nimero um, ele chamou eu entrei com o brago meio ruim sem poder movi-
mentar bem, segurando o brago, dai ele ja perguntou para mim (Almerinda engrossou a voz e
aumentou o volume): “o que que é isso ai , 0 que que aconteceu ai ?”. Eu falei “doutor, foi o
senhor, que quando eu passei aqui dia sete, 0 senhor me passou a medica¢do por causa da
herpes” Ele falou: “néo estou sabendo nada disso néo, vocé ndo falou nada comigo disso, se

’

vocé ja tratou o0 que vocé quer comigo 0 que VOCé esta querendo de mim”. Ai eu ja fiquei
muda, com aquele tanto de coisa ali para mostrar, porque ele tinha dito que se eu passasse
na neura, com 0S exames, era para apresentar para ele também, para estar colocando na
ficha. Dai eu falei para ele eu trouxe os exames, da neuro, o ultrassom que eu fiz. Ele disse:
“que que deu?”. Eu falei assim: “pelo menos elas falaram que ndo deu nada”. “Entdo o que
gue vocé esta querendo comigo? Se vocé ja tem tudo pronto? ” Dai eu fiquei muda, a lagrima
comecou escorrer, no meio olho, e ele ndo olhava para mim ndo, ndo me encarava. Dai falou
assim: “vocé ja pode ir”. Eu falei: “doutor, eu preciso conversar”. “Nao tem mais nada que
conversar comigo nao”. Al eu falei “entdo vou pedir para a enfermagem vir aqui conversar
com o senhor”. “Eu ndo tenho mais nada para conversar, nem com vocé nem com elas, € nao
adianta nem elas vir aqui porque ndo tem conversa”. Eu sai nervosa, eu parei assim na porta
da enfermagem, que sempre tem cinco seis enfermeiras la e comecei a chorar, comecei cho-
rar desesperada, elas perguntaram: “Almerinda o que aconteceu?”. Mandaram eu sentar,
trouxeram um copo de agua, dai eu comecei a contar o que tinha acontecido comigo e o dou-
tor. Eu que passei o dia todo elogiando ele, que ele sempre me tratou bem que sempre foi
uma pessoa atenciosa, e naquele dia ele fez aquilo comigo, dai a psicologa veio me levou
para sala dela. Comegamos conversar, eu e a psicologa, ela perguntou para mim assim “a
quanto tempo ele esta te maltratando assim?” Falei: “ndo, é a primeira vez, até entdo nunca
me tratou mal. Sempre elogiei ele, sempre gostei do tratamento dele, s6 que hoje ele veio com

essa grosseria comigo ”. Ai a enfermagem ja ficaram do meu lado e foram todas elas na sala
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dele, ja falaram um monte para ele: “onde se viu fazer uma coisa dessa com ela, ela sempre
estd aqui elogiando os seus servicos, e 0 senhor agora maltrata ela, o senhor que vai e pe¢a
desculpas para ela agora, por todas as burrices que o senhor fez”. Dai mandou que elas fos-
se na sala da psicéloga dizer que era para eu voltar 14 na sala dele, que ele queria conversar
comigo depois, dai eu terminei de conversar com a psicologa e fui esperar na frente da sala
dele, s tinha mais um moco na minha frente, mas ele viu eu e chamou antes, deixou o rapaz
por Ultimo. Ele falou “vocé me desculpa, eu estou com alguns problemas”. Eu falei: “dou-
tor, se 0 senhor tem problema na sua residéncia, com seus familiares, com sua esposa, com
seus filhos, o senhor ndo tem que trazer esses problemas aqui dentro do consultério, porque
aqui o senhor tem que ser profissional, se 0 senhor estudou para isso e passou, entdo aqui o
senhor tem que nos receber muito bem”. Eu sei que eu falei um monte para ele: “Jamais que
eu vou ter um problema na minha casa, com meus vizinhos que seja, e vou chegar aqui e des-
carregar tudo em cima do senhor, eu vou estar sendo uma pessoa leviana, porque eu ndo
tenho que estar trazendo meus problemas para o senhor. A Unica coisa que eu vou trazer pa-
ra o senhor sdo 0s meus problemas de saude que € o senhor que esta tratando, entdo o senhor
que tem que ver, pois jamais vou trazer problemas de vizinho meu, de parentesco meu, aqui
para dentro”. Falei, nessa parte: “o senhor foi antiético antiprofissional e o senhor ndo tem
capacidade de atender uma paciente do meu nivel aqui. Eu ja fago tratamento com infecto ja
vai para vinte e quatro anos e nunca nem um médico me chamou de mentirosa, ha minha ca-
ra, por que quando eu cheguei aqui eu falei com o senhor, falei esta aqui o papel da alta que
eu estive internada, por causa da herpes, e 0 senhor me chamou de mentirosa, na minha cara,
sO porque aqui no papel da alta estd constando também o abcesso, agora o senhor vem me
chamar de mentirosa, uma coisa que nunca fui e ndo sou, eu ndo admito isso ”. Eu falei para
ele: “Eu sou uma pessoa muito relapsa na minha medicac@o quando eu vejo que ndo me con-
vém, mas sou muito digna se estou tomando a minha medicacéo eu chego para o meu médico
e falo, doutor eu estou sentindo o problema assim assim assado s6 que eu estou tomando a
medicacdo do mesmo jeito, se o senhor falou para mim que o meu organismo vai melhorar,
vai se acostumar com a medicacao, eu estou tomando, a partir do momento que eu estou le-
vantando cinco horas da manh& vomitando até nove horas, todos os dias”. Ele disse ““ é mas

G«

vocé ndo me falou isso” “mas doutor desde quando eu comecei fazer o tratamento com o
senhor o senhor trocou todas as minhas medicacdes, e eu estou falando pro senhor, desde o
primeiro dia que eu comecei tomar a medicacdo, nao so o senhor sabe como toda a enferma-
gem aqui sabe, psicologa, assistente social, todos sabem e tém anotado que desde que come-

cei com a medicacéo estou acordando cinco horas da manha, vomitando e so para depois da
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nove da manha, tem dia que chego aqui para um consulta, ruim. E nem por isso eu deixei de
tomar o remédio. Agora no dia que eu parar de tomar a medica¢ao, eu vou ser mulher sufici-
ente, para chegar no senhor e dizer para o senhor, eu ndo estou tomando, inclusive eu vou
falar isso agora para o senhor, eu ndo estou tomando. Ele disse: “porque vocé ndo esta to-
mando a medicacao? ”. Eu disse: “ é simples o meu médico que fez a minha internagdo disse
que eu teria que escolher se parava o coquetel ou remédio do herpes, que eu teria que esco-
Iher e eu escolhi tratar primeiro o herpes, porque ndo estava parando o medicamento no meu
organismo, se ndo para nem o coquetel, imagina o do herpes”. “E, mas vocé ndo devia ter
escutado ele, porque ele foi imprudente, que devia ter feito era ter parado com o remédio da
herpes ndo o coquetel. ” E falei: “doutor, eu ja fiz dez cirurgias, jd tive muitos e muitos pro-
blemas de saude, e nunca nenhum desses problemas de satde me fez sofrer tanto sair gritan-
do feito doida, tanto em corredor de hospital, em minha casa, em meu quintal, por causa de
dor, do sofrimento que estou tendo com esse braco”. “4 quantos dias vocé esta sem tomar o
coquetel?”. “Eu falei, vinte e dois dias”. “Pronto agora vocé ja me atrapalhou tudo o trata-
mento”. E ai ele falou assim: “e agora, a gente vai ter que refazer tudo novamente 0S exa-
mes, provavelmente seus exames diminuiram muito mais”. Eu falei assim: “eu tenho fé em
Deus que ndo. Tenho fé em Deus que esteja até melhor, e falei assim e outra, a partir de hoje
0 senhor ndo é mais meu médico, ndo é mais o senhor que vai cuidar de mim porque a partir
do momento que o senhor bancou o ignorante, foi ignorante comigo eu j& solicitei outro mé-
dico. A partir da proxima consulta vou passar com outro médico. E tem mais, vou passar no
CTA, vou pegar todinho os papeis que o dr Swami fez da minha internacéo, vou pedir uma
xerox para ele, com todas as prescricoes, e vou trazer ”. “Mas se vocé mudou de médico por-
que trazer”. “A partir do dia primeiro de agosto, eu vou estar sendo atendida meio dia, ndo
trés horas da tarde, mas eu vou fazer questao, de esperar o senhor chegar para esfregar na
cara do senhor, para o senhor nunca mais chamar uma paciente de mentirosa”. “E vocé
quem sabe, entdo estamos resolvidos?”’. “Estamos, e sO vou voltar a tomar o coquetel depois
que tiver resolvido o problema do herpes, antes disso ndo . “Ak é vocé quem sabe”. “E claro
sou eu mesmo quem sei”’. Foi marcado primeiro do dia 0ito para passar ja com outro medi-

co; depois que eu estiver totalmente boa vou voltar a tomar o coquetel.
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Figura 16 - Almerinda com herpes

Amanha tenho essa minicirurgia, dia 13 eu tenho reumato, ontem a assistente social
ligou para mim confirmando. O ortopedista disse que eu vou ter que fazer fisioterapia, ndo
vai voltar como era antes, mas da para melhorar. O braco ndo vai pra tras, a mao nao fecha
totalmente, mas vou fazer fisioterapia para movimentar os dedos, ainda sinto muita dor, do
resto, tudo bem e isso. A gente ndo pode abaixar a cabeca, eu calei na hora porque fiquei

muda, mas depois que eu recuperei, disse o que devia dizer.

Nesses dias que estou aqui sem poder sair de casa e que eu estava internada o telefo-
ne ndo para de tocar, mas ndo € para saber 0 que eu tenho, ou 0 que eu preciso, € um monte
de gente pedindo para eu fazer isso ou aquilo para eles. Gente querendo se aposentar, conse-
guir beneficio, mas agora ndo esta dando para ajudar ninguém, tenho que me cuidar primei-
ro, ndo tem nem cabimento tentar ajudar os outros agora. A ONG estd parada, ndo estou
ajudando ninguém. Assim ja faz um més que nao pego leite, ndo tem outra pessoa para fazer

iSso.

S0 vou voltar mesmo quando estiver totalmente boa. Nao fazer como fazia antigamen-
te, sair daqui doente para ficar ouvindo coisas la. Ninguém consegue ir buscar o leite em
Mairipora porgue ninguém sabe onde é. O motorista que sabia, aposentou, o outro que ficou
no lugar, agora pediu licenca e também entrou com o pedido de aposentadora, assim o CTA
ndo tem carro. Quando precisa tem que pedir. S6 vou voltar mesmo quanto estiver totalmente

boa. N&o vou mais ir doente para ficar ouvindo abobrinha.

Agora esse ano eu nao sei como vai ser o Natal, eu ja comecei pedir 0os documentos,
s6 dois me entregou. A Luciana eu ndo sei como esta. Quando eu estava na maca la no CTA

eu senti muito frio, eu falei para a Lu que vou dar um cobertor para o CTA, e ainda tenho
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dois 14 na instituicdo que eu ganhei das doagdes da Sabesp. Eu vou fazer uma doacéo para o
CTA. A Cris ja disse que ndo quer porque nao tem quem vai lavar o cobertor. Mas eu passei
frio naquela maca, outros também podem sofrer de frio. A Lu falou que pode levar que ela da
um jeito. Mas ndo da pra levar tem que pegar um carro no CTA e ir buscar la. Porque ndo é
justo ficar numa maca passando frio, eu fiquei das onze até as trés da tarde tremendo de frio.
Acho quem tem gente que tem preguica, se fosse eu, eu ndo tenho maquina, eu tenho um tan-
quinho aqui € tudo na mao, mas tem gente que tem maquina que lava, centrifuga. S6 faltava

pedir para eu lavar os cobertores.

Essa ONG ali eu acho que néo pra frente ndo. Enquanto o Johnny estiver trabalhando
ndo da. O Johnny estd com 103 de CD4, mas assim mesmo esta trabalhando, porque néo
consegue beneficio mesmo com pneumonia todo ano, ja teve tuberculose. Ele ja teve pneumo-
nia, todo ano, mas as pessoas olham pra ele, é fortinho. Ele ja teve tuberculose, mas néo con-
segue beneficio. O problema que os médicos olham para ele e ndo vé nada porque ele é forti-
nho.

Eu ndo sei, para ser sincera, estou dando meu sangue la e nao estou vendo resultado,
Vocé acredita que temos quatro latinhas, cofrinho, e até hoje ninguém, minto uma vez um
menino pergunto o que era aquilo, eu expliquei ele tinha achado uma moedinha de cinco cen-
tavos, ele colocou 14. Mas o pessoal que vai la, ninguém ajuda, na Ultima campanha, eu con-
segui dois quilos de sal, um de trigo e um de acucar. Eu fiz reunido com o pessoal que vai la
pegar leite, disse que a gente precisa comprar um papel, um material de limpeza, mas néo
adianta, ninguém ajuda em nada. Ninguém se movimenta, ninguém tem interesse, s6 eu mes-
mo. No ano passado foram 126 criangas, eu consegui apadrinhamento de mais ou menos
cem, o pessoal do CTA conseguiram umas vinte. Fui em todos os postos de saude, e os funci-
onarios que apadrinharam as criancas. Fui em todas as lojas, e ndo foi doacdo da loja, foi

participacdo dos funcionarios.

7.1.7 Almerinda (18/01/2012)

Passou o0 Natal de 2011 e as festas de ano novo de 2012, resolvi voltar a campo para
fechar alguns assuntos ainda pela metade. Convidei Almerinda para conversar mais um pou-
co. Almerinda chegou toda arrumada, roupa colorida, bota longa (apesar do calor do verao).
Antes que eu falasse qualquer coisa ela foi dizendo que todo mundo (as vizinhas) viu que ela

estava diferente, bem arrumada. Ela disse: “vou dar uma entrevista para o Dr. Pedro”. Con-
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tinuou dizendo que sempre foi vaidosa. Quando eu liguei a cdAmera para fazer a gravacao ela
ja estava falando sobre um tempo em que viveu no centro da cidade de Sdo Paulo, trabalhando

na bilheteria de um teatro.

Eu ndo tinha roupa para vestir, mas eu sai correndo para comprar uma roupa. Cheguei
numa loja que a porta ja estava baixando, eu passei por baixo da porta. Pelo amor de Deus,
preciso de uma roupa para eu poder ir ao teatro. Eu que entregava os convites, eu que traba-
Ihava no teatro, eu que ficava com todos os convites do pessoal do teatro, entdo eu tinha que
estar 14 no Teatro Municipal entregando os convites, para os convidados. Dai eu fui, escolhi
uma sainha estampadinha de chitinha, uma sandalhinha, alpargata, uma blusinha de chitinha
também, eu era a mais fajutinha que tinha ali. Aquele pessoal todo chegando, aqueles vestidos

chiques, aquele sapatdo alto cabelo arrumado.

Figura 17 - Almerinda arrumada para a gravacgao

Mesmo assim, eles me pegavam, me pegavam assim pela cintura e colocavam na me-
sa, sentadinha la, que até algumas pessoas, minha patroa mesmo, morria de inveja de mim, e
de raiva de mim também. Porque ali tinha Tony Ramos, Regina Casé, todos artista ficam ali
do meu lado, e ela (a dona) toda aquela producao, lentejoula pra ca, lentejoula pra 14, e ndo
queria que eu entrasse no meio ndo, que participasse do coquetel ndo, porque eu ndo estava
vestida adequada, que nada. Mas eles me pegavam no colo, colocavam em cima da mesa,
dizia assim: “ndo, vocé vai tomar o seu refrigerante junto com nos, vocé vai festejar também
junto com nos”. Até que um dia minha patroa ndo aguentou, com essas coisas que SO eu era

convidada e ela ndo, por causa disso ai que ela me discriminava, o pessoal ndo gostava de
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ver isso, ai ela me mandou embora do servigo. Falou que eu n&o servia ndo para trabalhar,
isso era em 1985/86. Uma semana depois eu conheci 0 meu marido (ele era bandido, chefe de
gang, estava em condicional), ai falei com ele, ele foi 14 e ameacou ela para pagar meus di-

reitos, porque ela ndo queria pagar os meus direitos, ele foi 14, fez ela pagar tudinho.

Eu j& estava no silkscreen, ndo tinha onde morar, dormia l& mesmo no escritorio, Ga-
leria do Rock. Ele morava na pensdo, s6 para homem, mulher ndo podia entrar. Assim foi
indo, ficamos juntos, casamos quando fomos para o Parand, na casa dos meus irmaos, em
1990, para ele conhecer minha familia, ai chegamos 14, meu pai estava metido com pessoal
de politica, advogados, muito influente, porque minha familia 14 no Parané era toda da poli-
cia, ali ele conversou com o advogado dele e fez nosso casamento. Falou: “eu pago o casa-
mento dos dois”.E foi e pagou o casamento no civil. S6 que nds perdemos o nosso barraco
gue nés tinhamos, porque caiu uma chuva tao forte de granizo deu uma enchente que levou
todinho nosso barraco, em Cascavel. Perdemos tudo que tinhamos; la a gente ajudava algu-
mas pessoas também, sempre fomos assim de estar ajudando, conversando, nas casas de

apoio, nos hospitais.

Em 1988 que eu descobri o diagnostico, em 1990 ja sabia. Eu falei para o meu marido
fazer o teste, ele ndo quis, disse que: “ja que vocé tem essa doenca eu também tenho e pron-
to, ndo preciso fazer o exame”. Ele ndo quis fazer o exame, ndo fez. Em 1994 que ele come-
cou fazer tratamento. Quem conseguiu que ele comecasse o tratamento foi Dra. Mdnica, em
Sdo Paulo. Ai comecou fazer o tratamento e tudo, s6 que ele ja estava bem mais avancado,
porque ele nunca tinha se tratado. Em 1987/88 eu ja estava come¢ando fazer o tratamento, ja
estava tomando AZT. SO tinha AZT, e ele ndo tomava nada, ndo queria fazer o tratamento, e
para internar ele tinha que ser no andar que ela trabalhava, porque ele ndo permitia que
ninguém mais tocasse a mao nele, tinha que ser Dra. Ménica. Dai comecou o tratamento e

em 1999 ele morreu. Também durou pouco, virou que nem crianca, eu comecei a cuidar dele.

Ndés iamos muito na rua, para encontrar uma crianca jogada, porque naquela época
0 gue mais encontrava era crian¢a jogada, so que justamente nos lugares que a gente passa-
va, a noite e de madrugada, a gente ndo encontrava, mas quando era de manha cedo, no ou-
tro dia, a gente ficava sabendo que alguém tinha encontrado alguma crianca. Porque eu ti-
nha perdido trés, trés abortos, em 1990 quando fui para o Paran4, ja tinha perdido trés cri-
ancas, entao eu queria encontrar uma crianca, ele sempre falava para mim assim: “se um dia
eu morrer, vocé vai tem com quem ficar, vai ter uma crian¢a para fazer companhia”. Dai foi

guando ele foi piorando, piorando, ai os médicos falaram, vocé pode até escolher, ou vocé
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cuida do seu marido, ou vocé faz o tratamento, ai eu decidi cuidar dele. Eu tinha hemorragia,
mioma, tuberculose, ai ja ndo tive mais como fazer tratamento, dai foi quatro anos e oito me-
ses, de tratamento dele, e eu com hemorragia, durante todo esse tempo eu usava fralda, por-
que a partir do momento que eu tirava a fralda, eu entrava no banheiro, ja estava todo aque-
le sangue coalhado, caia, eu tinha que pegar uma vassoura e limpar, aquele sangue coalha-
do, o banheiro ficava cheio.

S6 fiz a cirurgia agora em 2005, que eu consegui fazer a cirurgia, porque passei mui-
to mal e fiz cirurgia de emergéncia. Fui para o Emilio Ribas, ruim, sozinha, ai cheguei Ia,
procurei a Dra. Monica, ela estava em consulta, falei para ela, vou morrer agora mesmo, ai
quando falei isso ja cai, foi sangue. Dai foi quando ela me pegou as pressas, ali ndo tinha
condicdo, me colocou numa ambulancia me levou para as Clinicas, 1a4 ela mandou que ficasse
em contato direto com ela, para saber. Na minha situacéo e tudo, deixou enfermeiros do Emi-
lio Ribas la junto comigo. Para acompanhar para ela, o procedimento, acompanhar tudinho,

depois disso eu comecei a seguir a minha vida.

7.1.8 Sua historia com os medicamentos. (18/01/2012)

A minha histéria com o remédio comegou em 1988 com AZT. Eu até tomava bem, s6
que eu tinha sempre que estar modificando, fazendo experiéncias com outros remédios.
Quando comecgou aparecer essas outras qualidades de remédio, eu me inscrevi para ser vo-
luntario no Emilio Ribas, para toda medicacéo que viesse eu estar fazendo a experiéncia, isso
foi em 1992. Quando eu comecei fazer o tratamento no Emilio Ribas, até 1991 mais ou menos
eu estava s6 com AZT. Em 1992 no Emilio Ribas eu fiz a inscricdo, para comecar fazer expe-
riéncia com esses outros remédios, dai fui fazendo, mas nunca nenhum dava certo, primeiro
porque eu ja tinha o problema na garganta, de comprimido estar parando, do meu lado direi-
to, ndo engolia, ndo consigo até hoje, qualquer coisa que eu coma ele para desse lado aqui.
Assim, e dai qualquer pessoa sente, mexe aqui (mostrou o lado direito do pescogo) assim en-
contra ele (o comprimido) ai vai para um lado e para outro conforme seu dedo for. Foi
quando a Dra. Ménica, comecou a me passar o 3TC, DAT e Nevirapina, tudo em liquido, que
era usado em crianca, dai eu comecei a tomar, sempre me dei bem, com esses remédios. De-
pois a Dra. Monica, tentou também fazer experiéncia com outros remédios, para ver se a
minha imunidade aumentava, mas nunca aumentava meu CD4 e CD8 nunca aumentava 0

suficiente, ficava na faixa de 210, 220, ndo passava disso, ai continuei tomando. S6 que dai
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ela voltava quando via que esses outros ndo davam certo, que eu tinha muitas reacoes, efeitos
colaterais, muitas vezes eu via bicho, sentia muito enjoo, a medicacdo ndo parava no orga-
nismo, eu tinha assim como eu posso dizer, muita fraqueza, aquilo dali me deixava dormindo
direto, eu ndo consegui levantar. Varios tipos de efeito colateral, diarreia. A Dra. Monica

sempre voltava com os outros remedios liquido, 3TC, DAT e Nevirapina liquidos.

S0 que eu continuei me inscrevendo em todas as medicagdes que eles queriam experi-
mentar, que fosse aparecendo, eu fazia os testes, experimentava tudo, passava um tempo to-
mando, s6 que nunca dava certo eu voltava de novo. Nessa época eu ja era aposentada, em
1987/88 quando foi descoberto que eu tinha o virus, dai o pessoal fez questdo de me aposen-
tar, porque eu tive a paralisia no corpo. Eu tive a primeira paralisia no corpo quanto eu fui
para o Mato Grosso, em 87/88, foi quando foi descoberto que eu era portadora, a partir dai
eu continuei tendo outros tipos de doenca também, outros tipos de paralisia, s6 que nunca foi
descoberto, os tipos de paralisia que eu tinha. Essa primeira minha, foi to forte, que eu fi-
quei na cama mais de oito meses, minha madrasta ndo dava comida, me maltratava, deixava
eu sem tomar banho. Era perto de Campo Grande, em Navirai, s6 que depois disso quando
eu vim para Cascavel, quando eu resolvi sair de 14, porque a minha irma que é enfermeira,
que esta no Japao, agora ela é casada com japonés, ela queria tomar conta de mim, mas por-
que ela ja sabia que eu estava recebendo beneficio, entdo ela ndo estava interessada em cui-
dar de mim, estava interessada no meu beneficio. Ela resolveu me trazer de la para c4, para
o0 Parand, s6 que quando chegou ali, ela me abandonou numa casa, alugou uma casinha, um
casebre para mim, me abandonou ali, e foi viver a vida dela. S6 que os vizinhos viram, as
necessidades que eu estava passando, passando fome, ndo tinha forca para andar, nem nada,
foi quando eu decidi voltar para Sdo Paulo. Eu pensava: “eu ndo vou ficar aqui”’, meu mari-
do estava em Sdo Paulo, ele sempre foi uma pessoa que tinha um tipo de dom. O dom dele
era, vendo o0 meu sofrimento, porque eu passava fora, o que estava acontecendo comigo I3,
ele aqui em Sao Paulo. Ele sabia sé que ndo podia ir porque néo tinha dinheiro, o servico
dele era ajudante de cozinheiro em obras, ndo dava assim um dinheiro bom para que ele fos-
se me buscar, entdo ele ficava sofrendo aqui e eu sofrendo 14, ai foi quando que resolvi vir
embora. SO que dai eu o perdi de vista, eu ndo sabia mais onde ele estava. Ai comecei traba-
Ihar como artesd, ali na Praga da Republica, com aquelas barracas, de antigamente, o pes-
soal me contratava para eu ajudar a fazer artesanato e fazer algumas correrias para todos
eles ali que precisasse ir num banco, ir num lugar e outro, comprar missanga essas coisas

toda. Entdo meu trabalho ali era esse, até que um dia eu estava sentada 14, ele apareceu. SO
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que ele pensava, na versdo dele, eu tinha abandonado ele. Ele achou que todo o meu sofri-
mento 14, era porque eu tinha abandonado ele aqui, eu fui visitar meu pai em Navirai, fiquei
doente 14, depois fui para Cascavel, isso passou mais de um ano. Nesse meio tempo ele estava
em contato com minha madrasta, s6 que ela falava para ele que eu estava vivendo numa boa-
te, antigamente néo falava boate, falava zona mesmo, que eu ndo queria voltar e estava colo-
cando chifre nele, inventou um monte de coisa, e ele acreditou. Quando eu voltei para Sao
Paulo, que ele me viu atras da barraca, ele achou que tinha acontecido realmente, ai até que
eu expliquei fui explicando para ele que era mentira, e tudo, dai mostrei todos os papéis de
médico e tudo, os beneficio, de tudo que eu passei. Dai que ele acreditou em mim. Dai volta-
mos juntos, voltamos morar juntos, s6 que assim, ele numa pensao ou em obras, entdo nao
tinha como ele me levar, dai comecei trabalhar com uma senhora la na ... esqueci 0 nome do
lugar, é aqui em Sao Paulo, s6 que essa mulher ela me explorava. Eu fazia tratamento no
Emilio Ribas, ganhava uma cesta basica, todo més eu ganhava uma cesta bésica, e tinha o
meu beneficio. Ela tinha uma confeccdo. A minha cesta basica eu ndo comia dela, ela que
buscava, ela ia comigo receber o meu beneficio, sé que o dinheiro ndo ficava comigo, ela
pegava gastava tudo. Falava que ali eu ndo precisava de dinheiro, porque eu tinha de tudo
ali, mas néo tinha porque ali eu estava passando fome. Ela ndo me dava também comida, eu
fazia todo servico, cuidava da casa, dos dois filhos dela, a ainda ajudava na confecc¢éo. Eu
fazia limpeza, as costuras, as roupas, entdo as funcionarias ficavam com pena de mim, com
do, de me ver daquele jeito, entdo as funcionarias dividiam as marmitas delas, comigo, por-
que a patroa falava que eu ndo precisava de mais nada néo, que eu ja tinha tudo, tinha comi-
da, tinha onde dormir, tinha tudo. Mas eu n&o tinha, dormia no chéo da sala e de madruga-
da, quando era quatro cinco horas da manha eu tinha que levantar, preparar o café dela,
deles, da familia, e descer para a confeccdo para fazer limpeza antes das funcionarias chega-
rem. Ali eu ndo tomava café, eu s6 almocava quando as funcionarias me davam comida, eu
ndo tinha dinheiro para ir para a consulta no Emilio Ribas, as funcionarias que me davam
vale transporte. Muitas vezes eu saia na rua, nas vizinhas para me arrumarem um transporte,
um passe de énibus, eu chegava no Emilio Ribas a Dra. Monica ficava desesperada comigo,
porque eu chegava nervosa, com fome, entdo falava que uma hora ia ter que mudar. Dizia:
“tem uma coisa, se teu marido ndo te assumir, vamos ter que buscar vocé e deixar aqui no
hospital, como se fosse uma paciente definitiva ali, onde tivesse comida, dormida e tudo”.
Foi quando meu marido resolveu agir. Nesse tempo, o INSS segurou 0 meu pagamento, fiqueli
sete meses sem pagamento, eu ndo recebia nem do servigo nem do INSS, sé tinha a cesta ba-

sica que a Dra. Monica liberava para mim, e algum troquinho que a Dra. Monica sempre me
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dava, entdo eu escondia esse dinheiro, que a Dra. Monica me dava para poder ir para o hos-
pital, fazer o meu tratamento. S6 que se a minha patroa descobrisse, que eu tinha dinheiro
ela ja ia fucar em todas as minhas coisas, e quando encontrava ai ainda queria me bater. Dai
fiquei sete meses sem receber pagamento, dai meu marido agiu, foi comigo, fomos correr
atras, dai o INSS liberou, tudo de uma vez, meu pagamento, dai meu marido falou assim, a
partir de hoje vocé vai sair de la daquela casa, eu falei: “mas como, se a mulher ndo deixa e
ndo paga o que me deve”, ele falou, “mas ela vai pagar”, ele foi la conversar com ela, ela
ndo permitiu que eu saisse nem que recebesse nada, dai ele entrou na casa dela, na sala, e
tinha aqueles, aparelho de video, ele pegou e foi passou a m&o no aparelho e colocou debai-
xo do brago. Ela falou eu vou chamar a policia, ele falou: “entdo chama, melhor ainda, s6
assim a senhora vai pagar tudinho o que deve para ela, que ela aqui esta servindo de escra-
va, ndo esta tendo condi¢bes nem de tomar as medicacdes dela, porque uma pessoa quando
estd com fome ndo tem condi¢Bes de tomar medicacdo ”. Eu sei que ela saiu atras de nds,
ameacar, eu peguei minha trouxa de roupa e coloquei debaixo do braco, nem bolsa eu tinha,
e fomos embora. Dai aquele video la ele vendeu, pegou o dinheiro, até a gente conseguir re-
ceber o dinheiro do INSS ai pagou um quartinho, para que eu ficasse 14 perto da Praca da
Republica, Rua Vitdria, aqueles quartinhos que a gente paga um absurdo e sé tem direito
uma caminha de solteiro, sé e pronto. E a comida para mim ele trazia, do servico dele, como
ele era ajudante de cozinha, ele fazia uma marmita l4 e trazia para mim todo dia. Eu comia
aquilo ali, qguando ndo dava para ele trazer para mim, eu saia de 14 a pé, ia para o Emilio
Ribas. L& eu almocava, tomava o café da tarde, jantava e ia embora, s6 que ai eu tornei a
tomar a medicacdo, depois que comecei a me estabilizar, tinha mais forca para tomar a me-
dicacdo. Porque enquanto estava trabalhando n&o tinha como tomar a medicagdo correta-
mente, porque a minha patroa ndo queria que ninguém soubesse que eu era HIV. Sé que to-
das as funcionarias sabiam. Mesmo escondido da minha patroa eu fui e contei para elas, dai
que elas viram que eu ndo podia ficar sem comer, e tomar aquelas medicacgao forte, dai era
que todo dia uma revezava e trazia um pouco de comida a mais para me dar. E me ajudava

nas conducdes para ir ao hospital, para as consultas, sei que eu sofri muito, muito, muito.

Quando comecei me tratar no Emilio Ribas entrei mais no ritmo, mas tive mais doen-
cas também, tive umas duas ou trés paralisias, s6 nas pernas. Tive duas tuberculoses, ndo me
lembro o tipo, sei que uma era, no pulméo, outra eu peguei pelo ar, agora por ultimo foi essa,
tuberculose granular, pegou no meu Utero, pegou do meu umbigo até o Utero, entdo foi trés

qualidades de tuberculose, que eu tive. E dai depois vieram varias outras, isso foi de 92 para
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c&, meu marido trabalhando e eu morando sozinho. Sé que os homens da casa onde eu mora-
va ndo aceitavam eu morando & sozinha; eles achavam que era uma pessoa qualquer, como
a casa era familiar, eles achavam que eu era sozinha l4. Meu marido vinha s6 a noite para
poder dormir, saia cinco horas da manhd, eles nunca viam meu marido, e eu bem dizer, pas-
sava o dia todo fora. Eu ia para o hospital, Ia eu ajudava, para ndo ficar sem fazer nada, ia
conversar com as pacientes que estavam internadas, fazer que elas reagissem, ia conversar
com as mdaes, com 0s parentes dos pacientes. Eu fazia assim um tipo de servico social, entdo
as assistentes sociais la, cada vez que chegava uma familia de um paciente, entdo me chama-
vam para conversar, para orientar, contar um pouco da minha historia, por tudo que eu pas-

sei, como estava reagindo, fazendo bem para todo mundo.

Entdo era onde eu conheci muita gente, depois disso fui para muitas casas de apoio
também, 14 em ... tem hora que da um branco ... Ia pro lado de .... Fiquei um tempo la, meu
marido saiu do servico porque foi mandado embora depois que me levou para o servico.
Quanto eu sai da casa (Rua Vitdria) ele levou para a firma que ele trabalhava e me escondeu
no alojamento. Os colegas de trabalho ajudava ele me esconder, quando o patrao descobriu,
mandou ele embora. Quando o patrdo ia fazer revista no alojamento eles jogavam um monte
de cobertor em cima de mim, eu ficava quietinha, todos os dias eles levavam um marmitex
para mim, os patrfes desconfiaram do mamitex extra, dai até que uma hora me pegaram I3,
meu marido me abracou e saimos andando pela firma. Ai a gente foi para casa de apoio, sei
que ajudei muita casa de apoio também, agora estou com nome da casa de apoio, mas nao

lembro.

Nés moramos também perto do Glicério, Rua dos Estudantes, Rua da Gloria, perto do
viaduto do Glicério, no treme-treme. Morei perto da estacdo Sdo Joaquim, na Liberdade.
Sempre em quartinho num lugar e noutro, sempre tomando a medicacdo, s parava quando
nao aguentava mesmo, porque a gente passou muita necessidade mesmo, s6 0 meu beneficio
ndo dava para pagar aluguel e comprar as coisas para comer. Muitas vezes eu saia pedir nas
igrejas. Conseguimos uma carroga, cCom meu pagamento compramos uma carroga de madei-
ra, para pegar papeldo na rua, essas coisas na rua, entdo nos dois saiamos catar, entdo a

gente ganhava as coisas, mas ndo havia um lugar onde colocar.

Gracas a Deus a gente nunca teve uma discussao, ele nunca ergueu mao para mim,
nunca ergueu a voz, sempre me tratou muito bem, os servicos que ele arrumava ele comprava
roupa para mim, ele ndo comprava nada para ele, o que ele comprava era para mim, se eu

me encostasse numa vitrine assim e gostasse de uma coisa, ndo precisava dizer nada, o pri-
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meiro pagamento que ele pegasse, ia comprar para mim. Mesmo catando coisas com a car-
roga, eu andava bem arrumada. As pessoas falavam: “onde se viu vocés dois andando com
uma carroca dessa, e sua esposa, seu Paulo, tdo bem arrumada”. Ele falava: “eu posso an-
dar mal arrumado, mas minha esposa ndo. Minha esposa 0 que eu puder dar para ela eu
dou”. Entdo eu andava de bota, de vestidinho, eu gostava daquelas tatuagens que colava,
durava quinze dias, entdo eu colocava um dragdo granddo assim na perna, o vestido mostra-
va aquilo dali, eu gostava de ver os vozinhos que ndo enxergava direito, eu chegava nos res-
taurantes, tinha um restaurante que dava comida para gente, eu sentava 14, os vozinhos vi-
nham I& olhar minha perna, para descobrir 0 que que era, passava a mao para saber se era
de verdade, que era feito mesmo. Entéo ele gostava assim de me tratar como se eu fosse uma
boneca de porcelana, entdo muita gente tinha um pouco de inveja, porque eu sempre fui mui-
to vaidosa, sempre, s6 que antes de eu casar eu ndo tinha condic¢des suficientes, depois que
eu casei ele comegou me dar tudo que eu gostava, eu ndo precisava nem ver nada ela ja sabia
0 tamanho da minha roupa, o tamanho do meu cal¢ado, sabia de tudo que eu gostava, entdo
todo més ele chegava la com um presente para mim. Para ele mesmo ele nunca comprou na-
da, durante todinho os anos que nos ficamos juntos, ele nunca comprou nada para ele, foi
desde 85, ele morreu em 99, foram quatorze anos, foi um bom tempo, ai antes de ele morrer

em 99, em Campinas.

Em 95 nés fomos ao Rio passear, dai la ele ficou doente, mas sempre sarava logo.
Quando a gente descobriu que eu era portadora, o lema nosso era curtir a vida, fazer tudo
gue quiséssemos, que tivesse vontade, viajar, para tudo lado. Como a gente ndo tinha casa
fixa, a gente colocava a mochila nas costas, ele tinha aquela mochila de sargento, estampa-
dona verde e eu tinha uma pequenininha. Minha sempre foi pequenininha, ele com aquele
mochildo eu com minha mochilinha. A gente colocava a mochila nas costas e saia viajar,
ajudando de cidade em cidade, dai no Rio de Janeiro ele ficou doente, ele foi transferido para
uma casa de apoio em Campos dos Goitacazes, porque no Rio de Janeiro nés nao consegui-
mos casa de apoio, fomos para Campos. Dai chegou 14 ele ficou mais uns trés meses interna-
do num hospital, essa casa de apoio ela deu muita forga, porque eu sempre fui uma pessoa
muito ativa, e sempre tive personalidade, e sempre gostei de ajudar as pessoas, e a presidente
da casa, a Fatima Castro, ela percebeu que eu tinha um potencial de trabalho, de palestra, de
me mostrar, o que eu fui e o que eu sou, porque nenhuma das pacientes la, ndo gostava de

falar que era portador, eu ndo eu ja dizia logo.
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Sempre fui essa pessoa escancarada, que eu ndo escondo de ninguém, dai ela come-
cou me levar, ela dava palestra, como ela n&o tinha ninguém para acompanhar ela nas pales-
tras, ninguém queria se expor. Entdo ela me levava, eu saia com ela, ia para outras cidades
vizinhas, dar palestras, eu me apresentava como portadora, eu contava, a minha versao a
minha vida, como que eu lido com HIV, o que eu penso, do preconceito, 0 que eu penso da
morte, 0 pessoal se encantava comigo, porque ali eu ia em escolas infantis, escolas de adul-
tos, faculdades, ia nas fabricas de carros, quem nem a Volks, Ford, Fiat, Petrobras, Telefoni-
ca, Embratel, entdo eu ia em todos os lugares com ela. S6 que depois de um tempo o pessoal
enjoa. Foi quando fiz uma filmagem pelo Bamerindus “gente que faz” meu marido também
atuou junto, ele fazia a pessoa que estava mais debilitado, ele realmente estava debilitado,
ele estava internado e por causa da filmagem veio para casa e fazia muita filmagem repetia
muito a colocacdo dele dentro da ambulancia, ele sair da ambulancia, para entrar dentro da
casa de apoio, entéo ele saiu debilitado do hospital e veio para casa de apoio debilitado, mas

nem por isso ele continuou debilitado. Ver [www.youtube.com/watch?v=1doUC5r1zR4].

Foi uma reviravolta que teve na vida dele assim ao mesmo tempo que ele estava ruim
ele melhorou de uma hora para outra, dai nos fizemos essa filmagem durante uns trés meses,
para passar trinta segundos. Dai eu fiz também algumas aparices, inclusive eu até briguei
com o pessoal todo da producéo, porque eu sempre andei muito bem arrumada e eles queri-
am que eu fosse assim mal arrumada. Para quem sempre andou bonitinha, maquiada, de sal-
to, para ir fazer uma filmagem no hospital, tem que ir com a roupa velha, chinelo, sem ma-
quiagem, cabelo tudo baguncado, eu falei eu ndo vou. Vocés levem outra porque eu nao vou,
dai até que eles resolveram la e tudo e dai falaram deixa ela sair da casa de apoio bem ar-
rumada. Dai no hospital eu tive que vestir aquela camisolinha do hospital, e deitar naquela
cama, dai me encheram de aparelho, ai aquela coisa. A Fatima 14, ela era falsa, pior que nao
sei 0 que, e ela me acariciava, ali no hospital, fazendo aquela cuidadosa, mas ela bem rude
mesmo, mas comigo era uma pessoa que, so ficou bem rude depois que o pessoal decidiram
que ela ndo tinha mais capacidade para continuar dar palestra, e o pessoal de televisdo ndo
ia 14 na casa de apoio que o escritério ficava 14 por causa dela, ia por minha causa, ia fazer
filmagem comigo, fazer perguntas e tudo, entdo eu usava mais o escritorio dela, e ali ela co-
mecou a ficar revoltada com aquilo, porque ela ndo era mais chamada para nada, dai um dia
0 pessoal das radios, perguntaram porque eu ndo tinha o meu proprio escritorio, eu falei que
eu morava ali e ndo tinha condi¢bes de alugar uma casa para mim, dai foi quando a Petro-

bras e a Embratel resolveu alugar uma casa para mim e ela ndo gostou. Ela se revoltou con-
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tra mim, s6 que eu continuei ajudando na casa do mesmo jeito, s6 que ela ndo se conformou
ndo, até comecou me ameacar, se eu ndo voltasse para a casa de apoio continuar ajudando
ela, ela ia mandar matar o meu marido, ou ia colocar o meu marido na cadeia. Comecou
fazer ameaca mesmo, e comecou colocar os capangas dela rodeando a minha casa, por causa
dessa ameaca, eu fui ficando chateada, e ndo aceitei a proposta que ela fez para mim, ela fez
uma proposta indecente, ela falou para mim assim: “vocé vem continua morando aqui e vocé

separa do seu marido, se vocé nao separar ele vai sofrer consequéncia .

E eu ndo liguei, pensei que ela estivesse brincando, como na casa de apoio a gente li-
dava muito com pessoas com problema mental, com deficiéncias em tudo. Meu marido ja era
uma pessoa que era muito debilitado, ndo tinha mais nada. A gente ndo ‘“fazia” mais nada
também, ele vivia s6 na cama. Ela inventou uma historia dele, inventou que meu marido tinha
estuprado uma menina com deficiéncia mental. Mas ele ndo fez isso. Ela disse que se eu vol-
tasse morar la ela retirava a queixa, s6 que eu ndo aceitei, e 0 pessoal todo sabia, tanto da
reportagem tudo, os policiais da delegacia, jamais ia acontecer isso, um homem impossibili-
tado, eu fazendo tudo para ajudar a casa de apoio, dai ela colocou ele na cadeia. Colocou
junto com aqueles bandidos, e ndo me falou nada, que eu tinha saido dar uma palestra de
manhd na Embratel, quando voltei para minha casa ndo encontrei ele, dai fui para casa de
apoio, perguntei se alguém tinha visto ele, dai falaram que ndo. Eu voltei para casa e esperei
ele, s6 que fiquei agoniada com aquilo, dai a pouco uma vizinha falou, olha veio um monte de
carro de policia ai, a dona Fatima veio junto, levou seu marido preso. dai fui para delegacia,
cheguei 14 ele estava no meio daqueles bandidos, tinha uns travestis também junto, que me
conheciam muito, me queria muito bem, dai disse que os caras la queriam pegar meu marido
a forca, aprontar com ele, mas os travestis ndo deixaram: “ninguém pde a mdo, a gente co-
nhece a esposa dele e vocés tdo vendo que ele ndo tem condi¢des para nada, ele nem levan-
ta”. Levaram ele e ele estava na cama, levaram ele debilitado, jogaram la junto com os ban-
didos, dai eu cheguei la desesperada na delegacia, o Delegado me chamou: “Dona Mere”.
La eles me chamavam de Mere, eu fiz duas paginas de revista, dizendo assim Mere x Mere,
falando um pouco da minha vida. dai o delegado falou: “olha dona Mere, aconteceu isso isso
isso, a dona Fatima veio aqui, eu sei que ele ndo fez isso, s6 que a gente segurou ele aqui,
porque a gente ficou com medo da Fatima mandar os capangas dela os segurancas dela fazer
coisa pior para ele, mas ele esta livre, pode levar ele para casa” 4i cheguei la na sela estava
deitado num canto, falou: “eu ndo vou aguentar ficar aqui ndo”, eu falei, “ndo vocé esta

solto, vocé vai embora comigo agora”, ai os travestis vieram me dizer: “olha dona Mere
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esses safadaiada ai estavam querendo maltratar seu esposo, ele s6 ndo foi maltratado aqui
porque nds ndo deixamos, porque gente considera muito a senhora, a senhora ja esteve aqui
ja deu palestra para nos e tudo, deu orientacéo para nés, a senhora da apoio para nds, ago-
ra, aquela safada da Fatima, ela ndo poderia fazer isso, porque por mais que a senhora fez

la, para ela, ela acha que ndo estda bom”.

SO que isso ai, eu ja tinha feito uma filmagem muito grande, com todas essas palestras
que eu dei, eu consegui uma empresa dos Estados Unidos, estar ampliando 14 a casa, s6 que
a casa ndo era da instituicdo, a Fatima estava atolada até a cabeca, a casa era da prefeitura,
a ambuléncia da secretaria da salude, o telefone também da prefeitura, entdo ele ndo tinha
nada de instituicdo, a partir do momento que eu comecei dar palestra sozinha, eu consegui
que o prefeito passasse a casa e o telefone para a instituicdo antes que ela fizesse essa sujei-
ra, fui na secretaria de saude e consegui a ambulancia, que me levava para diversos lugares,
eu que ia buscar doacdes, ia dar palestras, nas escolas, eu trazia a ambulancia cheia de man-
timentos, porque cada palestra que eu dava eu ndo cobrava em dinheiro, cada aluno levava
um dois quilo de alimento, eu vinha com carro cheio, a partir do momento que eu consegui
gue passasse a casa, o telefone, a ambulancia, tudo para a institui¢ao, esse pessoal de fora ja
vieram para fazer a instalacdo que eu precisava, um ambulatério e uma dispensa para guar-
dar mantimentos, tanto que a dispensa, nem me lembro mais quantos metros, lembro que era
um quartdo bem grande cheio de prateleiras, nos quatro lados, para poder ir separando 0s
mantimentos, tudo organizadinho, para cada paciente, mesmo que ndo morasse ali na casa
de apoio, eu dava assisténcia para os de fora também, todos levavam um sacdo com tudo que
tinha direito, papel higiénico, sabonete, sabdo em pedra, frutas, legumes, ndo faltava nada, o
pessoal gostava de ir buscar a cesta ali porque ndo era uma cestinha, era fardos e fardos,
quanto eles nao tinha jeito de levar, eu colocava dentro da ambulancia e levava, la para eles,
e o ambulatério. Se vocé for Ia, vai ver tudo que ficou Ia, foi construido no fundo da casa
porque 0 espaco era muito grande, o terreno era enorme, entéo ali estava criando muito ma-
to, muito bicho, resolvemos fazer aproveitar tudo, todo espaco, fizemos o ambulatério com

varios quartos, varios aparelhos, todos de primeiro mundo.

Gostaria até de voltar para ver novamente. De vez em quando falo com as meninas ai.
Campos dos Goitacazes, Associacdo Irmdos da Solidariedade, perto do pontilh&o, perto da
igreja catolica, Sao Sebastido. Antes a casa de apoio la era excomungada, ninguém passava
pela rua. Todo mundo tinha medo de passar ali na rua, depois que eu fui morar 14, comecei a

orientar, os moradores, que os moradores tinham a rua ali, mas eles nem passavam, eles
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saiam pela rua de baixo, eles abriram a passagem deles para a rua de baixo, s6 pra ndo pas-
sar ali na frente da casa. Depois das orientagdes que eu dei, os folhetos explicativos, e dei um
tipo de uma palestra para eles, ali todo mundo ia na casa de apoio, levava as coisa. Precisa-
va de ver, como era tratado ali. Em compensacdo, ndo sei se ainda existe la, uma mesa de
escritério, bem grandona, com a tampa de vidro em cima, ali era forrada de fotos em baixo
do vidro, s6 minha dando palestra, minha nas escolas, minha com as criancinhas, que eu
dava palestra até para as criancinhas, explicar para as criancinhas, como que, os tipos de
doenca. Um amor de pessoa. Eu ndo sei o que ela fez com isso, quando eu sai de 1a eu quis
tirara as fotos, levar minhas fotos, ela ndo permitia que eu tirasse as minhas fotos de 14,
quando sai de 14, fui morar nessa casa que a Embratel alugou para mim depois tivemos que
sair fugido de 14, escondido, porque ela ameacou tanto. Ela ja tinha colocado meu marido na
cadeia, 0 pessoal dela estava ficando amoitado la que eles ameacaram de matar o meu mari-
do para eu poder voltar. Com medo de eles fazer isso, o que nés fizemos, um conhecido nosso
tinha uma perua Kombi, e nés pedimos que ele fosse 1& para que a gente pudesse fugir, eu

deixei tudo, tudo que tinha para tras.

Meus cachorros, os policiais amigos meus ficaram com meus cachorros, eu tinha uns
cachorrdo muito bonito, policial, dai eles ficaram com os cachorros meus, para nao ficar
abandonado, 14 na casa, dai eu falei para os vizinhos: “assim que a gente estiver longe daqui
vocés podem dar tudo que tiver ai”. Dai a perua entrou no quintal, era um quintal muito
grande, levou uma lona dentro da perua, e 0s segurancas rondando, e nesse meio tempo, 0
motorista pegou algumas coisas velhas do quintal e colocar dentro da perua e 0s segurancas
olhando, quando os segurancas distrairam, eu e meu marido entramos em baixo da lona,
para gente poder sair dali, foi quando viemos para o Rio de Janeiro de novo e depois para

Sao Paulo.

Depois que meu marido morreu eu fui la uma vez, sé que ndo cheguei ir na casa, en-
trei em contato com o policial que estava com meus cachorros, que eu sO queria ir ver como
os cachorros estavam, dai fui, almocei com ele com a esposa dele, os cachorros quiseram me

estranhar, quiseram vir para cima de mim, eu nunca mais voltei la.

Quando eu estava em Fortaleza, 1999, quando meu marido morreu que eu fui para
Fortaleza, dai teve um congresso em Campina Grande, GLTT, dai eu fui convidada como eu
j& ajudava os hospitais em Fortaleza, fiquei um ano la ajudando, ajudava tambem algumas
casas 14, casas de repouso I, tanto de travestis, de portadores, que eu morava ali perto, dai

eu fui convidada para ir para Campina Grande, nesse congresso, fui fiquei quatro dias, s6
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que até ai eu ndo sabia realmente o que eu queria da minha vida, ai comecei participar de
tudo, todos eventos, dos gays, das léshicas, das portadoras, e assim por diante. Dai comecei
fazer conhecimentos com o pessoal de 14, o secretario da saude de 1a, as chefes dos postos de
salde e neste meio quem que eu encontro la, um dos funcionarios da Fatima, eu nem sabia
que ele era funcionério nem 14, assim conversando com o pessoal, ele falou que era da casa
de apoio de Campos dos Goitacazes. Eu falei: “que casa de apoio ¢ essa?” Ele falou: “vocé
ja ouviu falar da Associacédo Irmaos da Solidariedade? Da Fatima Castro? ” Eu falei assim:
“vocé esta brincando”. Ele falou: “ndo, eu sou paciente la”. Eu perguntei: “ainda tem um
ambulatorio 14?” “Tem, por que? Vocé conhece?” “Po, se eu ndo conheco se foi eu que con-
segui para montar o ambulatério la.” “Como que esta a Fatima?” “Estd bem, ndo esta dan-

do palestra”.

Entdo anotei num papel o meu telefone e escrevi uma carta para ela, falando que o
Paulo tinha morrido, que se ela quisesse conversar comigo que ela me ligasse, eu ia estar

esperando, até hoje ela ndo me ligou.

Lembrei da casa de apoio aqui de Sdo Paulo, Grajau, um pastor. Esse no Grajau
também fiz uma filmagem eu e uma assistente social ali de Santo Amaro e nos mandamos
para o Japdo, e dai o pessoal do Japédo, vieram e fizeram a reforma na casa e montaram a
casa para as criancas portadoras, e para os homens, mas para as mulheres néo fizeram, an-

tes era mulher e homens juntos agora é s6 homem.
Agora voltando aos seus remédios, porque nao desce?

Ja fiz endoscopia, ndo aparece nada, até um grao de arroz se estiver meio duro eu
posso engolir ele desse lado aqui (esquerdo), mas passa para esse lado (direito) ele para aqui
e 0 que acontece eu tenho que dissolver o comprimido. Estou tomando Nevirapina, deixa eu
pegar aqui na bolsa, eu ando com os remédios porque nunca sei a hora que vou voltar para
casa, esses aqui Lamivudina, Tenofovir, Zidovudina, esse aqui dissolve mais facil, quinze
minutos para dissolver, agora esse aqui é de meia hora a quarenta minutos para dissolver é o
Tenofovir, € o mais dificil de dissolver. Entdo muitas vezes nos lugares que estou ndo tem
como dissolver ele, é quando fico sem tomar. Mas quando estou assim no hospital, em algum
lugar que possa pegar um copo e ficar ali dando um tempinho até dissolver, entdo eu tomo.
Agora de eu colocar eles na boca, inteiro, eu ndo consigo engolir. Dai 0 que acontece, eu ja
falei com os médicos todos, eles ja pediram endoscopia, aquele, uma lanterninha que eles

olham. Agora fiz um ultrassom mais aqui dos dentes, agora estou esperando um ultrassom da
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garganta. SO que é feito na Santa Casa de S&o Paulo, ja faz dois anos, estou esperando, para
ver essa bolsa aqui (mostra o pescoco, lado esquerdo).

SO que é amargo esse remedio, nossa esse dois primeiros nao tanto, mas o Tenofovir é
pior que um fel. Ai tomo este e chupo uma bala, como um doce, para poder tirar o amargor
da boca; tomo com &gua, so que dois eu tomo junto. E esse Tenofovir tomo separado, é que é
uma vez sé por dia, os outros é de doze em doze. A dificuldade €é essa que eu tenho.

Lamivudina, 3TC, D4T e Nevirapina, esses tem liquido, justamente as criancas que
tomam, mas Tenofovir ndo tem. Esses médicos meus falaram que tinha que mudar porque era
mais para crianga, que ndo adianta eu continuar tomando eles porque minha carga viral vai
estar 1& em cima. Agora a ultima que eu fiz, foi 0 ano retrasado, porque a do ano passado
sumiu, era para ser de quatro em quatro meses, mas la onde estou fazendo tratamento ja dois
exames meus sumiram. Agora dia dez eu fui fazer de novo, porque eu preciso saber o meu
CD4, CD8, e a carga viral. Eu fiz a coleta, mas no dia da consulta para saber o resultado,
ninguém achou o exame, o médico procurou no laboratério e tudo mas ninguém achou. Ago-
ra ele pediu para fazer de novo. Eu falei: “onde se viu, 0s exames ndo tem pé para sumir as-
sim, j& € o segundo que acontece ”. Dai agora eu vou esperar, dia 31 que tenho outra consul-
ta para saber o resultado desse exame que fiz dia dez. Dai eu falei: “tomara que ndo tenha
perna também para sumir, sendo vou ser obrigada a mudar de hospital, porque € o primeiro

e Unico hospital até hoje que perde os exames meus ”.

Meu CD4, o altimo que tenho guardado estd 233, a carga viral estava em onze mil e
pouco, mas ja cheguei a estar com a carga viral em 65000, foi por isso que 0 médico mudou
0 Tenofovir, passou esse para mim, eu tomava 3TC, DAT e Nevirapina. Ele tirou um e colo-
cou esse Tenofovir no lugar, para baixar a carga viral e 0 CD4 aumentar. Agora eu nao sei,
vamos ver agora dia 31. Espero que esteja bom, pelo menos estou alimentando bem, de uns
tempos para ca, tomo os remédios nove da manhd, o Tenofovir mais ou menos oito da noite, e
as nove eu tomo de novo os outros dois. Dependendo o lugar que estou, do lugar que eu vou,
eu mudo para sete da manha, e o da noite, j& tomo mais ou menos no horario do almoco, e de
noite tomo os outros. Todos tem que tomar de estomago cheio, se tomar de estomago vazio
sempre tem alguma reacgdo, sO que eu nunca tomo de estomago cheio, é dificil eu comer péo
de manhg, tomo s6 um cafezinho e saio para as correrias, tomo de barriga vazia mesmo, por-
gue ndo sou acostumada, mesmo quando tem fruta em casa, eu prefiro mais tomar a medica-
céo e vou comer a fruta la pelas dez onze horas da manha. Dai eu almogo uma e meia, duas

horas da tarde, assim. De manha cedo é dificil comer um pé&ozinho, s6 mesmo quando tem
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visita em casa, dai eu vou compro um paozinho, dai a visita vai comer eu tenho que fazer
companhia para a visita, dai eu vou e como um péaozinho, agora quando a visita ndo esta

gquem come é a Lessie (a cachorra).

Agora no apadrinhamento eu ganhei um panetone, tirei um pedacinho, dividi com a
Lessie, e o resto estd 14 em cima da geladeira, quase inteiro, ndo sou muito de comer de ma-
nh&, apesar que os médicos falam que o café da manhd é essencial, s6 que agora os medicos
estdo colocando outros problemas para mim, ja esta querendo que eu vou para o banheiro
todo minuto, além do que eu vou toda manha e toda noite, porque eu estou com problema por
dentro da vagina. Eu achei que era algum problema de infeccdo alguma coisa do Utero, que
eu fiz a cirurgia, achei que era alguma infeccdo, o ardor, a dor, dai 0 médico me pediu um
ultrassom vaginal eu fui fazer, mas ndo é. Conforme eu estou em casa estou comendo direto,
eu ndo estou indo no banheiro toda hora, vou s6 de manha e a noite, entdo no ultrassom mos-
tra que € o0 peso do meu intestino que esta acumulado para baixo, dai a doutora diz que tenho
que ir mais vezes no banheiro, mas nédo adianta. Para fazer esse ultrassom eles mandaram eu
tomar, um Lactopurga e trinta gotas de Luftal, o que eu fiz eu tomei dois Lactopurga e cin-

quenta gota de Luftal, ndo adiantou, eu falei para ela, ndo adianta fazer.

E muito dificil eu tomar agua, eu ndo lembro, tomo mais a noite, precisa tomar mais,
eu ndo consigo, os médico dizem que é normal s de manha e a noite, mas seria melhor fazer

mais, eu nunca fico ressecada.

Faz um ano que estou tomando Tenofovir, tomo de noite, oito horas, e de madrugada,
la pelas trés horas, levanto com ansia de vomito, s6 que o médico diz que é normal. Eu falei
para ele, agora no resultado do exame que vou pegar, se ele ndo trocar eu vou parar de to-
mar, ndo adianta tomar e vomitar, todo dia, mas ele acha que é normal, pode ser alguma
reacdo, mas acho que ndo, desde que comecei tomar, eu vomito, trés quatro horas da manha
eu corro para o banheiro para vomitar. Eu pedi para voltar para os remédios liquidos, mas

ele diz que a imunidade vai diminuir, agora vamos ver o resultado desse exame.

Vou ter que pegar, minhas carteirinhas, estdo vencendo, vou fazer o laudo para reno-
var as carteirinhas, tem que ter pelo menos umas trés doencas oportunistas, para conseguir
as carteirinhas, tem que colocar da tuberculose. Eu tenho que pedir para o Dr. Swami fazer
porque o médico de l& escreve tdo ruim que ninguém entende o que esta escrito no laudo que
a gente olha parece um monte de zerinho. Sabe quando a pessoa é analfabeto vai fazer aque-

les exercicio, zero, zero, aqueles garanchinhos, de qualquer jeito, assim ndo vou conseguir a
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carteirinha, 14 eles ndo fazem na maquina. Até o pessoal da enfermagem ja reclamou porque
ndo d& pra saber o que estava escrito, eu ja reclamei. Ele esta atendendo bem, é uma pessoa
calma, mesmo que eu ndo tiver consulta agendada eu posso ir 14, esperar ele chegar que ele
manda buscar meu prontuario ele me atende, como |4 ndo tem emergéncia, entdo dai eles
estdo fazendo um papel de emergéncia, ai eu chego 14 como se fosse emergéncia ai ele me

atende, s6 que a letra dele é meio garrancho quase nao da para entender.

Eu tenho dois cartbes SUS. Um de papel, de Morato, outro eletrénico de Sdo Paulo,
0s dois com 0 mesmo namero. Eu uso os dois porque aqui eles ndo atendem com o cartao
eletrénico, eu fui usar uma vez o de papelzinho 14, eles disseram ndo aqui a gente ndo usa
esse ai, vocé ndo tem aquele amarelinho? Eu tenho, é aquele que a gente usa aqui, ou entao o

cartdo do hospital que tem o0 numero do SUS.

Nesses vinte anos eu perdi as contas das vezes que troquei de remédio. J& cheguei to-
mar onze a doze s6 na parte da manha e outros doze a noite, j& cheguei a tomar uns vinte de
manhd e mais vinte a noite, por causa da meningite, tuberculose, pneumonia. O Unico remé-
dio que esta me dando problema é o Tenofovir, todos os outros eu néo tive problema. Nunca
tive efeitos colaterais, € s6 com o Tenofovir, o vomito. Nunca tive lipodistrofia (também nao
tem gordura nenhuma) nem neurotoxica. Conheco pessoas que teve, meu marido teve, essa é
cruel, deixa a pessoa muito debilitada e deixa sequelas. A meningite também, certas meningi-
tes também deixam sequelas, tem outra que ndo, a meningite que eu tive ndo deixou sequelas.
Quer dizer deixou eu paralisada, eu ndo andava, eu andava de cadeira de rodas, de muleta,
de bengala, mas voltei a ser a pessoa normal de antes, eu ja conheci pessoas que nao teve a
sorte que nem eu, além da neurotdxica, deixa a pessoa de pescoco torto, aleijado das pernas,

como se tivesse um derrame.

A Simone era uma pessoa que ndo gostava de tomar remédio, ela fingia que tomava,
mas ndo tomava, até que a doenca foi agravando agravando e também com os problemas dos
filhos, o ex-marido, brigas constantes, e ela acabou desistindo de tudo, eu tentei dar uma for-
ca para ela, fui varias vezes com ela no hospital, fiz internacéo, tirei, levei para exames, con-
sultas, ia pegar direto as medicagdo pra ela, eu mesma que ia pegar, ia levar, tinha vez que
eu fazia comida, levava para ela, e ela ndo queria saber de comer, entéo eu forgava ela co-
mer as coisa, tomar a medicacdo, mas era eu virar as costas, ela parava com tudo, dai o que
ela fazia, que eu descobri depois, ela pegava os comprimidos que tinha que tomar e jogava
tudo no vaso. Dai a gente chegava la ela mostrava as cartelas, os vidros, que estavam faltan-

do realmente, descobri que ela jogava no vaso, a filha dela que me disse. Foi que ela acabou
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se entregando, dei muito conselho para ela, mas ndo adiantou. Ai teve a neurotdxica tinha
que tomar varios comprimidos de uma vez s6 ela ndo aceitava. Tinha vez que ela até estava
boa, andava sem bengala, eu ficava super contente quando via ela andando sem bengala. la
na casa dela, produzia ela, arrumava ela, passava maquilagem, dei um tanto de maquiagem
para ela, para ela se arrumar um pouco, dei roupas. Eu falava: “faz igual eu, levanta a ca-
beca, segue em frente, vocé vai ver que melhora, vocé nédo vai sarar, mas vai ficar mais boni-
tinha, mais arrumadinha, mais disposta”. Ela andou se arrumando alguns dias, indo passe-
ar, mas depois desistiu, discutiu com as filhas, e se entregou. Eu nédo fiquei sabendo o dia
certo que ela morreu, fiquei sabendo que a mae dela foi |4, para buscar as filhas para ir ver,
que ela estava la no hospital do Sapopemba, depois foi no Regional de Santo Amaro, onde o
Dr. Swami trabalha. Foi 14 em Santo Amaro que ela morreu, entrou direto na UTI, disseram
que ficou uns dias na UTI melhorou, e foi para o quarto, e la desandou mesmo, ndo quis sa-

ber de tomar remédio e acabou morrendo mesmo.

A Joana esta bem, ela sempre pergunta do senhor, disse que quando quiser aparecer
para mais algumas perguntas pode aparecer, ela diz que de vez em quando toma uma cerve-
jinha, porque ninguém ¢ de ferro. Agora a irma dela, que é irma gémea dela, olhar uma e é
olhar para outra, aquela 14, ela toma um mézinho bem forte, ela ndo tem a doenga, mas a
Joana ndo esconde de ninguém que tem. Disse que fala mesmo: “e quero ver quem vai virar a
cara para mim”. Mesma coisa que eu. Agora tem pessoas que esconde, mas nao adianta, tem
outras pessoas que sabem também e passam para 0s outros, o caso do Johnny, do Fernando,

da Andreia, esconde-esconde, mas ndo adianta, sempre tem a pessoa que sabe.

7.1.9 A saida do CTA de Morato (18/01/2012)

Uma coisa que me incomodou neste trabalho foi que uma das minhas propostas era a
de verificar a opinido dos atores sobre o servi¢o de Francisco Morato, mas comecei a perceber
que os atores dessa rede ndo estavam usando o servico de Francisco Morato. O Johnny e a
Mara se tratam no CRT de S&o Paulo, e a Almerinda na Véarzea do Carmo, em S&o Paulo.

Quis saber da Almerinda o que estava acontecendo.

Eu estava tratando ali, e minha carga viral estava muito alta, estava 65 mil, meu CD4
estava 167, Dr. Swami estava achando que eu ndo estava tomando a medicacgédo por causa do
CD4 estar baixo, mas eu estava tomando direitinho, e ndo subia de jeito nenhum e ele nao

falou nada de trocar medicagdo, nem nada, e nesse meio tempo surgiu de ter aparecido uma
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hepatite A. Ele ndo comentou comigo néo, ele deveria ter chegado em mim e: “olha Almerin-
da surgiu essa Hepatite A, vamos ver o porqué disso, vamos fazer alguns exames para desco-
brir”. Mais ou menos, ndo é esse o procedimento? Mas nao aconteceu. Ai fui passar no der-
matologista, 1a no Helidpolis, 14 o dermatologista olhou os exames e viu a hepatite e meu
CD4 baixo demais, e o Dr. Swami autorizou minha cirurgia, que era para fazer duas cirurgi-
as, desta verruga no rosto, e uma reparatdria na barriga. Ele autorizou com o CD4 baixo e a
carga viral 14 em cima. O dermatologista disse: “ele ndo foi correto com vocé. Ele ndo podia
ter autorizado, entdo vou encaminhar vocé em outros infectologistas para ver o que esses vao
dizer, desse procedimento, que esse médico seu tomou”. Dai me encaminhou l& mesmo no
Helidpolis, ai 14 ele falou a mesma coisa, que ndo era correto autorizar a cirurgia. Ai eu pen-
sei, passar com um sO: “entdo me encaminhe para outro infecto para ver quais sdo as opini-
0es . Dai me encaminhou la pro Glicério, la o medico falou para mim: “vocé ndo vai fazer a
cirurgia agora, uma porque esse médico seu € irresponsavel 7, falou assim na minha cara:
“ele é irresponsavel, imprudente, com uma coisa que ndo poderia ter tomado esse tipo de
decisdo ”. Eu levei as autorizacfes para as cirurgias tudo, eu tinha feito até os exames. O
médico de la disse assim: “a partir de hoje eu vou ser o seu médico, quem vai tomar as deci-
sOes aqui sou eu”. Eu falei: “que tipo de decisdo o senhor vai tomar?” Ele disse: “primeiro
lugar n6s vamos refazer os exames, vamos ver de onde é essa hepatite, vamos ver porque seu
CD4 esté baixo, e porque da carga viral estar alta demais ”. Dai pediu todos exames de novo,
eu fiz. Dai ele falou que: “a hepatite é da agua, alimento, essas coisas, que eu estava comen-
do na rua, ndo era medicamentoso, para 0 CD4 a gente vai trocar de medicacdo, vamos fazer
um teste com esse daqui, se em um més o seu CD4 aumentar vocé ndo vai fazer mais trata-
mento 14, vocé vai continuar aqui”. Eu falei: “tudo bem”. Dai um més o CD4 de 167 foi para
233, com a medicacdo nova, a carga viral que estava 65mil abaixou para 15mil e pouco,
agora estou 14 com ele. ai eu cheguei no Dr. Swami e falei, ndo falei assim o que o médico de
la falou para mim, que ele era irresponsavel, essas coisas assim é claro que eu néo vou falar.
Disse: “os médicos de 1& mudaram a minha medicacdo e pediram para mandar os papéis
daqui para continuar o tratamento 14, ja que estou com dermatologista 14, vou fazer a cirur-
gia la, tudo, entdo eles querem continuar todo tratamento la”. Falei pro Dr. Swami isso, ele
falou: “tudo bem”. Deu-me a cartinha, os resultados dos exames que tinha la, eu levei e es-
tou até hoje la. SO que o doutor Swami esta sendo muito bom comigo, estd me dando os lau-
dos médicos e alguma medicacgédo que eu preciso e ndo tenho condicGes de ir para 14 em S&o
Paulo pegar uma receita, ele me da aqui também. Ele falou: “olha Almerinda, nédo é porque

vocé mudou de medico que eu vou deixar de atender vocé quando precisar ”. Eu falei: “eu
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sei, 0 senhor sempre foi legal comigo também, eu também sempre fui, ndo tem que virar as
costas um para o outro”. E foi por isso que eu mudei. L4 eu estou me dando muito bem. O
pessoal aqui gosta muito do doutor Swami, gosta porque ele é atencioso, alegre, supersimpa-
tico, se a gente precisa de um atendimento de emergéncia ele atende. Teve alguns paciente
que sairam dali, inclusive a Simone também, a Débora, mas voltaram, porque outro lugar é
mais longe, mas eu acho que € por causa da simpatia dele e da atencéo que ele da pra gente.
Quanto ao pessoal gque trabalha la eu ndo tenho do que reclamar. Tem hora que eu fico assim
meio brava 14 com elas, mas € o meu jeito mesmo. A Cris mesmo, quando eu preciso ela nao é
muito de me ajudar ndo, a Lu esteve de férias, ela ndo liberou o carro para eu buscar o leite,
eu tinha que ligar para a Lu e reclamar. Eu precisava de um carro para pegar as doagdes
dos lugares que tinham dado, e da minha casa, ela ndo me deu o carro, eu tive que esperar a
Lu voltar das férias para eu ter o carro a minha disposicédo. O certo era na segunda-feira eu
ficar com o carro no dia todo, para buscar o leite e fazer outras coisas que precisa, mas ela
ndo d4, quanto muito ir logo e voltar logo, agora a Lu ja falou para mim, quando vocé preci-
sar do carro pode falar que eu libero o carro, seja qualquer dia. Entdo tem época que eu fico
meio chateada com a Cris, mas eu fico na minha. Ja estive conversando sobre isso com 0
Johnny, ele falou: “senta com a Lu e conversa com ela, conta o que esta acontecendo ”, s6
que eu nunca tenho tempo de fazer isso; com essas correrias minhas € dificil eu chegar la no

CTA sentar e conversar. Mas eu vou tirar um dia para conversar direitinho com a Lu; é isso.
Como vocé esta vivendo? Vocé.

Bem eu ja fiz dez cirurgias, todo remendado, e era para fazer mais duas, uma é com
dermatologista esse cisto no rosto, que me incomoda demais, mas enquanto a carga viral ndo
abaixar e 0 CD4 ndo aumentar, ndo vou poder fazer, inclusive ontem conversei com meu mé-
dico, ele disse: “por enquanto vocé ndo vai fazer”. Qutra cirurgia que tenho que fazer é re-
paracdo, como fiz dez cirurgias, essa ultima ficou bem mais visivel, para mim eu acho feio,
ficou horrivel, entdo estava querendo fazer uma reparacéo, fechar mais ficar mais bonitinha
a barriga, e ndo posso por enquanto. Também tem outros problemas também, tem o problema
do olho, eu fiz a cirurgia em 99, doze anos, foi colocado, s6 que deu rejeicdo, foi uma lente de
contato grossa, s que deu rejeicdo, depois disso eu ndo consegui colocar outra, entrei numa
fila de espera tinha mais de vinte mil pessoas, entdo ndo consegui. Fui para Fortaleza, 1a
também entrei numa fila de espera, mas acabei voltando e desisti também. Em sdo Paulo ja

tentei descobrir, mas ndo consegui.
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Quando eu fiz a cirurgia eu tinha glaucoma, ela secou as corneas, foi obrigado a tirar
um olho para ndo afetar o outro, inclusive esse outro meu aqui esta meio afetado, para subir
ou descer uma escada eu preciso tirar o 6culos que enxergo melhor sem ele do que com ele.
Quando comecei fazer empréstimo para fazer a piscina, pensei fazer um plano para colocar
uma protese, procurei com as Oticas ver um local que fazia prétese, consegui um lugar em
Santana, inclusive ainda tenho o cartéo dele em casa, sempre que eu deixava um dinheiro
reservado para poder colocar eu sempre acabava utilizando, tanto para doengca como para
piscina. H& dois anos atras estava R$ 680,00, agora eu ndo sei, como aumentou tudo né, au-
menta o salario ja aumenta tudo de uma vez, agora no momento eu ndo sei quanto esta nao,
agora vou esperar Deus providenciar direitinho para poder fazer. Dai tem também o0s meus
dentes, eu ja fiz clareamento, coloquei a protese, sempre acaba um amolecendo mais que 0s
outros, acaba tendo que arrancar, que nem esse aqui mesmo (canino direito) amoleceu tive
que arrancar, por causa da dor, ainda ndo sobrou dinheiro, para tampar o buraco. Tem o
CEO em Morato, mas sé quer saber de arrancar, nao faz uma protese, um clareamento, ndo
faz uma obturacéo, entdo estou esperando para ver quando eu consigo. Esse aqui era obtu-
rado, fui 14, pensando que tivesse um tratamento, o doutor falou para mim, aqui s6 arranca-
mos, quer arrancar? Eu falei: “com a dor que eu estou, arranca até sem anestesia”. ai ele
arrancou. Arrancou porque estava doendo; é isso. Vou ficar esperando acontecer alguma
maravilha na minha vida para resolver essas coisas, e minha cirurgia vou esperar até que o

CD4 melhore, e 0 médico autorizar.
Estou com HIV ha vinte e trés anos, desde 87. E isso.

Percebi que ela estava parando a conversa: “quer dizer que de vocé mesmo, é pouca

coisal”

7.1.10 A convulsao

E que eu me preocupo mais com 0s outros. Para mim eu acho que esquego um pouco
dos meus problemas, agora ha uns quinze dias, tive um problema mais grave que deu bastan-
te prejuizo, tive uma convulsdo epilética, acabei quebrando quase tudo em casa, os médicos
dizem que pode ser por causa da troca de remédios. Se eu estivesse em sa consciéncia nao
faria isso, porque demorei mais de trés anos para montar a casa e quebrar tudo num dia. Foi
televisdo, aparelho de parabdlica, microondas, geladeira. Nao geladeira até que ndo conse-

gui quebrar ndo, mas néo lembro o que aconteceu. Eu e a Vera fomos passear, fomos num
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aniversario, nem tomamos cerveja, ndo tomamos nada, aniversario de crianga, nem tem. Vol-
tamos para casa huma boa, lembro até a hora que chegamos no pé da viela, tem uma vielinha
para subir para minha casa, lembro que paramos ali ficamos conversando. E ela falou para
mim: “vou te levar em casa” eu falei: “tudo bem”. Dali eu ndo lembro mais nada, mas ela
disse que percebeu que eu estava meio estranha, que eu subi meio estranha, disse que eu subi
quieta que ela conversava comigo eu ndo respondia, o que é dificil eu ficar quieta. Ela disse
que abriu a porta, soltou os cachorros. E ela disse que comecou conversar comigo, conver-
sar, e eu quieta, e disse que dai a pouco comecei a pegar as coisas e tacar no chao sem dizer
nada. A minha mesa de madeira que eu arrasto quando precisa, ela diz que levantei com uma
mao e joguei no chdo. As cadeira a mesma coisa, ainda ndo contente fui no microondas e
joguei tudo no chdo, ela disse que era como se eu tivesse procurando alguma coisa e atrope-
lando o que estava pela frente. Ela disse que fui para sala peguei a mesa do computador e
joguei no chdo, e ela atras de mim, sem saber o que fazer. E ela disse que fui na estante e
virei com tudo, como se tivesse procurando alguma coisa, e ndo encontrava. Para ela era
como se eu nao estivesse encontrando e derrubava, disse que fui no quarto meu, olhei para
um lado para outro, peguei a televisdo e puxei, ficou tudo no chdo. E ai fui para o quarto
vazio, onde que tem a geladeira da ONG e as coisas da ONG, disse que eu parei na porta e
ela se desesperou com tudo aquilo, ela correu chamar os vizinhos. Quando vieram as vizi-
nhas e casa estava toda quebrada e eu parada na porta. Ai eu botei a mdo na geladeira da
ONG e ela caiu de boca no chao. Disse que dai a pouco eu cai no chao e comecei s6 gemer, e
ndo me mexia, ficava encolhida, s6 gemia, mas eu ndo me lembro de nada disso. Quando
voltei a mim, sentei no chao, dai elas me pegaram me levantaram do chdo e perguntei: “o
que aconteceu?” A Vera falava: “olha o que vocé fez, vocé quebrou toda sua casa”. Ela cho-
rando assim com pé cheio de sangue, que cortou o dedo, cortou em baixo do pé, teria que dar
ponto, ela ndo quis ir, no terceiro dia que eu consegui levar ela no médico, ja ndo dava mais
para dar ponto. Eu lembro que eu falava para ela: “eu néo fiz isso, jamais ia quebrar minhas
coisas”. Eu me lembro de ter falado isso para ela: “néo fui eu que fiz isso . Ela falava: “foi
sim Mere vocé quebrou tudo”. Todas as coisas da estante estavam no chéo, tudo quebrado,
DVD, na cozinha micro-ondas no chdo. Na hora de levantar a geladeira pedi ajuda, ela fa-
lou: “como que para derrubar vocé derrubou com uma mao? ”. No outro dia liguei para a
minha antiga médica, que era do Emilio Ribas, essa doutora que me ajuda sempre, eu liguei
para ela e disse aconteceu isso, isso, isso, comigo e eu ndo me lembro disso, ela disse isso se
chama convulsdo epilética, que eu ja tive pacientes assim. Eu falei para ela: “mas nunca me

aconteceu, eu jamais vou quebrar as minhas coisas, olha suei tanto para conseguir comprar e
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pagar, s6 meu jogo de sofa eu comprei em dezoito prestacdes de R$ 95,00, a estante eu com-
prei em 12 vezes”. Vocé vé eu tirei o Ultimo centavo para poder comprar o computador da
ONG que o Johnny ia vender para pessoas estranhas. Eu falei deixa que eu compro porque
qguando a gente retornar com a ONG pelo menos ja tenho computador, seiscentos reais o
computador, para quebrar assim, setecentos com o cem para arrumar a CPU. Eu nem sei se
estd funcionando agora. Se ligar agora néo sei se vai estar funcionando. Porque foi tudo pa-
ra o chdo, agora eu vou gastar mais de trés anos para comprar tudo, bem mais. Para quebrar
assim dentro de poucos minutos, para mim eu ndo faria isso. Agora foi marcado neurologista
(21/maio) (dois meses) se tem uma crise agora e tem que esperar até maio, mas com fé em

Deus ndo vou ter nao.

O médico falou para mim que é pra parar um pouco de se preocupar, de ficar nervo-
sa, de fazer as coisas tudo de uma vez s@, porque se eu pego trés quatro coisa para fazer, eu
vou fazer tudo de uma vez. Ele falou que um pouco isso também esta me prejudicando, entao
agora eu vou ter que ir devagar. Se for para eu ajudar a Simone, é a Simone que vou ajudar,
se for para ajudar a Camila, é a Camila que vou ajudar, entdo ndo posso colocar tudo de
uma vez, que nem a ONG também se for para fazer correrias para ajudar a ONG, eu vou

ocupar menos tempo para ajudar a ONG, a partir de hoje vou fazer isso.

7.2.Joana (18/05/2011)

Almerinda me autorizou a acompanha-la em suas “correrias”, o nome que ela da para
as acdes que desenvolve em prol das pessoas. Disse que tinha uma amiga que queria falar
comigo, que iria “dizer um monte”. Chegamos a casa da Joana e comegamos conversar sobre
o0 bairro, sobre a rua, sobre a vida em geral. Joana mora num lote com cinco metros de largu-
ra, com uma construcdo em bloco de cimento sem reboco de um cémodo que é sala e cozinha,
outro, sem porta, 0 quarto. Na sequéncia do estreito corredor, mais dois cbmodos onde mora

uma filha da Joana.

Almerinda e eu fomos convidados a sentarmos a mesa da cozinha. Uma mesa, quatro
cadeiras. Uma menina veio falar com a Joana: “Vé, posso comprar um doce?” “Pega ai na
gaveta do armario, tem dois reais, volta l0go.” A menina saiu. Joana disse que era a sua neta,
mas que podia falar tudo na frente dela que a menina sabia de tudo. Joana lembrou-me uma
tia, irm& de meu pai, que como ela era filha de italianos e tinha esse linguajar despojado. Fala

tudo como se ndo houvesse quem pudesse criticar, fala tudo claro e sem meias palavras.
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Chegou um momento que combinamos de gravar uma entrevista com o que ela quises-
se dizer sobre a vida com o HIV. Expliquei o carater da pesquisa, 0s termos do consentimento

livre e esclarecido, ela assinou e se colocou frente a camera.

Meu nome é Joana Spinelli, tenho cinquenta e cinco anos, sou filha de italiano. Quan-
do eu peguei essa doenca eu ndo sabia que tinha essa doenga, eu ia pro médico, eu saia do
médico, eu ia pro médico. Um dia na Santa Casa de Morato a minha filha teve que pegar o
medico pelo pescogo, porque ele disse pra minha filha que eu ndo tinha nada. Porque ele ndo
queria me atender. Teve um bafafa danado &, minha filha avancou nele. Eu disse para minha

filha: “deixa, vamos embora para casa, 14 a eu vou sarar .

Procurei até macumba, procurei até a macumba, ninguém nao dizia nada o que eu ti-
nha. E eu ali, mas alguma coisa eu tenho. Emagreci, cabelo caindo, fui diversas vezes no me-
dico, eu ndo tinha nada, ninguém pedia exame de nada. Minha irm& gémea esteve aqui falou:
“vamos ld no Parque Santa Madalena, tem um hospital bom, vocé faz exame 14”. ai 0 médico
fez todos os exames do meu laudo. Ai estava demorando trés meses para ter o resultado. Dai
minha irma ligou dizendo que meus exames estavam prontos. No dia seguinte me ligaram de
Morato dizendo pra eu ir receber o meu exame de sangue. Foi assim que aconteceu. Isso tem

dois anos so0.

Figura 18 - Julia Spinelli

Eu estou me tratando faz um ano agora dia dois de janeiro. Estou com cinquenta e
cinco anos, fosse para me carregar ja tinham me carregado. S6 que eu estou precisando me
aposentar. Eles ndo querem me aposentar, dizem que eu ndo preciso; que eu ndo estou doen-
te, s6 tenho HIV e doenga oportunista. Eu fui pro neuro também, o neuro falou que estou bem

que estou Otima também ndo deu nada. Meu corpo esta se defendendo bem com o remédio.

Assim minha familia me trata bem, minhas irmés, Rio Grande da Serra, que eu tenho

quatro irmas l4, a familia e as amizades continuam com a mesma amizade. Ninguém aqui me
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desprezou. S6 meus filhos que foram saindo assim devagar e foram embora. Quando a gente
pede para ajudar, estdo sem condicéo de ajudar, eu ndo posso fazer isso. Mas ndo tem nada
ndo, eu vou levando a minha vida. Eu vou durar até essa minha filha (uma neta de 9 anos)
fazer dezoito anos. Acho que vou ser bisavo logo, tem duas netas mais velhas. Mas eu nao
me preocupo com minha doenga ndo, porque eu acho que as pessoas que evitam a gente é
que ele é muito ignorante, eles ndo sabem a explicacéo certa.

Quando a minha irma mais velha soube o que eu tinha falou assim: “Joana vocé se-
para toalha, vocé separa copo, vocé separa o prato que vocé come e toda vez que vocé for no
banheiro fazer necessidade vocé jogue alcool na bacia do banheiro”. Eu comprei uns trés
quatro litros de alcool. Sim senhor, o senhor sabe disso, eu estou com isso, eu estou com a
minha netinha aqui. Minha outra irma veio e levou minha neta mais velha embora. Mas ago-
ra dia vinte ela volta morar comigo de novo. O ano passado minha irma passou na escola,
pegou o histdrico escolar da menina e levou ela embora. Agora ela falou: “V6 eu posso vir
morar de novo com vocé?”. Eu disse: “pode minha filha. Pode, a casa do vé sempre cabe

mais gente ”.

Todo mundo assim me trata bem, vocé viu a mulher ali me chamou ali, deu um frango
para mim, eu ndo passo necessidade. Eu passo assim da minha familia, eu sinto falta da mi-
nha familia. Meus filhos que ndo se importam comigo. Eu ndo quero cesta basica. Eu nédo
quero assim que o senhor vai ali e 0 senhor compra um quilo de carne e me traz, eu quero
gue meus filhos venham na minha casa me ver, mas eles ndo vém. Isso me entristece como

mae.

Eu disse que talvez isso ndo seja por causa da doenga, mas porque os filhos cresceram

e cada um foi fazer outra coisa.

N&o sei, um mora aqui no centro de Morato. Minha filha mora aqui na rua Bahia.
Minha filha de 22 anos que se amigou agora. Porque que ndo vem me ver? Eu ndo quero
nada. S6 quero que chegue “a bencdo mde, como vai a senhora?” Eu sinto falta deles como
filhos, ndo de trazer assim um quilo de feijdo, um quilo de arroz. Eu ndo quero isso deles. S6
guero que eles lembrem que tém uma mée. Que eles venham e conversem comigo, que passem
um dia inteiro do domingo na minha casa. Mas ndo vem e isso me entristece. Eu fico muito
magoada com isso, vocé sabe disso? Tem gente daqui que reclama, vocé néo foi la em casa
Joana, meus filhos gostam tanto de vocé Joana. Eles dizem que gostam de mim porque eu sou

uma pessoa assim, espontanea. Eu converso eu brinco e dou rizada. Esses dias eu disse assim
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“pgp” eu tomava tanto o meu vinho, ndo estou tomando vinho mais. O médico falou, “ndo
Joana, vocé pode tomar um copo de vinho por dia”. Sabe eu bebia demais também, eu bebia.
Olha eu ja fui uma pessoa nessa vida, eu ja baguncei muito. Eu ndo me arrependo. Eu ndo
me arrependo disso que eu tenho. Eu ndo ponho a culpa em ninguém do que eu tenho. Isso foi
um erro meu, que eu ndo me cuidei, eu conhecia, conhecia sim. Tenho dois primos que mor-
reram de HIV, acho que tem uns 16 anos. Tenho uma sobrinha que engravidou, morreu, a

crianca ficou com minha irma cuidando.

Fez uma pausa na conversa, olhou para mim e para a Almerinda como se quisesse que
comentassemos alguma coisa, fizéssemos alguma pergunta, mas continuamos calados e ela

continuou:
Saber é uma coisa simples. Eu ndo me cuidei.

Sabe, eu falava: “eu ndo pego isso, eu ndo vou ter isso . Mas nem eu tendo eu ndo me
arrependo. Minha vida é a mesma coisa. J& estou até arrumando um namorado, estou mes-
mo, estou arrumando um namorado la de Santo André. Ele tem quarenta anos e ele sabe o
que eu tenho. J& sentamos ja conversamos, o senhor entende. Ele disse: “eu sou sozinho, a
senhora é sozinha, eu ndo tenho nada a ver com o que a senhora tem”. E s6 a gente se cui-

dar. Porque é importante a gente se cuidando, ndo é ndo?

Desde o comeco eu venho me tratando aqui em Morato, sou bem recebida, o pessoal
Ia me adora. Entro la brincando com todo mundo. “Ola dona Joana, faz trés més que a gente
nao se vé, a gente gosta muito da senhora. A senhora é simpatica, a senhora da rizada, a se-
nhora brinca”. E é bom, é bom a gente ser tratada assim. Agora eu chegar la esticando uma
perna, esticando um braco! Toda torta. Pra que eu vou chegar Ia todo assim, ndo. Eu vou
sempre mostrar que eu estou bem. Que eu sou assim. Quando eu ia no médico e eles nao
diziam o que eu tinha, ndo fazia o diagnostico do que eu tinha, eu tinha dor de cabeca eles
diziam que eu ndo tinha nada. Uma dor de cabeca bem forte eu tinha. Eu ia no hospital eles
aplicava um Voltarem com Dipirona. Eu vinha para casa, melhorava. Eu néo tinha diarreia,
eu ndo tinha nada, s6 minha cabeca doia. Dessas doenc¢as oportunistas eu ndo tenho nada.

Igual minha amiga que tem epilepsia, hepatite, eu ndo tenho nada.

A minha cabeca é boa, eu tenho uma cabega muito boa demais. Sabe eu sou assim. Eu
ando muito, eu vou até Morato a peé e volto, mas ndo é por diversdo néo, é por necessidade,
por falta de dinheiro para pagar o onibus. Eu ando todo dia, hoje eu falei para minha neta,

amanhd a gente vai la no Arpoador a pé. Eu ando, eu ando bastante. Eu ndo gosto muito de
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onibus. Eu gosto de andar. Se o senhor passar aqui e falar: “Dona Joana vamos até o Par-
que Paulista a pé”, eu vou junto. Ainda vou aos hospitais visitar as pessoas que estdo doen-
tes, mas ndo tém o que eu tenho. Alguém chega e fala vamos visitar alguém comigo, eu vou
junto. Igual minha amiga que esta muito doente, esta com cancer nos rins. A pessoa que ado-
ro muito e muito minha amiga, falou: “vamos comigo 14 no parque Paulista”. Falei: “vou
Elza, eu vou com vocé sim” . Ela disse: “Eu ndo posso andar sozinha e falei eu vou com vo-
cé”. Ela se trata 14 no Parque Paulista, ela ndo pode andar sozinha porque estd com a cabe-
ca ruim. Ela esquece. Eu vou em Franco da Rocha com ela. Ela fala: “Joana vocé vai comi-
go”, eu falo: “vou, tal hora estou I4 na tua casa e vamos embora”. Para ajudar as pessoas
eu sou sempre assim, eu puxei a minha mae. Entdo eu sempre gostei de ajudar os outros. Eu
SOU Uma pessoa gque sou muito boa do coracdo. Eu ndo penso em mim, penso mais nas pesso-

as.

Eu sou assim, sabe. Tem uma amiga que mora ali, a filha dela esta com cancer la no
hospital de Sao Paulo, ela fica 14 todo dia. Pediu se eu podia ir 14 pra ela descansar uma
noite, tomar um banho, ver como esta a casa, dormir em casa. Eu falei que ia sim. ai uma
pessoa falou com ela: “a Joana ndo pode ela vai pegar doenca la, infeccdo oportunista”.
Falei: “ndo vou pegar nada disso ndo ”. Eu fui, cheguei la oito horas da manhg, passei a noi-
te 14. A filha dela sabia o que eu tinha. Falou: “Joana vocé vai pegar alguma coisa ruim”.
Falei: “ndo, ndo vai me fazer mal. Eu ndo vou pegar nada”. Eu vim embora para casa, faz
dois meses que a filha dela morreu, quando ela foi pra casa eu fui la cuidar dela, fazia comi-
da para ela, eu ndo tinha medo. O pessoal fala: “eu ndo vou la porque eu vou pegar alguma
coisa”, eu ndo. Se precisar De mim eu estou ali, seja na ultima hora, eu vou ajudar. Eu nao
me importo com a minha doenca que eu tenho. Sabe, eu digo: “eu vou |4 e ndo vou pegar

nada”. E minha vida é assim, essa maravilha.

Os remédios eu tomo certinho, um 8 horas da manha e dois 8 horas na noite. E assim
e ndo tem problema com nada, ndo tem nenhum efeito colateral de nada gragas a Deus. Fiz
exame dia 2 de fevereiro, carga viral e CD4. O médico falou: “sua carga viral esta diminui-

da”. N&o sei quanto, o CD tem que aumentar.
Chamou a neta para pedir alguma coisa;

“O Mimi, pega na gaveta aquele envelope da vovo do medico, quem tem as coisas da

vovo ”. Essa ai sabe de tudo, onde eu vou levo ela comigo. A outra também sabe, se eu escon-
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der a minha doenca se uma hora me da um treco, como vao saber o que fazer? Como que a

minha neta vai correr?
Pegou os exames e me mostrou: CD4 esta 250, a carga viral esta 124 mil.

Ela (a enfermeira) falou que esta diminuindo rapido e tirou outra amostra de sangue
agora. Falou que tirou assim por tirar, ndo que eu tenha assim as doencas, é rotina. No dia
30 agora eu vou la no Hospital Helidpolis, vou operar uma hérnia que eu tenho. Ja tenho o

encaminhamento aqui do hospital. Eu me sinto bem.
Mostrando alguns papéis que estavam misturados aos resultados de exame:

Esse aqui € um dinheiro que eu tinha para receber e eu nem sabia, mas agora ja tirei
tudo, acabou. Eu trabalhei na Porto Seguro, ai por causa da doenca ela mandou embora do
servico em 97. Eu tenho cartdo do AMA de Sao Paulo. Eu comecei me tratar 14, 14 é assim

vocé vai pro ambulatério fazer os exames, mas demora muito para vir 0 exame no posto.

As minhas vacinas estdo todas em dia. E eu estou bem. Nada atrapalha o meu trata-
mento, eu penso assim eu acho que eu ndo tenho nada. Isso aqui é do neuro, ele diz que eu
SouU nervosa, mas a pessoa nervosa tem que tomar remédio todo dia, mas eu ndo tomo ne-
nhum tipo de remédio, eu sou nervosa s6 ha hora que € preciso. Eu falei para ele que eu ndo
vou tomar remédio, porque so fico nervosa na hora certa. Se eu ficar nervosa com ela assim é
agora, eu brigo com ela agora, eu ndo deixo para depois. Depois se ela passar ai falar: “oi

bom dia dona Joana”, eu falo: “oi bom dia minha baixinhal ”

Eu sou uma boa pessoa, entende? Eu ndo sinto nada. Eu ndo tenho essa coisa assim
de gente que fica doente. O senhor vé, eu trato h4 um ano, nunca tive uma diarreia, nunca
tive um vémito. N&o sinto nada, ja falei pro médico que néo tenho nada. O remédio eu tomo
certinho. O médico disse: “se vocé ndo tomar o remédio certo, olha Joana! ” Porque eu vejo
as pessoas mais novas la onde eu me trato, numa condicdo que eu tenho do6. O senhor enten-

de, eu tenho do.

E uma ONG la (Instituto Bem-me-quer, Perus), a mulher de 14 esta internada, esta
com cancer, dona Helena (morreu em setembro), quem ta tomando conta agora é o Luciano.
L& que da a cesta bésica pra gente ir sobrevivendo, porque ninguém vive com uma cesta ba-
sica, a gente tem luz para pagar, tem uma agua, uma mistura para comprar, entdo nao so-

brevive com uma cesta basica.
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Eu ndo reclamo de nada, ndo, eu pra mim esta bom demais. Estou indo 1& todo més
para buscar minha cesta basica, faco ioga 14, é em Perus. Estou indo la faz quatro meses.
Nunca ninguém disse nada néo, olha se falar, se me cutucar é besteira. Se algum dia ela falar
pra mim, que vocé falou aquilo para o infecto, porque era um infecto que estava 14, ele devia
saber da minha doenca. Digo por comparacao, senta eu aqui, senta o senhor, mais trés qua-
tro pessoas, se aquelas pessoas tem vergonha de falar da sua doenga, eu nédo tenho vergonha.
Eu sou logo direta. A moca falou assim: “a minha familia ndo sabe da minha doenca eu estou
assim escondida”. N&@o, ndo, eu sou assim sempre. As pessoas deveriam ser mais abertas, se
vocé sente uma dor, diz que esta com uma dor aqui, entende, se d& um treco, estou com um
treco aqui. Tem gente que fala: “Joana sai de Perus vai para Lapa”, mas eu me sinto bem
ali. Perus tem uma ONG de cuidar também, eu me sinto bem ali. Acho que o modo de eles me
tratar. E se eu saio daqui para outra ONG ali, e se eles ndo me tratar bem, se eles me tratar
diferente. Sabe que comigo ndo tem tempo ruim. Alguém fala assim: “Joana vocé esta louca,
tem essa doenca e vai falar”. Se eu ndo falo, o outro vai falar. Eu ndo tenho medo de nin-
guém falar de mim. E se falar, se for falar eu digo sim eu tenho. Vai fazer o que comigo, ndo

pode fazer nada comigo.

Nada mudou na minha vida por causa da doenca, tudo seguiu do mesmo jeito, eu sou
a mesma pessoa. Quando eu estava doente, as pessoas vinham perguntar o que eu tinha, eu
dizia que ndo sabia, eu vou ao médico, o0 médico ndo falava nada, s6 sei que estou doente.
Mas continuo do mesmo jeito, minhas amizades continuaram as mesmas, continuo com as

mesmas amizades de 24 anos. Gragcas a Deus.

Dificil, ruim, é ficar sozinho. Se passar num lugar e as pessoas passarem e virar o
rosto assim. Isso ndo tem acontecido comigo. Porque eu nao deixo. Tem um mulher ali que
me chama para ir 14 toda segunda-feira, o irmao dela tem banca na feira, entdo ela fala que
vai buscar verdura no irmdo dela e ela reparte a verdura comigo, porque se deixar la vai
estragar. Faz trés semanas que eu ndo vou la. Eu vou la e ele fala um monte de palavrao,
“porque vocé ndo veio aqui sua fdp” aquele montdo de palavrdo sabe. Ndo, eu estou la em-
baixo. Eu sei porgue eu vejo vocé la embaixo, porque vocé ndo sobe na minha casa Joana?

Qualquer hora eu subo.

Tem gente por ai que nem sabia o que eu tinha quando soube: “olha Joana se preci-
sar de alguma coisa. Se precisar de um dinheiro para comprar um remedio. Se precisar de
alguma coisa vai la em casa, eu dou pra senhora”. Eu digo: “eu ndo preciso, eu s6 preciso

de amizade ”. E se eu sair no portéo e falar bom dia, “bom dia dona Joana”. Como 0 meu
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vizinho aqui que chorou quando soube o que eu tinha. De d6 de mim, vocé sabe? Eu falei:
“pode parar, eu nao vou morrer agora ndo, ainda vou te dar muito trabalho ”. Porque ele é
vilivo né, e sempre esta me ajudando. “Qualquer que vocé precisar dona Julia, sobe no muro

aqui e pede, que tenho para lhe oferecer ”.

Acho que é por isso que eu sou assim. Eu tenho um cora¢do muito bom. Eu sou muito
boa pra os outros, vocé sabe disso. Hoje mesmo eu estava em Morato uma mulher daqui fa-
lou: “Joana, Joana”. “Fala mulher o que esta fazendo aqui” e falei um palavrdo que néo
vou falar aqui. Falou: “vocé arruma umas romas para mim”. Eu falei: “eu arrumo”. Ela
estd com a garganta infeccionada, esta doente mesmo, muito doente, esta com cancer no in-
testino. “N&o quando chegar em casa eu vou buscar a roma, vou buscar o guapo, para se-
nhora fazer o cha. A senhora tenha fé que a senhora vai melhorar ”. Olha eu nédo sou cato6li-
ca, eu ndo sou crente, eu ndo sou nada. Eu sou eu sozinha assim. Eu ndo tenho nenhuma reli-
gido.

Agora ndo tenho mais nada para falar. S6 digo para o senhor que eu sou feliz.

Recentemente, no final da pesquisa, convidei a Almerinda para voltarmos la outra vez
para uma conversa informal. Tirando as questdes sobre o tempo e o vento, algumas novas

questdes se apresentaram:

e A filha se amigou, pediu a casa da frente para trazer o companheiro; a mée
teve que mudar para os fundos da casa (um quarto e cozinha); A casa dos
fundos est4 sem porta. Ela dorme com a casa aberta. A casa fica aberta quan-
do ela tem que sair; No fundo do quintal ela ndo ouve bem quando as pessoas
a chamam no portdo; Continua frequentando a ONG Bem-me-quer em Perus,

onde faz ioga e recebe uma cesta basica.

E uma reclamacéo antiga: os filhos ndo ligam para ela. Mesmo a filha que mora no
mesmo quintal, sai cedo, chega a noite, e ndo fala com ela. Perguntei sobre o namorado que
estava encaminhando em nossa conversa anterior e ela disse que ndo deu certo e aproximan-
do-se do meu ouvido: “de repente é outro lazarento”. Disse para a Almerinda que fica muito
sem ter o que fazer e precisava arrumar o que fazer para se distrair um pouco. Almerinda, na
hora, j& a contratou para fazer limpeza na casa dela. Almerinda agora ¢ executiva da “Institui-

¢a0” e nao tem tempo para limpar a casa, gerou um novo posto de trabalho.
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7.3.Simone (20/05/2011)

Almerinda estava cuidando de uma pessoa perto da casa dela; ia la todos os dias para
conferir se estava tomando certo a medicacgéo e se estava precisando de alguma coisa. Relatou
que a Simone tinha dias em que confundia as coisas e se esquecia de tomar os remédios, ou
tomava remédios trocados. Almerinda achava que eu j& conhecia a Simone porque tinhamos
estado juntos num daqueles eventos do “Cha Posithivo”, mas eu nao me lembrava de quem
era a pessoa. Depois que fui a sua casa ¢ que a reconheci numa das gravagdes do “Ché Po-
sithivo”. So se reconhece quem o que ja se conhece. Paramos o carro num terreno da Associa-

cdo dos Moradores; a Almerinda conhecia a pessoa da casa e pediu para tomar conta do carro.

Figura 19 - Casa da Simone

Para chegar até a casa é necessario pular uma valeta de esgoto a céu aberto. Do lado de
fora estava um menina fazendo as unhas de uma moca. Almerinda as cumprimentou e me
chamou para ir entrando na casa. A entrada € por uma cozinha que ndo deve ter mais que dois
por dois metros. Tem uma mesinha com duas cadeiras, a mesa é da largura da cadeira. Um
fogdo de quatro bocas, uma geladeira. No espaco que sobra d& para atravessar até o quarto e

até o banheiro (ndo olhei por dentro, mas por fora da para ver que nao tem janela e é bem pe-
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queno). O quarto deve ser de dois por trés. A cama de solteiro toma todo um lado do quarto,
ao lado um sofé de dois lugares e o resto tomado por amontoados de sacos.

Almerinda: “Bom dia, Simone, eu trouxe o doutor Pedro para conversar com vocé”

Simone se desculpa por ndo ter uma cadeira para oferecer, acomodei-me no sofa que-
brado, ao lado da cama. Almerinda cobrou se ja tinha tomado os remédios, Simone pegou

uma caixa e comegou pegar as pilulas. Pediu um copo d’agua e comegou a tomar os remédios.

Comecou dizendo que nédo estava com a cabeca boa, disse que era de tanto apanhar do

marido, insistiu em dizer que o marido era muito ruim.

Figura 20 - Simone

Ele jogou o carro em cima de mim outro dia. Em cima de mim e da Ana aqui, ele é
muito ruim demais, gente ignorante. Na frente da gente ele é uma coisa, atras é outra, ele
consegue passar a labia em todo mundo e eu que sou a ruim. Eu que ndo presto. Comecei me
isolar por causa disso. Isolar porque estava com medo de confiar nas pessoas, sabe? As vezes
tem gente que quer ajudar, mas ndo daqui. Eu vou la em baixo, a mae da Jennifer tras mar-
mita para mim. Ela sabe que eu vou na loja de um real e faco compra para nédo faltar. Pra
ndo passar fome, porque eu ndo tenho coragem de deixar meus filhos passar fome. Se meus
filhos chegam e falam: “mé&e eu quero comer ”, eu vou falar ndo, eu nédo consigo? Ele nao
compra nem pao para as criancas ele regula tudo, ele é egoista, sabe aquelas pessoas anti-
gas, s6 quer pensar nele. Ele tem dinheiro, ele tem carro, anda todo arrumadinho, minha
filha falou assim a Ana Clara, ela esta entrando em depressao também, ta se isolando dentro
de casa mesmo, falou: “enquanto eu ndo tiver um emprego, eu ndo posso ficar na casa da
senhora, porque ndo tem condi¢do, olha a situacdo ”. Eu falei: “minha filha ndo € assim, a
gente dorme, essa cama esta quebrada, esse colchdo foi que eu ganhei das pessoas da igre-

ja”. Essa cama esta quebrada porque eles levaram a beliche, tinha tudo aqui, guarda roupa
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(o pessoal que invadiu a casa dela enquanto estava internada). Eu tenho as fotos ai, onde que
eu coloquei acho que estava ai em cima, pega pra mim aquela cesta. Eu tenho as fotos que eu

tirava. Quando eu tinha maquina eu tirava foto, deve estar aqui.

A Mere falou: Quando conheci a Simone ela era mais forte, mais gorda, cabeca no
lugar. Agora depois que aconteceu do marido dela ameacar e tudo, nédo deixar ela conversar

comigo, comegar falar mal de mim, ai ela comecou entrar em depresséo.

Simone volta a falar: Ainda fui pra igreja ver se minha cabeca melhorava, fora que os
vizinhos aqui de baixo que ndo gosta muito que eu passo por ali, mas eu passo. Mostrando as
fotos: olha aqui Mere como era, depois. Eu lembro, olha aqui a minha filha mais velha. Puxa
onde que eu pus as outras fotos, tinha outras fotos. Eu guardo tudo. Eu tinha tanta foto, tanta.
Olha aqui é do exame que eu falei, estou com hérnia e com pedra, que eu falei. Tem uns exa-
mes que eu fiquei doente eu perdi um monte de consulta porque eu ndo aguentava ir, parei de
ir na fisioterapia porque eu ndo aguentava andar, ndo tinha quem me levasse. Pedra na ve-

sicula e hérnia no umbigo.

Mere pega minha bengala la4. Aqui sdo as roupas dela pra passar, ta tudo ai, que eu
lavei, a mulher cobra por semana, vinte e cinco reais, fora o sabdo em pd. Por més vai dar
cem reais né, eu tenho que pagar né. Porque as filhas ndo lavam a roupa, e la na casa do pai
deles, eles colocam um tanquinho assim. O tanto de dinheiro que o cara ganha n&o podia
comprar um desse? Ele tem condicdo de comprar até uma maquina se quiser, ele tem carro.
Minha filha mais velha falou, porque ele maltrata muito ela, ela que mais parece com ele, ela
falou: “mae eu vi os papeis dele do banco, ele tem treze mil no banco, porque ele ndo arruma
as coisas melhor para gente?” Ah Ana Clara, entregue seu pai na mao de Deus porque eu

Nao posso mexer com a justica sendo minha mée vai presa.

Eu contei para a psicéloga porque ela falou que é pra contar tudo, eu contei que sofri
estupro quando eu estava morando com minha méae; do sobrinho do marido dela. O meu filho
de dezessete anos, aconteceu a mesma coisa, que o Roberto diz que ele é branco que néo vai
ficar cuidando de filho dos outros. O meu filho, o Jonathan, o meu irméo Lucas, estuprou ele.
Eu estou com esses problemas eu fico aqui preocupada com o filho de dois anos que esta na
casa da minha mae, porque se meu filho foi estuprado na casa de minha mae pelo meu pro-
prio irmdo e minha mée néo fez nada, agora o outro que ta la. Toda vez que eu vou la a mi-

nha m&e me ameaga me xinga de aidética. Eu descobri la com a vizinha que o dinheiro que



142

eu dou para ela, ela enche a geladeira de cerveja para 0 meu padrasto e para minha irma. E

ela me jogou na rua com a cesarea aberta, fui parar num albergue.

O senhor sabe que é um albergue? Deus é mais! Vou para minha casinha, eu moro
aqui ha dezessete anos. Albergue é pior coisa. E pessoas que eu acho que ndo gosta de lutar.
Porque eu, albergue é triste, ainda mais para pessoa doente. Eu tenho os papéis do posto
onde meu filho faz tratamento. Eu tentei tratar 14, mas eles ndo davam remédio. Cadé a bolsa
eu quero mostrar, tem uma foto minha em cima da geladeira. Mas eles ndo davam o remédio,

ai eu fiquei em panico. A minha cabeca néo esta boa, eu ndo era assim.

A Mere falou: Ela ficou assim com problema mental depois que o marido dela come-

COU espancar.

Simone: Eu ndo era assim né Mere? Vé eu guardo aqui porque eu tenho medo deles
roubarem meus documentos, porque foi maior dificil de tirar esses. Oh pra vocé ver que nédo
estava mentindo, quando tirei essa aqui, estava de dieta, parecia uma doida ai. Tem uma foto
minha ali em cima da geladeira, minha e dos meninos. Aqui seu Pedro, esse cartdo de 14 onde
eu tentei me tratar, mas eles ndo me davam os remédios, ndo deixava eu ver meu filho, espe-
raram eu matricular meu filho, (achou uma foto) aqui € o que eu era, tenho mais fotos € que a
cabeca ndo me ajuda, eu nao lembro onde que eu coloquei. Oh como eu era. Aqui eu ja esta-
va ficando meio abatidinha também, mas eu tenho mais foto s6 ndo lembro onde guardei.
Quando eu fiquei assim que minha casa ficou na mado dos outros. Eu estava gravida do meu
filho Joao Lucas, fui parar numa casa de apoio la no Butantd, era para mulheres gravidas.
SO que eu tinha certeza que eu ja sabia por que l4 em Itaquera eu tinha feito ultrassom eu
tinha certeza que era menino. Uma enfermeira disse que eu era louca e que néo sabia 0 sexo
do neném, eu sabia o tempo todo que era menino. Foi menino que nasceu, Jodo Lucas, 0 no-
me que eu dei é nome biblico. Eu tenho os documentos tudinho do meu filho, Registro tudo,
que eu tirei a segunda via do Jonathan. Porque minha mée fala que eu ndo sou mée deles. O
neném diz que ele nem fala, que ele nem anda, eu ndo sei porque ela ndo deixa eu pegar ele.
Quando eu vou I3, ela fecha a casa e diz assim: é sua aidética, vocé ndo apareca aqui com
assistente social, com ninguem, ela é desse jeito. ai eu falo assim Deus me ajuda, eu peco pra
Deus ajudar. Porque eu ndo tenho coragem de bater na minha mée, ela fala xinga, me bate,

abaixo a cabeca e saio.

N&o sei da minha dieta de nédo estourar os pontos foi Deus, incrivel, da minha méae me

obrigar a levar balde de agua para encher a maquina dela. A maquina de lavar. Eu estou
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aqui nem gosto de lembrar, agora estou conseguindo lembrar, mas eu choro porque quando
eu chorava a psicéloga dizia que vocé sé tem penca penca, mas ndo e penca, € que eu nao
consigo falar nem um palavrdo assim. (fiquei de perguntar depois 0 que seria penca, mas

esqueci)
Mere fala: ela teve outra crianga que a mae dela tomou.

Simone: é minha filha mais velha, que fui estuprada, o Jonathan n&o. Jonathan é filho
desse homem que me bate tanto, minha sina é apanhar. Apanhava da mae, corri dela para

ver se arrumava um marido que me cuidasse, arrumei esse homem ai.

Aqui houve uma confusdo mental da Simone: Jonathan é o filho branco da Simone,
fruto de um namorado que ndo quis casar. O filho do Roberto, deste que ela fala que bate, é o

Emerson.

Minha filha tem 20 anos, minha mée sabe onde ela esta deve estar com a familia do
cara que me estuprou. Porque o marido dela é tio dele. Leonardo Maciel € o nome dele, eu
ndo lembrava desse nome faz tempo, € uma coisa que mexe com a gente. Abaixou a voz e dis-
se: eu tenho medo dos outros escutar e 0s outros pensar que estou falando das pessoas daqui.
Ele colocava revolver na minha cabeca e dizia se vocé ndo vier comigo eu mato a sua mée.
Eu ia, ele levava eu para um barraquinho Ia, dentro da favela. Porque minha mée néo fica
assim num lugar, ele muda de lugar em lugar, morou em Santana do Parnaiba, Vila Dalva,
no Butantd, todas favelas ali ela j& mudou. N&o se da com vizinho encrencava, minha mae é
muito ignorante. E ela ndo vai pra médico, ela tem ... , eu acho que estou com labirintite por

causa dela.

Alguém abriu a geladeira para pegar agua. Simone falou: nao funciona, tem agua ai
que esta fresquinha porque pde a noite ai fica fresquinha. Se vocés quiserem esta limpinho.
Meus filhos ndo gostam de mim muito porque eu tenho mania de limpeza eu gosto de tudo
limpinho. Eu estava doente usando fralda, meus filhos vinham aqui e diziam: “engracado a
senhora usa fralda e a casa nédo fede ”. Eu disse: “ndo porque eu me arrasto vou pro banhei-
ro tomo banho, paguei para os outros colocarem o chuveiro, paguei, ndo precisa pedir tudo
de graca, paguei 0 mogo ele trouxe o fio, instalou o chuveiro. E emendado, é o que deu pra
fazer, da problema na tomada quando liga as coisas, outro dia pegou fogo ”. Falei: meu Deus
eu nao sei mexer. Depois eu pedi pro menino ele cobrou dez reais, abriu ali, fez uma instala-
cdo agora a televisdo esta pegando, isso aqui ndo esta firme, eu tenho medo disso aqui cair,

mas fazer o que né. Eu falo pra elas néo tocar, porque se isso cair € um perigo né. Viche, eu
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tinha duas televisao, foi tudo. Ndo pode deixar essa casa sozinha. Eu moro sozinha, eu e
Deus. SO que vira e mexe os meus filhos vém aqui eu ajudo, quer dormir aqui, eu falo, ndo
tem como dormir aqui, porque ndo tem guarda-roupa, eu vou arrumando aqui, eu vou pondo
na sacola por causa de aranha, que aqui enche de arranha, essas manchinhas preta na pare-
de € tudo pernilongo, tudo pernilongo. Eles comecam me morder eu fico manchada. Ai fico
com vergonha das manchas comeco por blusa grande, tenho na cabeca que se as pessoas
veem as manchas vai dizer aquilo ali é da doenca, é da aids. ai 0s outros ficam assim me
olhando eu fico meio cismada, eu cortei. S6 aquela senhora la do outro lado, ela esta traba-
Ihando, ela soube sobre o que eu tenho, ndo teve nojo, ela teve nove filhos, ndo teve nojo de
mim me ajudava, mas € por causa do marido dela que eu néo ia 4, e por causa da filha dela,
da filha mais velha, ai eu parei, toda vez que eu ficava triste eu conversava com ela, também
é chato porque ela tem que trabalhar ela tem os filhos dela pra cuidar, ai ela sentava ali
quando faz sombrinha, eu sentava 14, mas agora eu me isolei dos outros. Os filhos falam:
“méae vocé esta ficando estranha” Falei! “ndo eu tenho que ficar no meu lugar eu falo assim

pra mim” (comeca chorar).

A Mere fala: Ela acha que todos aqui que olha pra ela est4 com preconceito por cau-
sa da doenca. Dai eu falo pra ela ndo precisa se preocupar ndo, todos aqui me conhecem e
sabe que eu sou HIV faz muito tempo, muitos anos, e todos me tratam bem. As pessoas daqui
ja falaram pra mim, os vizinhos aqui ja falaram pra mim, se a Simone precisar de alguma

coisa, pode chegar aqui, conversar com a gente que a gente esta pronta para ajudar ela.
A Simone fala chorando: se eu saio ali eles estdo zombando da minha cara.

A Mere intervém: j& falei pra vocé, se eles zombar de vocé chega neles e fala com

eles, faz igual eu.
Simone diz ainda chorando: Eu queria ter essa coragem sua.

Mere diz: Olha Pedro eu faco assim se percebo um tititi uma fofoquinha e chego eu
sei que estdo falando de mim, vamos dividir essa conversa ai pra ver se eu consigo resolver,

eu falo isso.

Simone ri. Eu penso assim se pelo menos o nené estivesse comigo, eu abandonaria
tudo e ficava na casa de apoio, eu estava com medo la de eles separar ele de mim, eu ndo
gostei, ndo sei se € da minha cabeca, mas eu achava que a enfermeira queria tomar meu nené

de mim, ai eu ndo quis ficar 14, eu fugi dela. (volta a chorar)
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Meri diz: sem choro Simone, olha n&o tem calmante hoje aqui néo, se tivesse me lem-

brado teria pedido para o Dr. Swami, mas nao lembrei n&o.

Simone (ainda chorando): eu lembro do meu filho fico preocupada, ndo sei se ele esta

se tratando, se nao esta.

Mere diz: vocé tem que erguer a cabeca, porque assim chorando ndo vai conseguir
nem raciocinar, primeiro cuidar de vocé para depois ir atras de cuidar dos outros, se vocé
ndo estiver bem ndo tem como cuidar do seu filho. Eu disse, vocé tem que se cuidar bem se
equilibrar assumir sua vida, fisica e mentalmente, para ter uma boa conversa, para ficar me-
Ihor e poder conversar com o meédico, com a enfermeira, com assistente social, de forma que

todos possam perceber que vocé tem condigdo de cuidar do seu filho.

Simone volta a falar: Mas tudo bem, mesmo assim eu ndo poderia pelo menos ver ele,

sera proibido isso?

Mere diz: Isso vocé vai ver com o advogado, Simone diz: mas se mexer com advoga-

do, minha mée néo vai ser presa?
Mere: problema dela

Simone: porque ela tem 56 anos, tem labirintite, pressdo alta, ndo quero prejudicar

ela, s6 que ela ndo entende.
Perguntei: a crianga nasceu com HIV?
Simone: A Ultima vez que eu consegui ficar com ele, ele estava tomando xarope AZT.
(Num outro momento ela afirma que a mae joga fora o xarope da crianca)
Perguntei: qual a idade dele agora?
Simone: dois anos

Falei: agora j& esta na hora de fazer os exames para checar a possibilidade de néo ter

mais o HIV.

Simone: Minha mée é daquelas que ndo gosta que fure as criangas, quando a gente
era pequeno, nessa parte ainda gosto dela, tudo bem, s6 que se vai furar ele é pro bem dele,
porque o médico falou, se o pai ndo tem, se foi feito cesarea, so que nao foi feito, a operacdo
de laqueadura, eu falei que agora ndo tenho mais pensamento para homem nenhum, quero sé
cuidar do meus filhos, essa daqui fala (referindo a Mere) se arruma vocé é bonita, se ajeita,

eu falo ndo eu ndo gosto. Trouxe maquilagem esta tudo ali. Meu cabelo era grandéo, essa
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minha filha ai, com preguica de desembaracar, passou a tesoura. Agora esta crescendo, de-

sigual, mas esta crescendo de novo.

Mere: eu falo para ela se arrumar, mesmo para ficar em casa. Sempre pode chegar

alguém, um ou outro na casa da gente, a gente tem que estar bem, oh chique.
Simone: Apesar de que 14 no posto, na fisioterapia, as meninas todas gostam de mim,
Mere: Elas perguntaram de vocé, foi ontem.

Simone: Elas sabem do meu problema. Eu contava pras enfermeiras, pra medica la.
SO que eu tenho que colocar a cabeca no lugar. Porque eu ndo quero assim, porque se Deus
ndo me levou com tudo que eu fiz, com tudo que passei, € porque ainda ndo € a hora, e s6
tomar os medicamentos, ndo é? Que eu ndo tinha entendimento e estou aprendendo agora. E
ai eu s6 nao quero ficar sem remedio. Aqui quando chove, ndo da pra sair, fica uma lama ai,
tem que sair por cima, pedir ajuda pra quem estd no bar, gente que bebe né, fica estranho, e
eu ndo quero ficar pedindo ajuda pros outros me carregar. Tem uns que € até humilde, tem
outros que reclamam de ficar ajudando. Entdo dou gracas a Deus quando esta sol que eu
passo por aqui. Quando chove isso ai entope tudo. Era pra prefeitura passar a maquina, mas
até agora, fora o Cachoeira quando bebeu ali, veio encher o meu saco aqui. Eu falei: “Deus
nado deixa eu ficar nervosa”. Veio encher o saco porque o meu fio esta ligado no dele. Disse:
“vocé ndo vai mandar arrumar ndo?” O menino que ia arrumar até agora ndo apareceu. Eu
disse: “calma, tem que ter calma, se eu soubesse fazer eu mesmo faria”. Porque o meu fio
esta ligado no fio dele, porque o meu poste esta 14 na rua, mas esta cortado, porque quem

morou aqui ndo pagava a luz.
Mere explicou: quando ela estava internada na casa de apoio, invadiram a casa dela,

Simone: Os outros falavam vocé ndo tem medo de morrer enfrentando quem invadiu a
sua casa, eu disse ali € meu, faz dezessete anos que moro aqui. O terreno é da prefeitura, mas
fui que eu zelei, que construi, tudo. S6 0 muro que quem fez, fez malfeito e caiu tudo. Mas eu
tenho que ficar forte, tenho que parar de pensar no Jodo Lucas, se eu sou desligada, a minha
mae sera que da o remedio na hora certa? Eu ndo te contei que eu tive que mentir no posto
que eu tomei o xarope do menino, porgue ela jogou fora? Isso que me preocupa. Ela jogou o
xarope dele todinho na privada e eu tive que falar 14 no posto que fui eu que tomei tudo para

poder conseguir outro.
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Passou a falar da perna: Encolheu e ela incha, eu fago fisioterapia, mas ela nunca
volta ao normal. Quando eu estava ficando bem, eu estava quase ficando sem bengala, sé que
na descida eu tenho dificuldade, eu ndo consigo descer sem a bengala. A perna parece que
solta, ndo sei. Ela incha, agora ndo estd inchada, mas fica bem inchada, comeca tremer na
descida, ela ndo quer andar. Volta e fica tremendo, eu ndo consigo andar igual a Andreia, a
Andreia anda rapidinho e eu ndo consigo. A mée da Jennifer disse se eu precisasse ir com
vocé para Morato, a gente ia passar dois dias andando. Por que as vezes, ela vai 14 embaixo
comprar coisas para ela, eu falo para ela, como é 0 nome dela, a mée da Jennifer, eu esqueci
0 nome dela. Falei para ela me convidar para andar um pouco porque os meus filhos néo
saem comigo. Ela sabe que eu tenho, mas ela ndo sabia, eu estava na casa dela e sem querer
menstruei, ai a cadeira dela que branca sujou (desculpe falar isso para vocé que é homem),
ai fiquei em panico e disse me da um pano e candida. Ai eu escutei uma historia, pensei que
ela e 0 marido dela eram preconceituosa, mas eles ndao séo, o nome do marido dela é Newton,
me ajudam o maximo, quando falta coisas aqui eles dividem as coisas comigo, ela faz bolo

traz metade pra mim.

Mere: Falando nisso ontem eu vim trazer um pedaco de bolo do aniversario do

Cauam e vocé ndo estava aqui, o bolo esta na casa da Andreia,

Simone: E que eu tive que ir pagar aquela conta de luz, todo més esta vindo conta de
luz, tem que pagar porque ndo quero que meu nome suje. Fiquei com 0 nome sujo nas casas
Bahia, Ponto Frio, mas ai é coisas que eu tinha comprado e ndo paguei. Estou pagando a
conta de luz e usando gato do vizinho, mas eu quero arrumar minha luz de novo porque é
horrivel gato cai toda hora sei la 0o que acontece, esqueci de pagar a conta do més sete do
ano passado, agora mandaram a conta para pagar, mas tem mais ai com atraso, tem umas
que eu paguei e umas que ndo deu para pagar porque se eu pagasse todas tem uma de cento
e dez ta tudo ali, se eu pagasse todas ndo ia ter comida pra comer. Eu tenho um beneficio de
um salario por més, eu fico com duzentos e setenta e o resto mando para minha mae que cui-
da do bebe, ela diz que ainda n&o esta andando, que ainda usa fralda o leite que o posto dava
pra ele dizem que ela dava pros outros e ele ficava sem leite. Trocava a troco de cerveja pro
meu padrasto e pra minha irma entéo € isso que me preocupa. Minha mée tem essa mania, eu
acho que é por causa que ela ndo tem estudo ela se apegou muito com esse marido dela. Ela
teve varios, ela ndo pode falar de mim ndo porque meu sonho era se casar, meu sonho se
quebrou gquanto fui estuprada pelo sobrinho do marido dela, minha filha deve estar com que

21 anos 20 anos por ai. Acho que 0 meu erro que subiu pra cabega que quando eu via ela, eu
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lembrava dele, minha mée me batia, arrumei servigo registrado e tudo, minha mae me batia,
perdi 0 emprego porque eu ndo podia ficar na casa da minha mae e ndo podia dormir no
emprego eu trabalhava na, esqueci 0 nome da firma também s6 que ai para eu conseguir esse
beneficio no INSS quando o nené nasceu eu tive que abrir mado dos empregos que eu tive, tive
que por como que eu nunca trabalhei, que também minha mae deu fim nas minhas carteiras
que tinham registro, meus documentos que estavam com ela 14 ela deu fim, s6 ficou com o do
nené mesmo, ai tive que pegar, ai eu fiquei assim, falei Deus ai confiei no pai do meu filho
Jonathan ele trabalhava na Andrade Gutierres, ele falou bem assim a gente vai casar e tudo
ai eu falei vocé sabe muito bem que eu ndo quero ficar dependendo da minha mée ai quando
ele conheceu minha mé&e pronto, e me abandonou, ai eu ja estava gravida, minha méae falou:
“vocé larga seus filhos comigo” eu disse: “ndo”. Quando que vou pegar ela ndo deixa, en-
tendeu, e 0 Jonathan quando eu ia pegar pra trazer, o Roberto disse que ndo ia cuidar de
filho de branco. Falam que os brancos tem preconceito, mas as pessoas de cor também tem,
ndo sei se é porque ele € baiano. Ai ele falou assim: “eu ndo vou ficar com seu filho porque
os outros vao falar olha la esta criando filho dos outros ”. Falei: “Roberto vocé disse que
gostava de mim”. A4 raiva dele maior foi que ele levou eu pra Bahia e queria que mentisse
para mae dele que eu era virgem. Que ia casar com ele, eu falei ndo. A mée dele reconheceu
que eu estava com resguardo quebrado, ela é parteira, ela olhou nos meus olhos e falou: “es-
sa menina esta com o resguardo quebrado ”. Eu falei: “estou e meu filho estd com minha mée
ndo esta comigo”. O Roberto disse que ia cuidar e ndo cuidou, foi ai que tentei levar a vida
com ele, mas s6 apanhando, apanhando, ai eu disse: “chega, chega, chega, apanhei tanto da
minha mé&e e arrumei um pessoa para ficar apanhando ”. Com ele tive trés filhos, trabalhava
na frente de trabalho, arrumei uma firma na Valux, a Vera até sabe, trabalhei junto com a
Vera, registrada, ele comecava me perseguir; enquanto ele ndo tirou do emprego, ele nao
ficou em paz. Ele queria eu aqui dentro, cuidando de bar, cuidando dos filhos, e o dinheiro
dava tudo na méo dele como fazia com a minha mée, agora estou conseguindo deixar uma
parte e dar outra parte por causa do nené e do Jonathan também que sé tem 17 anos. Ele faz
bico, mas minha mée judia dele, ele tem medo da minha mae, a minha mae judia dele, bateu
nele na minha frente com um pedaco de pau, eu dizia para meu filho vocé ndo quer, pior que
eu ndo tenho para onde ir. Aquela casa la tem que arrumar ta apertado, que ele falou: “méae
quando eu completar 18 anos e vou embora daqui e levo meu irmédo ”. Eu falei: “Jonathan
vocé sabe onde a m&e t4”. Ele sabe, eu ja trouxe ele pra cé. Ele viu as condi¢des de tudo. O
meu ex-marido aqui ele quer me jogar para fora, para poder tomar a casa. Sendo que ele

vendeu a casa dele aqui de cima, minha saida era por cima, vendeu sabe por quanto, por mil
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reais, s6 para me prejudicar, disse que ndo tinha saida, fica vendo, para eu nao ter saida.
Pensa. Ai a pessoas construiu, pds bar, pds chdo que ndo tinha, o muro, caiu tudo 0os muros
mal feito. S6 que sabe, eu preferia ndo estar doente, quando eu trabalhava eu escondia meus

problemas eu ficava alegre.

Eu descobri que tinha aids quando fiquei internada em Franco, quando eu estava I3,
tanto que fui atrds de uns papel pra marcar quanto tempo tem que de l& que eu comecei tra-
tar, depois conheci o Dr. Swami aqui que eu achava mais perto, e por causa das dificuldade
de eu descer esse morro. Quando eu sai de la eu ja estava com esse problema na perna, sei la
se a perna volta mais, ja estava com esse problema na perna, entdo do tempo de Franco da
Rocha para ca com do Dr Swami, ja faz cinco ano, sé que minha cabega nao evoluiu. O re-
médio eu nunca rejeitei tomar, mas eu ficava doida porque a minha carga viral nunca ficava
boa. Entdo eu falei entdo o remédio ndo esta fazendo efeito pra mim, mas dizem que para
fazer efeito a gente tem que estar com a cabeca boa. Eu ficava em péanico desde quando eu
comecava esse tratamento eu troco de remédio, isso que deixa, eu vejo muita gente tomar sé
um remédio, e eu ndo. Eu troco, e isso que me deixa sabe, entdo falo eu acho que eu tenho
que ficar bem comigo mesmo. S6 que aqui algumas pessoas da para a gente encarrar tem
gente que fica, ndo s6 da minha cabeca ndo, que eu ja percebi, ja. J& percebi sim. Quando eu
tinha meu celular que meu filho quebrou ninguém mexia comigo, porque eu falava, o celular
gravava, eu gravo e vou ter prova. Até quando minha mae me xingava. Mas meu filho destru-

iu meu celular.
Mere: O Dr. Swami disse que se o remédio nao fizer efeito ele vai fazer genotipagem.

Simone: Ele ja fez, mas disse que vai fazer de novo. Eu fiquei tdo transtornada, que
acho que se meu pai fosse vivo, meu pai ia me ajudar, mas depende, se ele néo for igual o

Roberto, mas pelo que eu via porque meu pai teve outras filhas na Vila Dalva.

Alguém mexeu na geladeira ela disse que ndo estava funcionando, mas guardava agua
dentro porque ficava mais fresquinha, e tinha muita formiga também. Pedi entdo para ligar a
camera (até entdo estava s6 no gravador) ela falou que s6 ndo podia por na televisdo para 0s
lados do Butanta porque a mée dela iria ver. Eu garanti que ndo usaria a imagem gravada, era

sO para facilitar a transcri¢do do texto. Entdo vamos comecar, diga seu nome e idade.

Simone Aparecida Pereira Carvalho, 38 anos, estou com Dr. Swami ja cinco anos. Eu
descobri que estava com isso quando estava internada em Franco da Rocha, meu marido me

internou na clinica de louco, mas os médicos disseram que eu ndo estava louca, passaram
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para Clinica Médica, eu ndo andava, fizeram os exames descobriram que eu estava com isso

e

ai.
O gque mudou na sua vida depois disso?

Eu acho que cai pra baixo, ndo consigo ficar alegre como ficava antes, as vezes eu
tento dar uma risadinha, eu ndo, ndo é igual do mesmo jeito, sei 14, da impressédo que as pes-
soas quem nem ainda néo contei 0 que conversei com a menina ali quando fiquei com depres-
sdo me isolei dentro do coiso 14, mas eu luto sabe para ndo se entregar, eu luto luto luto no
hospital. Esta bem, estou meio confusa, a cabeca fica assim confusa, a pessoa tem assim que
conseguir raciocinar melhor. Eu ndo sei se é efeito do remédio agora, eu ainda nao estou
acostumado a tomar e quando tomo, parece que fica meio. Eu fico com tontura para andar na
rua, parece que eu vou cair tenho que estar segurando nas pessoas, pedindo para alguem é
ruim, sera que eu ndo tenho costume com os remedios, 0s outros eu ndo ficava assim, a cabe-
ca fica assim quando o remédio comeca fazer efeito eu perco toda nogdo do que estou fazen-
do, ai Deus, eu parei onde?

Né&o importa, eu ndo tenho nada pronto para te perguntar, vocé pode falar o que quiser.

Eu quero dizer, mas parece que o remédio esta mexendo assim na cabeca. Acho que é
o remedio, quando eu tomava outro a cabeca ndo ficava assim, ai eu fico, ah, ai Deus. Eu

fico meia tonta, meio.
Vocé esta tomando o remédio certinho? Eu contei ai deve ter uns doze comprimidos.

Tomo, s6 que esse reldgio ai, esta me deixando doida, tem que por na hora certa
quando a gente vai ver, esse radio ndo esta funcionando, ai eu vou pelo jornal (aponta a tv).
Ai quando comeca a Ana Maria (Ana Maria Braga, 8h) (mas ja eram dez horas quando che-
gamos e ela foi tomar o remédio) e a noite quando comeca a novela, ai eu sei que é nove hora
qguando comeca a novela, ai eu vou acompanhando assim. De manhd e a noite, fora os outros

que tenho que ir buscar ainda, o Bactrim estd acabando, eu tomo dois de manha, dois a noite.
E a comida, esta comendo bem?

Eu cozinho ai, mas aqui tem que cozinhar todo dia, porque aqui azeda, é muito quen-
te, ndo tem geladeira, tem geladeira, mas nédo esta funcionando. Quando eu vou la em baixo a
mae da Jennifer me d& comida, ela sabe que eu tenho um beneficio, mas ela ndo cobra nada,
de fim de semana eu vou la pra passear, distrair a cabeca. Ela sabe, quando eu passei candi-

da na cadeira, ela falou, ndo precisa passar candida porque vocé estd menstruada, mas ela
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ndo sabia o que eu tinha, eu fiquei com medo de contar, porque assim, fora a Rosemari, é a
Unica pessoa que eu converso, nunca fez o que fizeram comigo que uma pessoa néo vou falar
nome por aqui eu me abri pegou saiu comentando, falando, eu sei que todo mundo por aqui
jéa sabe, mas eu ndo me sinto aquela Simone quando eu ndo tinha nada, quando eu andava de
cabeca erguida que eu brincava com todo mundo, oi tudo bom, eu ria. Hoje eu tento dar um
bom dia pra pessoa, mas ndo é igual, fico meio recolhida, tem hora que eu falo assim se aqui
ndo fosse muito quente eu ficava s6 aqui dentro pra ndo ver a cara das pessoas daqui. A mae
da Jennifer, ela e a Vera, as vezes, até me sinto assim, o proprio Johnny me chamou para ir
pra piscina, mas eu me senti assim sabe, eu me senti assim, eu mesmo me afasto ali, as pesso-
as tentam conversar mas eu falo néo, inclusive a Tamires, a menina gravida, o filho dela o

esposo dela tem idade de ser meus filhos, pegou eu no colo para descer aqui.

Me ajuda aqui, agora gracas a Deus ele arrumou emprego, ele estava desempregado
com ela gravida, ela vinha gravida fazer comida pra mim, as vez eu ndo conseguia fazer na-
da, eu ficava queimando panela, virando, mas deus é tdo bom que eu n&o pus fogo na casa,
outro dia pegou fogo no pano, eu tentei jogar fora, ficou uma mancha ali atras da porta, mas
eu falei: “oh senhor”. Tem algumas pessoas, mas ndo proxima de casa, proximo vou ser bem
franca e sincera que ndo ajuda, se a gente pede um favor, se pede um alicate emprestado:
“ah eu ndo posso emprestar porque é meu de trabalho”. Entdo melhor vocé pedir para um
distante que um préximo de vocé. Sé que assim, eu fui comprar na loja de um real, mas tive
que deixar dezesseis reais para pagar o taxi, porque nado tem condi¢des de vir de 6nibus. ai 0
povo fala, esta vendo até anda de taxi, tem condi¢des, mas s6 que meu alimento esté ali, tudo
de um real, ndo vou mentir ndo, fui 14 na loja de um real e comprei, mesmo assim ndo vai dar
pro més, mas se eu comprar no supermercado ai eu vou ficar devendo para pessoa por uma
luz, puxar um fio no alto, a pessoa cobra cinquenta reais, toda vez que cai, tenho que com-
prar o fio, tenho que comprar néo sei 0 que, fora que se marcar bobeira o négo leva o alicate
embora, tem que estar olhando né, tem que ir até la olhar para ver, assim que terminou, peca
o alicate, pra num levar embora, ja é o segundo alicate que eu compro, entendeu? Sé que a
vizinhancga perto de casa ndo é igual as pessoa que sao distante, aquela dali, aquela de l1a de
baixo, tudo é igual, entendeu, eu quando fiquei ruim ruim antes da Mere saber, ela ndo esta-
va sabendo, eu passei mal um bocado, antes dela saber. Natal e ano novo, eu descia 0 morro
se arrastando, atras de meus filhos para ir ao médico comigo, ai chegava la o pai pegava o
carro e se mandava com eles, ai eu ficava, sabe uma formiguinha que estd no rebanho e ¢é

abandonada pelo rebanho? Eu me sentia assim. Ai a minha filha ndo se da com algumas me-



152

ninas porque ela anda com roupinha curta tem um corpéao bonito, s6 que um pouco é inveja
porque acho que ela ndo, agora esta um pouco se isolando, a Clara, aquele dia a Mere cha-
mou atencdo, gostei porque a coragem que ela tem eu ndo tenho, tudo bem, ela esta mais que
uma familia pra mim, porque eu ndo tenho, o que ela esta fazendo por mim, nenhuma da mi-
nha familia faz, meus irm&os minha mae, néo faz, meu irmdo mora l4 em Santana do Parnai-
ba, minha mée t& morando Ia4 no Butantd, tem um irmdo meu Ricardo, tem uma foto dele,

dentro da biblia, agora lembrei.

Mere: Nao achei correto, Pedro, que ela ndo tem roupa boa pra ir no médico, ela foi e
comprou no Natal, a filha dela, mais velha, chegou aqui e levou tudo. Levou o chinelo. O que
aconteceu, no dia de levar ela no médico, Dr. Swami, ela foi que nem mendiga, foi com uma

bermuda remendada, uma blusinha velha. Nao acho justo, foi ai que chamei atencao da filha.
Simone, mexendo na biblia, encontra uma fotografia: Olha minha filha mais velha.

Mere: Ela n&o gostou de eu chamar atencéo, e desde o dia que chamei atencéo dela,

ela ndo veio mais ver a mae.

Simone mostrando um cartdo: olha o que ela escreveu aqui. Fora que deixou em ou-

tras fotos, papel sei |4 . E que a cabeca dela também ficou confusa. (ver foto adiante)

Mere: N&o é justo, sua mae sacrificar e vocé ndo da uma forca, nem para sair daqui

de dentro para ir ali na rua.

Simone, mexendo com as fotos: olha eu tentei estudar nessa escola ali em Morato,
mas minha cabeca, ficou assim, eu ndo consigo, eu aprendo um pouco, paro um pouco, hdo

achei o foto do meu irmdo, sera que nao é pra mostrar, Deus, cadé a foto do Ricardo?

Mere: agora essa ai, essa filha dela ai, Pedro, eu chamei aten¢do dela junto da outra,

essa ai nao parou de vim ver a mae.
Simone: ndo parou, s6 que essa ai é muito estupida, viu.
Como havia duas pessoas na cozinha, perguntei quem era a outra.

Simone: E a vizinha, ela tem um filho, ela transa para ganhar um dinheiro para criar
o filho.

Simone voltou a falar da filha:
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Figura 21 - O texto da filha da Simone

O pai dela ndo esta nem ai, ele falou ele falou eu vou comprar, o pai dela teve cora-
gem de comprar um violdo pra ela, pra segurar ela 1a, mas néo teve coragem de comprar um
chuveiro para a casa dele. O meu filho vem pra cé fedendo. Falo: “ndo Emerson, tira sapato
ai fora, entre no chuveiro”. Olha que eu estou doente e eu estou dando exemplo para ele.
Vocé acha? Eu consigo tomar banho sozinha, eu coloco a cadeira e tomo banho sentada no
banheiro, ai eu tomo banho, sé ndo consigo depilar, porque a médica mandou, para passar
no ginecologista, mas eu estou preocupada com aquele negdcio, porque nao passaram mais
remédio nenhum, pra que que eu estou tomando aquele comprimido, para a parte de baixo,
infeccdo, tem que tomar remédio, tem que ir atrds dos outros, tem que passar na médica gi-
necologista, o Dr. Swami s6 entende de, né, essa parte de baixo tem que ser com a ginecolo-

gista.
Ah, a cabeca, tem hora que quer parar.

Sabe quando eu vim morar aqui, tinha um tempo, aqui na associacéo [de moradores]
tinha uma creche, pegava as criangas, no final de semana também, ia na rua, brincava, brin-
cava com eles, que eu sempre fui assim, com os adultos eu conversava tudo, bom dia, risada,

assim normal, mas sei 14 eu tinha um cuidado grande com crianga agora eu nao, ndo sei se é
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porque eu nao tive infancia, quando eu era nené a minha mée me levava para a cidade para
pedir, depois quando eu comecei j& andar ela comecou me ensinar vender, Mentex, amen-
doim essas coisas, eu fui aprendendo, sé que o dinheiro era todo para ela e para o marido
dela, gastava com meu padrasto, ela ia pra saldo. Fazia kanekalon, era desse jeito. ai quando
eu arrumava emprego fixo ela falava que o dinheiro ndo dava, tinha que vender as balinhas
que ganhava mais, ai me tirava do servigo, na época quando que arrumava emprego em casa
de familia eu era menor, eles ndo me registravam, trabalhei muito em casa de familia, ja tra-
balhei em firma, trabalhei numa firma com a Vera, ndo foi? S6 que eu sai por causa do Ro-

berto que ficou me seguindo, Ia, enquanto ele ndo me tirou do servigo.
Roberto era o teu marido?

E, meu ex-marido, ia fazer escandalo 1a na firma. ai chegou la pegou o dinheiro tudo
investiu tudo aqui, no bar, construiu o bar, pra depois, o telhado quem levou foi ele, ele que
levou o telhado, telhado grosso que eu ia por aqui, oh, que aqui molha tudo, levou embora,
eu falei deixa, ele me deixando em paz, sé que agora eu falei, eu ndo entro na casa dele para
ele ndo entrar na minha. Porque eu ndo confio nele, eu tenho medo porque sei 1a, porque ele
é bem mansinho com as pessoas, mas comigo ele ndo era, ele me batia. Viche, violento de-
mais. Eu falei: “vocé estd se escondendo, vocé estava tomando remédio ”. Antes de eu ficar
internada, ele viajou e tudo, eu ja estava doente, ele fez um quarto 14 em cima, acho que des-
confiou que eu sabia que ele estava tomando remédio, ai quando ele voltou, ele pensou bem,
porque eu falei: “Roberto, eu estou com depressdo ”, ai ele falou: “vocé ndo tem nada pra
estar com depressdo ”. Eu ficava vomitando, com diarreia, precisa ver como eu ficava, falei:
“Roberto, ndo é normal, eu nunca fiquei assim”. Ele disse: “calma”, ai ele falou assim: “nds
vamos comer uma pizza e vamos dangar”. S6 que eu ndo tive no¢ao na cabeca, era dia de
semana. Ai ele falou assim: “nds vamos comer uma pizza € vamos dancar”. Eu ndo ia pra
igreja ainda nessa época, ai tudo bem. Ai eu peguei me arrumei bonitinha, um vestido bonito,
sapato alto, toda alegre, foi quando ele pegou aquele carro dele, por isso tenho tanta raiva
desse carro dele, perto de mim. Ele pegou o carro e saiu correndo, eu falava: “Roberto nao
precisa correr assim, isso porque ele fala que tem problema de vista, muito tempo. Tem pro-
blema na visdo, mas como enxerga para correr com o carro? ” Pegou o carro e saiu a mil, eu
falei: “Roberto, nds ndo ia dancar e comer pizza? Nés estamos em Franco da Rocha, Rober-
to”. Ele falou: “Tem um salé@o ali em Franco perto do hospital, muito bom, e la tem até pizza
pra gente comer”. Parou a minha diarreia, eu estava com um dor de barriga, verde, verde,

uma gosma. Parou a dor de barriga, parei de vomitar, fiquei toda animada. ai quando che-
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gou l& ndo era saldo de dancar nem de pizza. Ai chegou com dois homens |a, grand&o, de
branco, falou: “quem é a mulher, é essa ai? ” Eu esperando ver que ele ia pegar um negocio,
quando foi ver ele me enfiou na parte de louco. E que eu ndo tenho nada para comprovar,
ndo tenho, diz que pegou fogo la em Franco, ai queimou os arquivos, fui atras de tudo, ai
queimou, sé ficou a parte que soube que eu estava com HIV. Ai ele sabe por isso ele ndo dei-
xa que eu ir conhecer a familia dele 14 da Bahia, porque ele falou mentira, e a familia dele
ndo sabe que ele tem isso, 0 irméo dele quase soube, porque eu quase abri a boca la. A fami-
lia dele ndo sabe, ele toma remédio, e esconde, s6 que as criangas mexeram e descobriram.
Ele se trata em Sao Paulo, eu tinha um papel dele ai, do posto, 14 na Barra Funda, num lugar
escondido 14 na Barra Funda. Acho que faz tempo, ele era doador de sangue depois ia fazer
uma cirurgia da hérnia que ele tem assim, ele pos tela, ai ndo ia poder fazer, ai ndo quiseram
falar o resto dos exames na minha frente. Bem antes de eu ficar internada, acho que mais
tempo, tem mais de sete anos, tem mais, ele ia operar, eu acho que ele ja sabia que tinha isso,
e nao me contou. Eu lembro que o médico falou que ele ndo podia mais doar sangue, até ai
eu escutei, dai o restante, o enfermeiro pediu pra eu buscar uma agua para o Roberto, ai 0
restante eu ndo escutei; Foi até eu e a Lucileide, levar ele no médico, meu Deus, a Lucileide
tem problema e tudo, mas esté aqui do meu lado. Mas depois eu fiquei assim vocé sabe assim
a gente com a cabeca assim. Porque que o médico ndo pode contar? Ai eu tentava perguntar
para ele, ele vinha com ignorancia, vinha me bater, 14 no hospital néo, aqui dentro de casa,
ai ele pegou, comecou construir rapidinho ali. Pegava o dinheiro dele do banco, porque ele
tem, trabalhou na Itapemirim, trabalhava de viagem para la pra c4, ai ele pegou o dinheiro e
construiu o quartinho ali e eu e as meninas ndo podiamos entrar. Eu acho que eram os remé-
dios que ele estava guardando 14, estava escondendo. Ai ele viajava s6 levava um dos meni-
nos que estava pequeno, ndo pagava passagem, porque se paga ele ndo leva, enquanto nédo
pagava ele levava, agora que paga, ndo leva mais, até minha filha reclama que ele ndo leva
mais viajar, so esta abrindo m&o agora para ir para a igreja, ai leva ela porque sai de ma-
drugada e ele fala que no escuro ele ndo enxerga, ai a menina vai de guia para ele, e paga a
passagem dela, ele tinha as carteirinhas todas de acompanhante. Eu que era para ter com
acompanhante ndo conseguia, porque eu ndo tinha ninguém para me acompanhar, mas
qguando eu estiver mais firme eu ando sozinha mesmo, eu ando, eu fiquei na esperanga porque
essa menina estava morando comigo, ai o pai dela pra comprar a cabecinha dela, comprou
um violdo para ela. Faz os gostos dela, porque ele sabe que ela é a menina que fiquei mais
apegada, ficava, eu e ela pintamos essa casa, estava bem quando eu vim, eu e ela pintamos

essa casa, mesmo com a perna manca, pintamos a casa, desse jeito ai, mas nos pintamos,
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ficou até meio, a parede, estava horrivel, estava preta, ali por causa da chuva ainda ficou
manchada, ai eu e ela tentamos pintar fizemos essa pintura ai (ri). Estava cheio de mofo tam-
bém porque aqui molha tudo, quando chove tenho que estar pondo plastico aqui para cobrir
as roupas, esse colch@o ndo tem nem dois meses que comprei, olha como ficou, ja ficou assim
por causa da chuva, ai comecei ter ideia de por tabua assim, fora as formigas que passeia
por aqui, (ri) ndo pode deixar coisa doce porque enche de formiga (ri). As formigas eu falo,
sejam benvindas, mas ndo me morde, ai eu sinto elas andando no corpo, como minha pele é

muito sensivel, eu sinto pequenininha andando.
E essa manchas?

Isso aqui é pernilongo, olha ai, essa janela ndo fecha, eu queimo espiral, mas eu te-
nho, eu comeco ficar sufocada com espiral, ai os pernilongos. Acho que estou confusa, ne,
estou falando direito? Esta um barulho assim no meu ouvido daqui, olha, se eu tapar esse, 0

doutor disse que eu ia voltar escutar, e esse ouvido esti dando pontada.
Mere — € por causa do CD4 que esté baixo

Simone: Sé ela que me faz rir. Ela tem as correrias dela, mas vem aqui me ajudar, me

lembrar de tomar os remédios.
O que vocé acha dessa ajuda que ela da?

Eu acho que é uma benc¢do. Deus colocou a pessoa certa, se nao fosse a Rosemeri eu

nao sei 0 que seria de mim. Eu estava me isolando aqui dentro, a Rosemeri...

Almerinda corrigiu: Nao é Rosemeri ndo, é Méri, de Almerinda, estou vendo vocé fa-
lar Rosemeri toda hora. E que todos me conhecem como Méri, ela ja colocou Rose na frente.

Faz anos que ela me chama de Rosemeri pra cé, Rosemeri pra |4, mas ndo adianta eu falar
Risos.
Simone: Rindo — é costume ja.
Perguntei: E suas filhas, sabem o que vocé tem?

E isso que mexeu com as cabecas delas, quando alguém pergunta o que eu tenho elas
ficam dando patadas, estupidas, ai eu falo: “a gente ndo pode ser estipido com todo mundo ”.
Elas ficaram estUpidas, porque o pai é estupido, aprendeu com o pai. Ai as pessoas pergun-
tam: “‘0 que vocé tem? Porque vocé esté arrastando a perna?” “ Faz uns anos que vocé nun-

ca, a perna melhora, depois vocé cai de novo ”. Porque quando ela ndo esta inchada, quando
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a perna melhora, quando n&o estou com tontura, porque agora deu pra dar essa tontura em
mim. Minha mae tem labirintite, s6 se eu tiver isso, tem que passar em outro medico para ver
se € isso ai, ndo sei se é o remédio, se é a labirintite, eu estou falando o que é de boca né, eu
ndo sei, dizem que quando a familia tem um problema de salde a gente tem né, as vezes a
gente doa um problema de saude da familia, porque minha mée tem pressdo alta, ela tem
diabete, ela tem labirintite.

Se ela tem presséo alta e diabete, vocé tem que verificar, porque € possivel.

Minha pressdo gracas a Deus até agora nunca foi alta, o Unico problema é que tem
remédio que se eu ndo me dar com o remédio, se eu tomar ela cai, diabetes eu ndo sei se fiz 0
exame, eu fiz 0 papa que ndo deu nada no Gtero, Unica coisa que estou é um probleminha por
fora, é, eu acho que é depois, o Dr. Swami diz que é doenca oportuna, por gue eu vou no mé-

dico fala que eu me trato com meu médico, porque eu conto pro médico.
(eu expliquei um pouco sobre as doencas oportunistas e 0 CD4)

Eu vou falar, vocé disse que era pra esquecer que a camera esta ai, é do meu corpo,
andou aparecendo umas verruguinhas no meu seio, eu peguei vinagre, porque eu compro
vinagre, eu ndo fico sem vinagre, peguei vinagre, vou pro chuveiro, aquela cadeira que mi-
nha filha esta usando que parece uma bacia, eu ponho 14, sento no chuveiro, lavo bem com
sabdo, ai pego o vinagre, sento I, ponho assim, oh, com vinagre, ai saiu, ainda ficou umas
manchinhas, mas sumiu. Eu fico com medo, nunca nasceu isso em mim, por isso que estou
preocupada que eu quero passar com ginecologista, mas do jeito que eu estou, eu ando daqui
ali, oh, fico (gira o dedo no ar), fico tonta, ainda mais quando ¢é hora de tomar remédio, pa-
rece que o corpo avisa, ai eu fico mais assim, ai eu encosto aqui, dai a Mere veio, falou para
minha filha, vocé arruma a casa rapidinho, por isso que eu ndo sou ruim com ela, porque
mae eu preciso de uma calcinha, mée eu preciso disso, 0 que, eu tenho que comprar né, ape-
sar que eu tenho que dividir comigo e com Jodo Lucas, se ele tivesse comigo, eu acho que
daria melhor para controlar esse beneficio, sabe por que? E duzentos e setenta, porque au-
mentou o beneficio, s6 que disse que é s6 por um tempo, esse beneficio, meu médico estava
falando que depois de um tempo eu vou ter que entrar mesmo para aposentar, porque eu nao
estou ainda aposentada. Diz que eu vou entrar para aposentar, eu acho que se meu filho esti-
vesse aqui, daria mais para controlar, porque eu compro coisinhas baratas, se meu filho esti-
vesse aqui daria mais pra controlar porque eu tenho calculo e a nogdo de como gastar, e a

minha mée ndo. O negocio dela é agradar minha irma e meu padrasto, comprar cerveja, sa-
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be, vai saber se ela esta dando as coisas certas para 0 menino, né, ndo é nem para falar dela,
eu vou esquecer dela. Pode falar tudo? Porque ai eu vou I4, ela pde a menina I4, tranca o
portdo dela e vem atras da pracinha para pegar o dinheiro, e fica gritando: “sua doida, vocé
nado traz o dinheiro aqui, sua aidética, sua ndo sei 0 que”. O pior de tudo que eu ndo tenho
sorte, ndo tem um vizinho na rua na hora, ndo tem um vizinho, ela estava usando eu, s6 que
eu ndo queria fazer isso, me levando para as igrejas de 14 para pedir cesta bésica, e falando
do meu problema, ai eu sentia um lixo, eu falava eu que tenho que falar eu que tenho que me
sentir bem porque eu ja estava me isolando por causa de tanto a minha mae falar: “ah sua
aidética se vocé for comigo em tal lugar e chegar 14 eu ndo vou te xingar ”. Além de dar o
dinheiro ela ainda queria que eu ficasse pedindo cesta bésica, pra ela, para ela trocar, ven-
der, sei I4, pra ela ter mais dinheiro. Acho que ela ndo se conforma, a ambicéo dela e tanto,
que aquilo que eu dava, eu fazia, ndo é bom, ai teve uma vez que eu fiquei internada, acumu-
lou dinheiro no banco, ai ficou com 80 reais, 800 reais, quando eu ganhava 400, ai logo que
eu sai do hospital, eu fui atras das papeladas, ai os papel ficou tudo na m&o da minha mée, ai
ela estava achando um meio de pegar aquele beneficio e passar pra ela, ai eu disse que nao
ia assinar papel nenhum, por isso que eu fiquei com trauma de assinar, la no CTA eu tinha
que assinar para pegar o remédio, eu fiquei com trauma, até meus documentos, eu fiquei com
trauma, eu falei ndo, e se fizer a mesma coisa, e ndo foi s6 no caso da minha mae néo, é que
eu ndo quero mexer, porque eu estou num lugar que mexer com as outras pessoas. Mas (fa-

lando para Mere) vocé deve estar consciente, mais gente daqui abusou de mim. (siléncio)
Mere: ndo sei, ndo entendo.

Simone: é porque vocé convive com as pessoas, sé sobra uma, gente dizendo que esta-

va me ajudando, eu me arrastando, lavando um monte de roupa, 0s outros via.

Mere: Ah, tem uma associacgao ai, tem uma escolinha, ela limpava tudo, chegava la ti-
nha um mundaréu de roupa, ela estava do lado de fora no tanquinho, lavando, passando, pra

depois.

Simone: Agora ela ja se foi, nem gosto de lembrar. Foram eles que me levaram para
conseguir esse beneficio, para abrir a conta, do tempo que estou pegando, foi mais para a
mao dos outros, agora que estou, entdo, sabe, controlar, ai eu mando o que é justo, para o
meu filho, e aquilo que é o meu, meu e dos meus filhos aqui, que eu ndo sei negar as coisas
pra eles, ai eu me viro com 0s 270 que fica pra mim e outros 270 é do Jodo Lucas, sO que eu

queria fazer um jeito, ndo de prender ela, porque a Mere fala assim, mas ela tem cinquenta e
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poucos anos e ela esta acabada, acho que eu estou mais firme do que ela, ndo sei, mesmo
com esse problema e tudo, sei 14, acho que é porque ela néo teve estudo, ndo teve infancia,
sei 14, eu acho que tudo isso coisou a cabeca da minha mae e ela se espelhou no meu padras-
to, entdo ela agrada a minha irma o maximo e minha irma mais nova, 0 maximo, ai é por isso
que ela faz isso, por isso que eu falo, se meu filho estivesse comigo, mesmo com esses pro-
blemas, porque aqui o povo aqui, se fosse a mae da Jennifer, ndo cobraria 50 reais para cui-
dar do Jodo Lucas, ndo cobraria, porque tudo que ela faz pra mim eu falo depois eu te pago,
ela ndo quer, ela fala ndo eu estou desempregada, o Newton, mas sé que ela tem um negocio
de jogos (Locadora, diz a Mere) eles vendem DVD em casa, eles vendem jogos, eles vivem

daquilo, e além de viver para eles, ainda me ajuda.
Perguntei: como vocé faz para ir ao médico?
Simoni: (ri) olha ai olha (a Mere) ela me leva.

Mere: quando eu ndo consigo o carro do CTA pra vir buscar ela, entdo a gente vai
por aqui, vai andando.

Simone: Ai eu vou meio assim ela me segurando, eu falo, vocé vai cair Mere, eu to

bamba (rindo) vamos vocé tem que ser forte, ndo é facil.

Mere: é assim, ela ndo queria passar com a psicéloga, ai eu fui, conversei bastante

com ela, disse que era bom passar.

Simone: eu tinha passado com ela uma Unica fez, que ele falou né. Ai eu fiquei com
medo, porque eu achava que tudo que eu falava pra ela, todo mundo sabia, eu ndo contei isso

praela.

Mere: foi que eu instrui tudo para ela, disse que 14 é mesma coisa que um confessio-
nario.

Simone: s6 que é assim, a psicologa disse para eu falar tudo que eu falei pra ela, para

falar para a assistente social, sé que eu néo ....

Mere: Eu disse que as pessoas precisam saber da vida dela para poderem ajudar,
ninguém advinha o que ela precisa. Ndo adianta esconder o chéo, a parede, tudo como esta,

porque isso faz parte da sua vida.

Simone: é esta assim porque nao é particular, qualquer dia a prefeitura vai por eu na

rua. Eu que gastei tanto aqui, s6 que eu ndo tenho nem mais comprovante aqui.
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Falei: o que a gente quer saber € o que esta atrapalhando vocé viver bem.

Simone: O que esté atrapalhando, é eu sair e essa janela aberta, o teto do banheiro

caindo, a geladeira que néo gela.
Mere: A geladeira eu ja dei jeito, vou trazer a geladeira da ONG que esta em casa.

Simone: J& amenizou, porque tem que comer verdura né, e cComo eu vou por verdura
ai e estragar, eu pego um almeirdo ali na bica, eu lavo, boto um pouquinho de candida, lavo,
e faco uma saladinha pra comer com arroz, (ri) ainda dei até pra mae da Jennifer. Ali tem

agrido, do lado de ca é esgoto, mas do lado de 14 é bica, eu pego.

Mere: Eu vi que a prefeitura andou dando geladeiras novas em troca das velhas, por
aqui, mas é para gente que paga energia, porque as geladeiras velhas gastam muita energia,
mas nos aqui, ndo temos direito porque é tudo miau (gato). Agora vai ter que colocar o poste,

custa seiscentos e pouco um poste.

Simone: e tem que ser a vista, eu, a vista ndo da. Mas eu ndo quero ficar no gato nao,
quero tem o meu comprovante de endereco, 0 que me preocupa disso (a casa) estar aberto é
que ndo posso deixar um documento, fico preocupada, tenho gque estar pedindo para alguém
guardar, mas nao pessoas daqui né, pessoas que da pra confiar. Outro dia eu tranquei a por-
ta, a corrente estava cerrada, ndo era nem essa era outra corrente, e a porta, olha, t4 até
caida essa porta ai. Neguinho mete o pé ai ela cai, eu estou até preocupada entdo quando,
entdo eu ndo vou deixar de comprar arroz e feijdo para poder comprar, e eu ndo quero abrir
crediario para me endividar, eu ndo quero ndo. Meu nome ja ta no SPC, tem conta de luz,
esses homens que vendem na porta, eu digo ndo, eles diz que ndo vai constar nada, eu digo
ndo. Eu ja estou devendo, quero terminar de pagar as dividas, ndo. Eu quero por a minha luz

de volta. Nao compro nada néo.

Simone: Oh Mere, eu ndo estou engordando ndo? Estou vendo aqui fundo. Eu empur-

ro comida, perdi a fome.

A conversa parou por ai. Percebi que a Simone estava cansada, agradeci e saimos.

7.4.Mara (02/07/2011)

Conheci Mara no evento “Cha Posithivo”. Ela se aproximou de mim para dizer que fa-
zia um programa na Radio Bandeirantes de Florianopolis. Contou sobre seu programa de rua

sobre prevencdo do HIV que fazia no patio do Mercado Central quando foi visto pelo diretor
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da Réadio Bandeirantes que a convidou para fazer o programa de réadio. Disse que ia uma vez
por més para Floriandpolis para gravar o programa. Achei interessante ter uma pessoa com
tanta experiéncia para compor a ONG aqui. Mas a Mara ndo fazia parte da turma original que
pretendia fazer a ONG em Francisco Morato, ndo era da turma do Johnny. Impressionou-me
seu jeito firme de dizer as coisas, aléem do sotaque sulino, uma mistura de gatcho, com catari-

nense e paranaense.

Figura 22 - Mara

Convidei a Mara para gravar um depoimento seu sobre a atividade da ONG, além de

sua relacdo com a doenca e com os remédios.

A minha vida em Morato, com relacdo ao HIV, vai muito bem porque eu vou atrés
daquilo que eu necessito e acredito. Eu conheco uma coisa que pouca gente sabe, que nds
temos direitos, mas temos muitos deveres. Entdo quando vocé tem um dever vocé corre atras
do que € do teu direito, e como eu tenho direito eu tenho direito a um monte de coisa. Em
trezentos mil casos de HIV, um por cento dessas pessoas sabem desses direitos. Infelizmente
eu vou te decepcionar porque tendo HIV e morar em Morato, é muito bom. E muito bom para
mim, para mim é uma cidade calma, uma cidade tranquila, eu tenho um problema serissimo
em termo de respiracdo, de alergia, qualquer coisa me da alergia. Eu vivo tomando medica-
mentos, Morato é um lugar que me deixa viver bem. Porque nos nao temos poluicdo em Mo-
rato. Nao temos nada que estrague 0 nosso tempo, 0 nosso clima, 0 nosso ar, nosso solo, en-
tdo eu fico muito bem em Morato. A pobreza de Morato ndo me afeta, porque eu corro atras,
mesmo sendo de uma posi¢cdo humilde, eu corro atrés daquilo que eu acho que é meu por
direito e eu ndo deixo que nada me afete para me derrubar, nada, eu ndo deixo nada me afe-

tar.

O servico de saude em Morato para mim é excelente, para mim o CTA é o brago direi-

to do CRT onde eu me trato. Onde eu vou todos os meses, onde eu faco a maioria dos meus
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exames, faco Ia porque é dificil fazer aqui, aqui demora muito devido a ser pequeno, a ndo
ter um laboratorio préprio como tem o CRT, entéo eu faco aqui algumas coisas mas eu fago
mais la. Médicos, nds temos mais 14, se falta um infectologista, aqui n6s sé temos o anjo dou-
tor Swuami, la n6s temos gquarenta, cinquenta, infectologistas se um ndo pode atender tem
mais quarenta e nove que pode atender. As especialidades de Francisco Morato, um infecto-
logista e mais o que no CTA? Mais nada né, ou tem mais algum que eu ndo conheco? E no
CRT SP cinquenta infectologista e todas as especialidades que vocé necessita. Para mim ¢
como morar em Morato, como é comodo morar em Franco da Rocha, Campinas, Jundiai, em

qualquer lugar, porque eu corro atras daquilo que eu preciso. Que eu necessito.
O que fazer para que esse povo faca como vocé faz?

Eles tém que adquirir conhecimento, porque eu também era assim como eles. Meu pai
sempre falava uma coisa para mim “quanto ndo aprende pelo amor, aprende pela dor” e eu
tive que aprender pelo lado dolorido; eu fui atras dos meus direitos sobre a aids através da
dor. Eu fui no médico, ele disse vocé ndo é mais soropositivo, vocé tem aids, a partir do mo-
mento que passa a tomar o medicamento passa a ser sintomatico, passa a ter aids. Quando eu
descobri que tinha aids, ndo me fechei numa casca de ovo e ndo esperei 0 pinto chocar para
nascer, e desviei a casca do ovo e fui atras do conhecimento, fui buscar o conhecimento, fui
buscar o que que era aids, 0 que era soropositivo, o que era HIV, o que era esse negdcio de
assintomatico, sintomatico, que sé muda duas letrinhas, o que poderia ter de beneficio para a
minha vida. O que ela iria trazer de coisas ruins para mim para 0 meu corpo para minha
saude, eu fui atras do famoso conhecimento. As pessoas que sdo ingénuas sao leigas, sao
humildes, muitas sdo ignorantes, outras sdo egoistas, e ndo querem aprender porque acham
que correr atras é dificil. Acham que levantar cedo quatro horas da manhd pegar o primeiro
trem para S@o Paulo, lotado, enfrentar um fila de cento e cinquenta pessoas para arrumar
um dente de graca € dificil, vou deixar o dente ali vai apodrecer vai cair e pronto, em tudo

elas p6em empecilho dificuldade, o que néo é o meu caso.

Eu ndo estou dizendo que eu tenho um espirito de luta para me cuidar, eu sempre falo
para as pessoas que eu conheco e que eu gosto, eu falo que eu sou uma guerreira. E eu me
sinto vitoriosa por dois motivos, por eu estar morrendo com um cancer por eu descobrir que
eu tinha metastase, e depois por eu descobrir que eu tinha aids. Eu me sinto vitoriosa, pois
além da vitdria que eu consegui eu me tornei uma guerreira, eu me tornei uma guerreira ndo

s0 para minha luta, mas para a luta de todas as pessoas que precisam e que contam comigo,
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porque eu tenho um coisa eu ndo sou de ficar em casa numa cama nem sentada numa cadei-

ra, nao sou.

Eu tenho histéria de participacdo em diversas atividades no Sul, mas aqui a minha
participacdo é minima, chega a ser frustrante. Quando eu cheguei em Morato, em 8 de margo
de 2007, dia da mulher, dia meu, vocé néo tem esse dia. Fui morar |4 no bairro 120 na casa
de uma pessoa que foi cuidar de mim, porque tinha recém feito uma cirurgia, a ultima que eu
fiz, e eu estava muito debilitada, por causa do cancer, por causa do HIV. Ai la eu conheci o
bairro que ndo tem rua asfaltada, ndo tem lombada, falta &gua um dia sim outro dia também,
esgoto a céu aberto, muitas coisas muitas coisa faltam em Morato, vocé sabe disso. Eu vim de
uma cidade grande, Porto Alegre, eu conhe¢o muito bem, mas a minha cidade natal é Curiti-
ba, que eu amo de paixao, € um exemplo do Brasil, do mundo né, vocé sabe, Curitiba sdo os
olhos do mundo, quando vocé fala de Curitiba, todo mundo vé Curitiba como cidade modelo.
Porque eu ndo posso fazer, ndo Morato inteiro porque eu ndo consigo, mas eu posso fazer na
minha rua, onde estou morando, posso pedir para asfaltar, mas s que eu estava muito debili-
tada e ndo conseguia sair de dentro de casa, e 0 pessoal tem 0 mau habito de jogar lixo na
rua, ou pela janela de casa no outro lado do muro que é um terreno baldio. Em Curitiba, no
Parana, se vocé fica juntando lixo, a prefeitura multa por trés vezes, na quarta vez o proprie-
tario recebe um comunicado que o terreno dele estéd indo a leildo, porque ndo pode ficar cri-
ando bichos, bactérias, germes para a populacéo, ndo pode. Ai eu fui fazer essa conscientiza-
céo 14, no parque 120 e quebrei a cara. Meu Deus, eu me apavorei, “quem é vocé, quem vocé
pensa que é, de onde vocé veio para querer ensinar nos a colocar lixo na lixeira?”. Nao vocé
tem que colocar o lixo na rua, tampar o bueiro, e quando a chuva cair, o lixo vai bater na tua
porta. Dependo da for¢a da chuva quando ela desce morro abaixo ela ndo bate, ela entra
porta e janela a dentro e quando vocé vé esta com o lixo no pescogo. Ai vocé vai olhar,
“nossa esse lix0 era meu e eu ndo fiz nada para ele néo estar aqui, e eu fui avisada para is-
so”. Mas conscientiza¢do é uma coisa que pouca gente sabe pouquissimas, pouquissimas, ai
0 que que deu, a rua em que nos moravamos era estrada de chao, o Oliveira (o marido) asfal-
tou, conseguiu com os politicos, na época era Andreia, eu acho, a prefeita, e uns vereadores,
e, ndo sei se posso falar, posso falar para vocé, um bandido. O bandido é quem mais ajudou
a gente, quando vocé ndo pode com ele tem que se juntar a ele. Foi assim, uma pessoa que
manda & no bairro, e tudo que a gente queria pedia para ele, antes de vir para a prefeita, a
gente pedia para ele, e quando a gente pedia para ele e ele autorizava a gente ndo vinha pe-

dir, vinha comunicar a prefeita, ndo vinha pedir nada para ela. Dizia nds vamos fazer isso
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isso e isso 14 no bairro, preciso de uma cagamba, uma maquina, isso e isso, tantos homens tal
dia, eu quero 14, la estava tal dia, tudo. S6 que a gente saiu de la, viemos para ca, viemos
para o centro, é melhor para morar e tudo né, e aqui na rua que eu moro é um bairro bom,
acho que é o melhor bairro de Morato, ndo sei. S&o José, tem tudo, porque € o final da rua
do lazer, onde se retne a burguesada, onde tem os barzinhos bons, tem show todo final de
semana, tem uma igreja boa, tem uma praca que era um imundice, era um ponto de droga e
de prostituicdo. Antes do Bressane se eleger eu conversei com ele, em off, e disse assim:
“agora a gente esta conversando como amigos, ta”, eu disse para ele: “quando eu sou boa,
eu sou boa, mas quando eu sou ruim eu sou muito melhor, porque que como orelha, eu como
nariz, eu como bochecha, eu como dedo, eu como tudo”. Ele perguntou “de porco, Mara?”
“Ndo, se ser humano, porque porco me da alergia” Ele disse: “0 que vocé quer dizer com
isso?” Respondi: “Estamos conversando e a gente sabe que vocé vai ganhar, entdo eu quero
a praca de onde eu moro, iluminada, eu ndo quero mais ver, nem droga, nem prostituicdo na
praca quando eu descer de madrugada com meu marido para ir a lanchonete, tomar um sor-
vete, uma pizza, ou mesmo um chopinho, eu ndo quero. Porque se eu ver, vocé vai ficar sem
orelha, sem nariz, e ndo vai ser de porco, vai ser sua, presta bem ateng¢do”. Ele ja iluminou a
nossa praca. Todo mundo, se vocé quiser pode perguntar, na nossa rua tem assim um merca-
dinho, Seu Raildo, séo varias casas boas, sdo as melhores casas ali. O povo brigava, chama-
va a policia, a policia nunca aparecia. Um belo dia eu discuti com o dono da minha casa,
como eu ndo podia bater nele porque ele é deficiente, eu chamei a policia e falei assim, na
frente de todo mundo no celular, eu dou dez minutos para vocés chegarem aqui, sendo eu vou
matar o dono da minha casa e vou matar todas as pessoas que ficarem me olhando atraves-
sado, te juro, falei isso, no 190. ai a dona do mercado, a dona Neuza: “vocé falou besteira,
porque eles ndo vem aqui nunca, por que eles dizem que aqui é bairro de burgués, eles nédo
precisam passar aqui, eles vao para a periferia. Me roubaram, colocaram faca no meu pes-
coco, deram tiro dentro do meu estabelecimento, chamei a policia e até hoje eles ndo vieram,
meu filho foi roubado aqui na frente, a vizinha roubaram o carro dela dentro da garagem,
ainda pegaram a menina dela. 4 policia nunca apareceu aqui, na nossa rua”. Eu falei: “é
porque VOCés tem uma coisa que eu ndo tenho e eu tenho uma coisa que vocés nao tem” . Ela
perguntou: “o que nos ndo temos que vocé tem?” Eu disse: ““ vocés sdo todos medrosos, ca-
gao, eu tenho coragem e boca para falar . Dez minutos e trés segundos, marcados no cro-
nometro do celular, a viatura chegou: “o que esta acontecendo?”. Ai eu falei assim: “o ne-
gocio € o seguinte, eu tenho problema de respiracéo, estdo aqui todos os papéis que eu tenho

em casa, tenho esse problema, esse problema e esse problema, ndo falei o que era na frente
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do vizinhos, porque ninguém sabe”. O policial: “ Ah ta, e o que aconteceu dona Mara?”. Fa-
lei: “O dono da minha casa colocou fogo ali, olha, eu tinha acabado de chegar do hospital, e
eu ainda estava com cateter no brago para colocar as injecdes, porque quando falta respira-
cdo fecha minha traqueia eu ndo respiro, entdo eu tenho que ir para o hospital, e dai todo
aquele procedimento, e eu tinha acabado de chegar do hospital, e a fumaca encheu invadiu a
minha casa, e eu simplesmente tive que sair para fora para poder respirar, para ndo morrer
asfixiada dentro de casa. Eu falei para ele apagar, e ele disse pega a agua que vocé vai apa-
gar o fogo e lava a tua bunda e o cu”. Ele falou um palavrdo ndo é. Veio um capitdo e um
soldado. Ai o soldado chamou o seu Zé: “Seu Zé, o que o senhor falou para dona Mara?” E
ele confirmou: *“ 4h, eu falei isso isso e isso.” O policial: “Por que?” Ele: “Porque essa
fresca ai ndo deixa a gente jogar um lixo na rua fora de horario, porgue ela sabe os horarios
que o lixeiro passa, ela quer que todo mundo coloque o lixo na rua meia hora antes do lixeiro
passar, pro cachorro ndo rasgar”. O policial: “Vocé acha errado isso?”. Ele: “Acho” 0 Po-
licial: “pois ela estd correta”. E ele ainda: “essa fresca ndo deixa a gente ficar com a man-
gueira lavando a calgada porque ele diz que é desperdicio de agua” O policial: “o senhor
acha errado isso” Ele: “Acho”. O policial: “mas ela estd correta”. Ai 0 cara comegou me dar
razo né. “Olha aqui seu Zé, se o senhor fosse meu vizinho, e ndo estou falando pela minha
farda, se o senhor colocasse fogo e enchesse a minha casa de fumaca, eu tinha Ihe arrebenta-
do todinho, mesmo o senhor sendo deficiente. Ela foi muito boa e generosa com o senhor
porque ela ndo lhe bateu. Mas ele podia lhe bater, em defesa da honra e da saltde dela, e
pelos palavrdes que o senhor falou para ela, e na minha frente o senhor mandou ela lavar

aquele negdcio, chamou ele de fresca varias vezes, e ele tem razdo em tudo que ela fez .

A rua inteira desceu e ficou em volta do carro de policia, vocé acredita, a rua inteira.
Daquele dia em diante todo mundo pde o lixo no horario que eu estabeleci, ninguém mais
desperdica agua, ninguém mais fica la lavando a calcada de jeito nenhum, usa agua do tan-
que, das maquinas para lavar a cal¢ada, fica mais limpa, porque vem com sabdo em pd, nin-
guém mais colocou fogo em lugar nenhum ali. Quando preciso de uma cacamba eu ligo para
a prefeitura e a prefeitura leva, a gente joga todo entulho dentro e a prefeitura recolhe. E
isso ai meu amigo. Cidadania, feito por um s6 que nem governante é, é um simples cidadao.

Ent&o o que eu posso Ihe dizer que onde eu moro todo mundo me respeita.
Perguntei o porqué ndo participa do movimento, ndo € ativista na area do HIV.

O que eu posso lhe dizer. Sabe porque eu ndo participo sobre o ativismo da aids, em

Francisco Morato? Porque ninguém deixa a gente expor as coisas que a gente quer, nin-
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guem. Eu vou te frustrar, vocé vai se decepcionar com o que eu vou te dizer agora. Nés temos
um projeto, prevencdo de aids nas escolas, a partir de treze anos de idade, uma excelente
idade para a crianca jovem adolescente saber o que é preservativo, 0 que € usar um preser-
vativo, aprende a primeira relacéo, porque hoje em dia, 0 negdcio esta muito precoce. Ai eu
vim aqui e dei um toque pra Lu e falei que eu queria fazer essas palestras nas escolas, em
2009, nos estamos em 2011. “Lu eu soube que é com vocé que eu tenho que contar para fazer
isso, isso e isso”, “ ah ndo, vocé tem que ir atrds disso disso e disso”. Ai eu fui atrés. Tem
que ir a secretaria da educacdo pra o secretario autorizar, e 0 secretario da educacdo me
mandou para a secretaria da saude, porque eu era uma portadora de HIV, a secretaria de
saude mandou para o CTA para falar com a Lu porque a Lu é responsavel ndo sei do que
pela area de ndo sei do que da saude. Assim me vi dentro de um balaio de gato querendo sair
sem conseguir. E eu fiquei frustrada, frustrada com o ativismo da aids em Francisco Morato.
Vou te dizer, eu sou uma s6, quem me fez ja morreu, tanto pai, tanto mae, mas sou uma que
posso transformar um monte igual a mim. Um monte. E aqui eu vim de méo aberta e bracos
estendidos, e eles fecharam minha méo e fecharam o meu braco, desculpa, mas é verdade. Eu
podia dar a palestra em todas as escolas, em todas as séries, que tenham acima de doze treze
anos, até a noite, sem custo adicional nenhum para a prefeitura, para estado, para governo,
para municipio, para nada, de graca, eu ia dar de graca, e é um direito meu cobrar, vocé
sabe disso, eu ofereci de graca para fazer isso e ndo recebi permissdo. Nem autorizagdo, nem
apoio, nem nada. Eu sei o que eu falo nas escolas, ajuda um monte, eu conheco, eu ndo posso
dar o depoimento porgue esta gravando, mas em Santa Catarina eu conheci varias meninas,
que chegaram pra mim “é tia, eles chamam todos de tia, é por causa da senhora que eu ndo
tenho aids, e ndo tenho uma gravidez como minha irméa de treze anos e que além da gravidez
estd com aids. Além de gravida esta com aids, com treze anos, foi gracas a mim porque a
senhora me ensinou o0 que é usar um preservativo, o que € uma camisinha, a senhora me en-
sinou como usar, e a senhora me ensinou o melhor de tudo, que amor e aids nao vem escrito,

nao vem com manual ”.

Quando se conhece uma pessoa, aprende a gostar, aprende a amar, quando vocé pega
aids ndo vem escrito na testa que eu sou portador da aids, ndo esta escrito, e com esse corpo
todo quem vai dizer que eu tenho, ninguém porque aids é sinbnimo de morte, ninguém vai
dizer, entdo eu ensinei muita gente e eu queria passar isso. Esse meu conhecimento que eu
tenho, aqui dentro guardado, sufocando, aqui em Morato, porgque eu moro aqui em Morato,

eu acho que o jovem de Morato tem que ter isso, tem que ter, e ndo me deram a oportunidade
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de me apresentar para eles e isso me custou muito. A populacdo de Morato é jovem demais,
trinta por cento tem menos de quinze anos, e todos poderiam ja ter feito o exame, o teste, e
ndo fizeram. Um por cento fez, se fez. E dos cinquenta por cento até trinta anos, quantos vocé
acha que ja fez? Porque falta de informacdo e eu que tenho a informacdo nao posso levar
adiante. N&o pode levar a frente, porque é barrado, pelos politicos, pelos governantes. A gen-

te ndo tem que pedir autorizacdo para os politicos, tem que comunicar o que vai fazer.

Mas aqui as pessoas nao se interessam. De todo aquele movimento que teve ai (Cha
Posithivo e curso de sabonete) eu disse que arrumaria toda alimentacdo e a bebida, para a
festa de natal, dei meu cartdo para umas dez pessoas, sabe quantas me ligaram? Nenhuma. E
ai o que eu fiz com 188 litros de refrigerantes que eu tinha, doei nas favelas, nas comunida-
des carentes. Tinha muito refrigerante, péo, salsicha. Todo mundo fala que: “O italiano é um
miseravel, mao fechada, mas ele me deu 1500 pées, cem quilos de salsicha, duzentos refrige-
rantes, sem papel nenhum sem pedido, sem nada, nem nada, nada vencido, tudo bom, o que a
gente fez, fizemos festa em varios lugares no dia das criancgas, tem algumas fotos, disseram
gue ndo pode filmar, porque onde tem bandido ndo pode filmar, comigo ndo tem isso néo,
tem que filmar sim, tem que filmar e tem que mostrar, aquilo que a gente fez, isso tudo era
pra vir pra ca era para nds aqui, para quem esta fazendo curso para quem precisa de uma
tarde alegre, uma tarde boa para conversar para se divertir, ninguém quis, ninguém fez, nin-
guém corre atras. Ah, porque precisa falar com fulano de tal para fazer isso, ah, porque o
Johnny tem que autorizar. Eu falei: “o Johnny ndo tem que autorizar nada, o Johnny ndo
manda aqui, tem que perder essa mania de que tudo é o Johnny, tudo é o Fernando”. O
Johnny e o Fernando, sdo dois soropositivos igual a gente. “Ah vocé vem de fora trazendo
ideias mirabolantes, que ndo da certo”. Nao da certo para quem tem a cabeca fechada, por-
gue para quem abre a cabeca, tira o tapume dos olhos, vai muito a frente, e consegue muita

coisa.

Para montar uma ONG é necessario um certo grupo de pessoas, ndo é instituicéo de
um s0, tenta fazer isso aqui, tenta. Ah o Johnny e o Fernando ja fizeram, esta na gaveta. Nao
saiu do papel e ndo vai sair, porque eles ndo tém capacidade para isso, ndo tém, quem quer
montar uma ONG, quem quer ser um presidente, ndo pode arrumar um trabalho fixo com
carteira assinada, ele tem que estar 24 horas disponiveis para correr atrés. Tem que viver
para a ONG, mas muita gente quer viver da ONG, eu conhe¢o muita gente assim. Varios pre-
sidentes andando com carro importado com motorista, com dinheiro da ONG. Tém projetos

gue vao todos os anos para Brasilia e voltam com seus trezentos quatrocentos reais. Garanti-
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do. E nota fiscal qualquer um faz, ndo precisa gastar dinheiro para ter nota fiscal, qualquer
um faz. E ai, como eu queria ter essa ONG, e ai vocé ia ver o que € uma ONG boa. S6 que
para mim ter uma ONG aqui eu ndo quero ser presidente, para comecar eu nao quero, de
jeito nenhum, eu quero ir atras, buscar, correr, eu quero, para dizer a nossa ONG tem, a nos-
sa, ndo € a minha, como o Johnny fala: “minha ONG ”, ndo é minha é nossa. Nossa ONG tem
sede prdpria, nossa ONG tem um carro, nossa ONG tem todas as contas pagas pela prefeitu-
ra, a nossa ONG tem ajuda do estado, a nossa ONG tem recursos de projetos vindo de Brasi-
lia, mas a nossa ONG nao existe, este € 0 problema, néo existe. Nem no papel, s6 que eu te-
nho certeza de uma coisa, essa ai que eu falei agora existe sim, existe em Floriandpolis —
Santa Catarina, existe em Joinville, existe em Curitiba, no Paran& existem oito dessas, e no
Rio Grande do Sul, existem mais umas cinco ou seis, entdo essa s6 ndo existe aqui. Agora eu

te pergunto: “vocé tem pessoas para montar isso? ”

Terminada a entrevista a Mara se comprometeu a levantar recursos necessarios e sufi-

cientes para montagem de uma ONG em Morato nos moldes das quais ela participou no Sul.

Nunca mais atendeu meus telefonemas, nem retornou os meus recados.

7.5. Péricles (02/06/2011)

Péricles apareceu na regido trazido pelo Johnny. Mora em Sé&o Paulo, tem um Instituto
voltado para ativismo gay e se envolveu nas atividades de treinamento de atendimento nos
servicos da aids. E advogado, ligado ao movimento gay, presta servicos de treinamento. Or-
ganizou em Guarulhos, no ano de 2009, a “Semana da Diversidade”, na verdade quatro dias,
um evento patrocinado pelo programa estadual, quando as pessoas participavam de conversas
sobre temas diversos entre sexualidade e saude. Com o Instituto Prd-Diversidade ja prestou
servigos para 0 municipio de Cajamar, fazendo palestras sobre prevencdo do HIV nas escolas;
e para 0 Municipio de Francisco Morato fez treinamentos de humanizagdo nos servigos de
satude. Em Cajamar realizou oficinas de sexualidade para adolescentes, cerca de 1200 alunos
da rede publica. Em Francisco Morato realizou oficinas de humanizag&o no atendimento em
salde. Tem uma visdo bem realista da questdo do servico voluntério, pois vem trabalhando
com isso ja faz algum tempo. Defende a gestdo profissional do instituto prestador de servicos,

diferente da organizagdo apaixonada de movimentos de defesas de alguns interesses.

Peéricles sempre foi contra a fundacdo de uma ONG em Francisco Morato, pois 0

Johnny tinha mais caracteristicas de representante de movimento que de executivo de ONG.
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Eu o convidei para um depoimento sobre a ONG que o Johnny queria montar em Francisco
Morato. Conversamos diversas vezes e um dia ele parou tudo para gravar o depoimento que

depois de transcrito ele mesmo revisou o texto:

Sou Péricles Formigoni, 34 anos, sou formado em direito, mas ndo atuo como advo-
gado, trabalho de uma forma indireta como ativista, no meio LGBT, dentro da DST/AIDS,
Diretor Presidente do Instituto Pro-Diversidade.

No Instituto o eixo de atuacdo ndo é focado s6 em DST/aids, mas também na constru-
¢do de um ser humano integral, e n6s entendemos o ser humano integral como 0 mundo aber-
to para liberdade quanto a orientacéo sexual, a luta contra a opressdo contra essa liberdade,

luta contra o racismo, e inclusdo de pessoas socialmente excluidas na sociedade.

Entendemos assim porque ndo existe relativismo cultural, por exemplo, “eu ndo sou
preconceituoso, sé6 ndo gosto de negros”, e desta forma temos que levar em consideragio
todos os aspectos da vida de uma pessoa, pois é muito diferente classificar uma pessoa como
homossexual, ndo interpretando e entendendo toda realidade que estd adjacente a essa pes-
soa. Assim sendo, ndo podemos comparar uma pessoa heterossexual, branca, rica e que te-
nha HIV, com outra pessoa negra, homossexual, pobre e tenha HIV, pois o HIV desse rico vai
ser diferente do HIV desse pobre, talvez esse HIV desse rico nem exista socialmente, nem
apareca nas estatisticas, nem faca o tratamento pelo estado, o rico pode s6 “aparentar” uma
pessoa que estd em depressao e ponto. O outro, pobre, terd outra realidade para trabalhar,
s0 o fato de ele ser negro ou branco, heterossexual ou homossexual, modifica totalmente a

sua historia.

Neste sentido o instituto resolveu atingir essas pessoas, envolvendo todos 0s aspectos
da vida das mesmas, ndo s6 a patologia. Enquanto perguntam se eu trabalho com DST/aids,
eu respondo que nao, eu trabalho com pessoas. As pessoas € que tem DST/aids ou ndo. Eu
ndo trabalho com a doenca, eu trabalho com a pessoa que tem a patologia como uma carac-

teristica e ndo como uma determinante.

Entéo o nosso foco em todos os eventos e projetos, é sempre o humano. Sempre a me-
Ihoria da pessoa e ndo apenas falar sobre técnicas e tratamentos voltados a patologia, até
porqgue criou-se uma grande confusdo na sociedade acerca do que seja o papel do estado e 0
papel das ONGs e 0 que o terceiro setor se tornou hoje, ndo é o que deveria ser, pois acaba-
mos fazendo o papel do estado, tem ONGs hoje preocupadas em dar medicamentos para as

pessoas que tem determinada patologia e esse é o papel do Estado. Essas ONGs véao recla-
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mar junto ao Estado, recursos para comprar os remédios que o Estado deveria fornecer. De-
finitivamente ndo é esse o papel de uma ONG.

Mesmo na Educacéo acontece muito isto, ao invés de o Estado dar a educacao, este
quer transferir o recurso para a ONG fazer a educacdo que a Educacdo ja deveria ter feito
dentro do planejamento regular. A ONG tem que fazer o papel da educagéo complementar,

transversal ou reforcar mas ndo atuar na base que deveria ser oferecida pelo Estado.

A ONG tem de conseguir ir além do que o Estado pode e deve fazer, utilizar o recurso
publico, mas para ir além. Utilizar o recurso publico para fazer o basico eu acho que é um
contrassenso, pois este recurso estd sendo gasto em dobro uma vez que é pago o salario de

um corpo docente enorme em troca de que entao?

Outro exemplo é que o papel da ONG né&o é distribuir preservativo, isso também é
funcdo do Estado. O Estado deveria disponibilizar preservativo em todo canto facilitando o
acesso, e pelo contrario o Estado prefere para silenciar as ONGs e para silenciar a socieda-
de, transferir essa fungdo e ainda sabemos que nem sempre as ONGs tem livre acesso para
retirar este tipo de material, entdo perdemos tempo com burocracias como se 0 preservativo
fosse utilizado para outro fim, ao invés de ajudar no programa de adesdo, para conseguir
atingir as pessoas de uma outra forma, e ndo ficarmos tentando suprir a falta de servigos

publicos ou ficar divulgando servicos publicos.

Infelizmente, tudo isto ndo € funcdo do terceiro setor, mas se tornou, inclusive ja fui a
diversas palestras e capacitacfes em que as ONGs falam sobre SUS, acho que é uma coisa
que ndo tem sentido pois o Estado deveria por si s6 divulgar o SUS, ndo cabe eu como ONG
entender os mecanismos do SUS, mostrar como funciona o sistema, mas a gente até precisa
fazer isso de tdo complicado que é. E uma atividade ndo governamental, mas tem ONG fa-
zendo propaganda do SUS. Uma vez fui a uma palestra sobre o SUS, e confesso que até fiqueli
com vontade de cancelar o meu plano de salde e dizer eu quero o SUS, pois o pessoal da
ONG falou tdo bem do SUS que parece que isto basta para todos serem bem atendidos e re-

solverem todos os problemas, e como ndo ocorre assim isso é muito triste.

O movimento social acaba migrando para um movimento que ndo é politico nem eco-
ndmico, um movimento que tenta fazer o papel do Estado para receber do Estado algum re-
curso e ainda arcar com a responsabilidade desse papel ser malfeito. Pois como o recurso é

publico e é cobrado dessa ONG a informacéo de acordo com os interesses do Estado e o po-
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bre do palestrante que ainda é cobrado da sociedade no género: vocé falou que o SUS era

bom e ndo é.

Que tem como ir atras da ouvidoria e reclamar, ninguém fala. Claro que também ja
fui a uma palestra do terceiro setor, e até gostaria de fazer essa palestra um dia, que explica
como reclamar do Estado, como reclamar do SUS, como reivindicar do SUS o que é de nosso
direito. Inclusive isto j& faz parte da proposta do curso de ativismo que nds temos, mas € difi-
cil conseguir um recurso publico para patrocinar isso. Até porque se eu pegar um recurso do
DST/aids e aplicar num projeto onde vou ensinar o cidadédo ali como ele vai reclamar do
servico que € mal prestado, como ele faz uma representacdo, como ele faz uma carta, um
abaixo-assinado, como ele faz uma dendncia, a pobre da Coordenadora do Programa Muni-

cipal que me liberar o recurso vai ser penalizada.

Dentro dos conselhos de salde, a instrucdo parece vir no sentido de so agilizar os
procedimentos do conselho de salde e de mostrar as responsabilidades do conselheiro. O
conselheiro por si como usuario do sistema ja tem um monte de reclamacgdes, e ele vai recla-
mar mesmo, e no conselho apenas encontra uma forma de oficializar, para o Estado respon-
der, e silenciar essa reclamacao tudo no papel € claro. Assim o conselho de saude vai ter que
fazer uma série de préticas burocraticas, entdo uma reclamacao que ele poderia fazer um
piquete, um manifesto na porta do hospital, o conselheiro néo vai fazer mais, vai fazer um
oficio que vai para uma burocracia que vai ficar um més la rodando, para vir uma resposta.
Ai vai burocratizar, de certa forma, vai elitizar um pouco esse conselho de saude. Queiramos

ou nao vai tirar aquele aspecto de manifesto.

Por exemplo, em Sdo Paulo, a gente faz parte do forum de ONG/AIDS, quando faltou
certos medicamentos o pessoal do férum foi para a porta do Emilio Ribas, e convidou todo
mundo para ir fazer barulho na porta do Estado com vista a imprensa, em um curso pelo Es-
tado para a formagdo de conselheiro de saude jamais se incentivaria a fazer isso, “imagina
vocé tem HIV vocé ndo pode tomar chuva, vocé vai tomar uma friagem, vai piorar o seu qua-
dro”. O pessoal do forum de ONG/AIDS ndo estava nem ai com a chuva, o pessoal foi com
faixa la pra porta, para atrapalhar a passagem do pedestre, para atrapalhar a passagem da
diretora do hospital, e gerou resultado. Rapidinho ja tomaram uma iniciativa, o procedimen-
to seria formar uma representacdo, mandar um oficio, e ia ficar s6 no papel meses esperando
uma resposta sem acao. E tivemos um impacto diferente, o impacto de medo, de medo do mo-

vimento se alastrar.
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O funcionamento ideal de uma ONG e os problemas para seu ndo funcionamento ide-
al acontecem devido a natureza humana dos ativistas: € a inveja, é a cobica, porque quando
vocé comeca ter uma situacao de sucesso e visibilidade no terceiro setor, o principal ponto
que pega € o ego da pessoa. Entdo que vou ser presidente de uma instituicdo, vai ter um mon-
te de bajulador, que vai falar: “nossa como o Péricles é bondoso”. Nem sabe o que eu fago
realmente, mas sou bondoso, e continuam” “ele é uma pessoa tdo boa, ja da pra se ver que
ele é uma pessoa bondosa ”. Enté@o os colaboradores que também trabalham comigo, que ndo
foram elogiados, ao invés de ajudar e colaborar, comecam querer elogios também. Comeca
um movimento de inveja e de cobiga, porque se vocé recebeu uma verba de cinquenta mil
reais para fazer um projeto, acham que esse dinheiro vai para o seu bolso. E ndo percebem
que esse dinheiro vai ser aplicado, e também néo percebem o que é despesa pessoal e despe-
sa da institui¢do, pois muitas vezes na vida do presidente que atua pra valer estas despesas se
confundem. Por exemplo: Eu tenho um carro e para custear despesas de combustivel, de ma-
nutencdo, a gente faz reembolso de despesas atraves da ONG, porque 0 carro esta a servigo
da ONG, eu utilizo para transportar material, utilizo para ir fazer uma palestra, um evento,
SO que o pessoal imagina que o carro é s6 meu por diversao e nao por necessidade. Nao con-
segue ver essa divisdo social, ou entdo s6 acha que o carro vai ser nosso se eu emprestar a
chave pra ele passear no final de semana. N&o consegue perceber que esse carro esta no ser-
vigo social, eu poderia néo utilizar o carro, pagar taxi, e sairia bem mais caro. Entdo as pes-

Soas comecam a Ccrescer oS olhos, comecam a querer destaque.

O ego € o que mais atrapalha na formacdo da ONG, na formacao de grupos. Quando
a gente comeca ter um grupo, comegam a surgir liderancas, e as liderancas ideais é que apa-
recessem nos moldes de Max Weber, de lideres natos, s6 que quando surge um grupo natu-
ralmente os lideres natos aparecem e atuam bem, sé que chega num momento que o0 proprio
problema financeiro acaba travando o trabalho deles, porque nédo se consegue viver pela
lideranca sem que ninguém ganhe nada por isto. E a gente tem uma realidade no Brasil, que
agora esta comecando a quebrar um pouco, e hoje as pessoas estdo vendo ONG como profis-
sd0 e aceitando o terceiro setor € um ramo da economia. Que gera empregos, que gera ren-
da, que gera um monte de coisas e hoje quem trabalha com ONG deve ser um profissional,
entdo poucos ainda me perguntam: Péricles, vocé é presidente da ONG, mas vocé néo traba-
Iha?

O Instituto Pro-Diversidade é uma ONG, é uma organizacéo da sociedade civil. Sen-

do um OSC, pode se tornar uma OSCIP, organizacao da sociedade civil de interesse publico.



173

Isso implica receber verbas recursos provisionados de Brasilia, ou de um poder publico para
manuten¢do da entidade, isso que eu pretendo trabalhar a partir de abril, assim que comple-
tar quatro anos, fazer uma eleicdo de nova diretoria, provavelmente havera uma reeleicao
porque ndo existem outras pessoas interessadas em tocar isso adiante, assim a gente da con-

tinuidade, j& estd marcada a reunido para abril.

Voltando ao problema, as pessoas que procuram a ONG para trabalhar, vao em fun-
cdo do ego, eu quero ajudar as criancinhas, mas na verdade ndo é para ajudar as crianci-
nhas, mas sim porque ela esta sentindo mal com ela mesma, ela quer resolver aquele proble-
ma dela, ndo o das criangas. A fala é a mesma quase sempre: “No Natal eu fiquei deprimido
porque muitas criang¢as ndo tinham nada pra comer, nem um brinquedo” entdo “agora eu
quero ajudar as criangas para eu me sentir melhor”, ndo para as criangas sentirem melhor,
entdo ela chega pra “ajudar” e faz o limite do que ndo vai incomoda-la, quando chega a ho-
ra da distribuicéo ela quer ir junto distribuir, porque ela quer que as criancas falem pra ela
“obrigado tio, obrigado tia, se ndo fosse a senhora eu ia passar fome, nesse Natal”. Ela pre-
cisa ouvir isso pra sossegar a ‘“‘depressdo dela”, mas isso ndo deveria acontecer, ela deveria
contribuir para a ONG e a ONG fazer o trabalho, desde que seja uma instituicdo séria, e
depois prestar contas para ela, e ela falar: “que legal, estou satisfeita que foi um trabalho

bem feito, esse recurso chegou até as pessoas”.

SO que também a pessoa ndo percebe que quando da “cem reais” para a ONG com-
prar um brinquedo para as criangas, este dinheiro vai ter que cobrir as despesas “de ir com-
prar o brinquedo e distribuir”, ou seja, reservar um tempo, pesquisar, comprar o brinquedo,
o frete, distribuir esse brinquedo, outros gastos com condugdo, entdo “cem reais para brin-
quedo”, na realidade sdo “cinquenta reais para brinquedo”, o resto se perde pois é gasto no
processo. O que acontece geralmente é que uma pessoa faz uma doag&o e eu tenho que gas-
tar dinheiro do bolso para buscar, para transportar, para entregar, além do dia de trabalho
que tecnicamente se dedica para isso, e depender do voluntariado puro e simples é complica-
do.

O voluntariado também se baseia nesses principios de ego, de “Ah eu quero ajudar
porque eu quero ser uma pessoa boazinha”. So que naquele dia ele quer ser bonzinho, sera
que todo dia ele continua querendo ser bonzinho? Até pra gente mesmo, sera que todo dia a
gente quer ser bonzinho? O professor todo dia quer ser professor? O que torna o professor
um professor todo dia é o profissionalismo, ja no voluntariado, isso ndo acontece, ndo é uma

relacéo profissional, é uma relagcdo amadora, 0 que acho interessante para o seu estudo, pa-
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ra o seu trabalho, o que isso torna relevante quando a pessoa tem HIV. O que muda, porque
0 movimento social de HIV/aids, vamos chamar de aids, porque tudo comegou com a aids, e
nao com o HIV, porque tomou essa proporcéao? Ele tomou essa propor¢do porgue acontece-

ram trés coisas que eu acho bésicas para desvendar o mistério.

Primeiro que a aids atingiu todas as parcelas da sociedade, ndo pegou s6 pobre, SO
rico, pegou todo mundo, entdo ndo existia um fator chave para dizer, aids é isso ou aquilo,
desde o inicio até tentaram e acabaram estigmatizando e primeiro se atribuiu aos homosse-
xuais, por dois motivos simples: a relacdo homossexual sempre foi uma relagdo escondida
entdo feita sem nenhum cuidado mesmo, naquela proporgéo, e porque os homens historica-
mente nunca foram procurar um médico, S6 em casos graves, e 0s homossexuais ao contrario
tinham um problema de salde, para procurar um médico, uma flexibilidade maior, eles pega-
ram uma amostragem, homem heterossexual sé vai pro médico quando esta infartado, se esta
estourando, se esta inchado, ele ndo vai fazer exame de rotina, exame de prostata que é uma
coisa padrdo, jA nem tem tanto preconceito, até exame de sangue ndo vai fazer, imagina

exame de HIV, ndo vai fazer e ndo vai descobrir que tem, por isso existe uma barreira.

Neste sentido hoje se fala muito na feminilizacdo da epidemia que a gente ndo sabe,
eu nao sei dizer para vocé, se existe realmente uma feminilizacio agora, se as mulheres re-
almente estao tanto com mais HIV que os homens? Ou se € porque as mulheres cada vez mais
fazem exame e 0 homens continuam fazendo menos e ndo sabem e ndo gera estatistica. Vai
ter sempre uma estatistica apontando mais para mulheres do que para homens. Os idosos
aparecem mais nas estatisticas, sera que é porque os idosos vao cada vez mais fazer exames
de sangue? Estdo mais predispostos que 0s jovens? Pega um jovem de vinte a trinta anos, ele
para para fazer exame de sangue? Muitos ndo vao fazer, entdo a gente ndo sabe esses que
nao vao fazer, dbvio. Entdo ndo déa pra avaliar, 0 que a gente vé, é claro, a estatistica mostra,
as mulheres estdo em maior evidéncia, com maior interesse, entao aproveita esse grupo para

trabalhar o interesse deles e a evidéncia deles, os idosos, trabalhar com os idosos.

Quando fiz o evento, peguei todo mundo, porque eu acho que ndo tem uma separacao,
se ndo existe um comportamento, ndo existe um grupo certo para definir, entdo trabalha todo
mundo, até criancinha tem que trabalhar, ai me perguntam: vocé vai trabalhar HIV com cri-
anca, como € que vocé trabalha HIV com crian¢a? Simples, combate a pedofilia, pra come-
car e sO vocé deixar bem claro que nao pode fazer isso, s6 a maméae o papai que pode tocar
em voceé nessa regido, ai vocé corta uma série de incidéncias, vocé tira um comportamento de

risco que poderia surgir, de abuso sexual com transmiss@o e a prevencgdo para a crianca, a
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prevencdo nem sempre é direta. Entdo o primeiro ponto como falei é de ter surgido em todas

as classes sociais.

O segundo ponto é como foi atribuido o evento a uma peste gay, no inicio, e homosse-
xual sempre foi muito discriminado na sociedade, seja porque é uma conduta que ndo é tida
como “normal” sendo que por outro lado existe muito machismo, e o homossexual é “o ho-
mem que quer ser mulher”, na opinido ignorante de muita gente, e mulher é uma coisa des-
prezivel também para essas pessoas, entdo “‘o homem que quer ser mulher” é mais desprezi-
vel que a propria mulher, existe 0 pensamento de machista, principalmente quando vocé pega
o interior mais deslocado, percebo muito isso, que o homossexual é tido como uma categoria
abaixo de mulher, entdo existe a mulher e existe o0 homossexual ali em baixo, como se fosse
abaixo da qualifica¢do, porque é o homem que classifica, “ndo quer ser homem quer ser mu-
lher que coisa absurda, quer ser mulher”, e ndo é isso que deveria ser entendido mas ndo nos
aprofundaremos agora nisto. Mas o importante é que quem tinha HIV/aids era tratado como
homossexual, entdo a discriminacao foi mais pesada contra o portador e pacientes em trata-
mento, se ndo fosse até uma doenca que tivesse atingido a “peste gay”, as pessoas teriam
mais tolerancia, seria como a diabete como qualquer outra pandemia, que surgiu ai depois,
como sifilis, quem tem sifilis tem sifilis, quem tem sifilis ndo é gay, quem tem HIV/aids, néo,
vocé é “‘gay ou faz algo de errado”. Até hoje ainda se questiona isso, se vocé tem HIV, “vocé
teve uma relagdo homossexual, ndo teve?” incrivel, mas até hoje as pessoas ainda taxam

isso, ainda se fala disso.

Pedro: Vejamos uns nimeros: Na cidade de Sdo Paulo, em 2010, foram 400 novos ca-
sos de aids, onde 150 se declararam homossexuais, isso representa quase 40% dos casos.
Ora, a populacdo homossexual ndo é 40% do total, portanto a incidéncia nesse meio € maior,

Péricles: Mas dentro deste caso, desses 40%, pela experiéncia que eu tenho de obser-
var o gque acontece é mais ou menos assim, ele € um homossexual enrustido, casado com mu-
Iher, tem uma vida social publica, e tem uma vida sexual fora do casamento com homens,
qguando descobre a sorologia, ele acaba, por via de regra, modificando a vida dele, porque
agora o “mundo caiu”. Qual seria a pior coisa para o homossexual enrustido, era descobri-
rem que ele era gay, agora ndo tem mais o que esconder, o “pior que o pior” jd aconteceu,
ele tem HIV/aids, “minha vida acabou” é a primeira coisa que ele pensa, é a negagdo que
todo paciente passa, ja que a vida acabou o pior ja ndo é mais o pior, entdo ele assume que €
gay. Ja que ele vai sofrer o preconceito como se fosse mesmo ele ja assume, entdo a gente

ndo sabe se esses 140 que se declaram homossexuais quanto ja se declaravam homossexuais
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antes do HIV e isso € uma coisa muito complicada. Por exemplo, quanto ao uso de preserva-
tivos, tem muitos “gays” de 16 anos, assumidos, que sempre usam preservativos e pela prati-
ca um indice muito maior dentro da “comunidade gay”, tem preservativos na bolsa ou car-
teira, e enquanto existe gravidez de jovem de 16 anos, é porque os “heteros” ndo usam pre-
servativo, se este € um homossexual ndo assumido provavelmente ndo vai usar nem com mu-
Iher nem com homem. O que existe também, uma coisa muito triste, mas a gente sabe que é
real, € que a pratica do sexo anal sem protecédo expde a um risco maior, porque nao existe
uma lubrificagdo como numa pratica, dita “tradicional”, o “intromisso pénis intra vagi”. 4
gente néo divulga, pois se falar estd “perdido o mundo”’, mas a chance de contaminacao nu-
ma préatica heterossexual é menor se tiver lubrificacdo adequada, mesmo sem preservativo,
porque a vagina ja é preparada para ndo ter troca sanguinea naturalmente, entdo existe uma
chance menor, mas existe, e na pratica anal sem lubrificante e camisinha, é certeza de haver

microfissuras e troca sanguinea, ndo tem como, vai depender de muita sorte mesmo.

E em terceiro, uma pessoa esté la enrustida com os problemas dela, que ela acha que
sdo os maiores problemas do mundo, do tipo, eu ndo compro uma TV a cabo, esse € 0 maior
problema da minha vida! Ai ela vai fazer um exame e descobre que tem HIV. Quando ela
descobre isso eu acredito que o mundo cai na cabeca da pessoa. Acredito que seja assim, mas
eu ndo fiz essa descoberta ainda, so pra constar, fiz 0 exame ja faz um ano e deu negativo,
ndo posso dizer nada, as pessoas tem essa bobagem de dizer eu ndo tenho HIV, bobagem
pura, ninguém sabe, se tem ou ndo tem, mesmo dando negativo, ninguém sabe mesmo. Entéo
guando a pessoa tem a certeza, pelo exame, o mundo cai na cabeca dela, ai tudo que era mo-
tivo de preocupagdo dela, se torna uma preocupag¢dao subsididria, e o HIV vira o “problema”
da pessoa, s6 que é um problema para o qual ndo existe solucdo, é um problema que mata
lentamente, ent3o é diferente de outra patologia que a pessoas descobre adoece e acabou. E
diferente de uma situacdo em que existe uma expectativa de cura. Entdo vamos comparar o
HIV com cancer, porque as pessoas descobrem que tem HIV, se tornam ativistas, com a luta
se transformam, a sua vida a sociedade ao redor, além do HIV, e porque uma pessoa com
cancer ndo consegue fazer a mesma coisa, primeiro porque quando a pessoa descobre que
tem cancer todos ficam com do6 dessa pessoa, se penalizam, acolhem, abragam. E quando
alguém descobre que tem HIV, existe ainda uma presungdo de que ela fez “alguma coisa de
errado”, que “ela ndo devia ter HIV e que alguma coisa ela fez” que todos recebem a infor-
macao que HIV n&o é uma coisa decente de se ter, até porque sexo na nossa sociedade nédo é

uma coisa “decente”, mesmo o comportamento heterossexual, todo mundo faz, todo mundo



177

quer fazer, mas falar sobre sexo, declarar que faz sexo, é absurdo, ninguém fala, ninguém
gosta de falar sobre o assunto, no meio social, nossa heranca judaico-crista coloca que sexo
é pecado, prazer ¢ pecado. “Entdo vocé pegou HIV porque teve prazer”, entdo vocé é vulne-
ravel, como se um belo dia acordou de manhd e disse: “nossa hoje eu quero pegar HIV”,
ndo, ndo é assim, “vocé buscou”, e o cancer ndo “tadinho” a pessoa fica penalizada e tudo
mais, e cancer tem uma possibilidade de cura. Quando a pessoa se cura do céancer ela tem
duas posturas, ou ela valoriza mais a vida, ou ela quer até esquecer gque teve cancer, a maio-
ria quer esquecer que teve esse perigo na vida, superar esse periodo e esquecer, e deixa pra
Ia, abandona. O HIV como néo tem possibilidade atualmente de cura, a pessoa nao tem como
esquecer, 0 que acontece € que ela vai passar aquelas fases classicas, “a negagdo, auto pie-
dade, bla bla bla” e até que ela chega numa hora em que ela pensa: “eu tenho HIV, mas eu
ndo morri, e agora o que eu vou fazer? Vou me matar? Ou vou viver?” e neste momento
“magico” a pessoa percebe que mesmo no HIV ela tem uma escolha, entre morrer, se entre-
gando a patologia, ou néo, e ela vai fazer a escolha de que? Normalmente, ndo se entregatr,
até porque existe um divisor de aguas, existe uma propaganda, politica social em que vocé
faz parte do soronegativo, depois faz parte do soropositivo. Isso a gente percebe nitido nas
redes, na RNP+ Rede Nacional de Pessoas Vivendo com HIV/aids de Guarulhos, por exem-
plo, existia uma polemica muito grande se as pessoas que ndo tinham HIV poderiam assistir
as palestras e participar nas reunides. No inicio, ndo podia, ninguém podia participar, depois
criou-se que 30% podia, como convidado a uma reunido. Eu argumentei: “qual o sentido
disso? A questdo é absurda, eu poderia falar que eu tenho e entrar, apesar de que quando a
pessoa vem perguntar, vocé tem? Eu respondo eu ndo sei, eu acho que eu posso entrar na
margem de erro, ndo sei, eu ndo faco tratamento, eu ndo tomo medicamento”, mas as pesso-
as tinham que se identificar, o pior que é uma conduta meramente social mesmo, ndo tem
nenhuma documentacdo, ndo tem prontuario, as pessoas so se identificam, eu tenho e eu es-
tou. E é uma coisa tao estranha, a intencdo é boa, pois € para se falar as coisas sem medo do
que as outras pessoas vao pensar ou divulgar, s6 que ai vocé esta tirando o relativismo de
gue quem tem HIV tem carater, quem néo tem HIV ndo tem carater. Vejo assim o0 pensamento
deles “quando eu ndo tinha eu julgava, agora tenho medo de ser julgado, entdo agora so
quero estar no meio de quem tem porque quem ndo tem vai me julgar” entdo a pessoa sente

segura.

Tudo bem, que eu queira participar de uma reunido como se participa de uma reunido

de AA s6 que AA é pessoa que querem se livrar de um vicio, mas o HIV ndo é um vicio, é uma
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nova realidade. Eu como movimento social e como ONG acho que deve ter uma integracéo,
acho que deve haver pessoa com HIV e pessoa sem HIV e sem preconceito, ai a coisa funcio-
na, para demonstrar para essa pessoa que ela tem que conviver, que ela tem que participar
da vida, da comunidade. Outro ponto muito interessante é que a patologia forca também esse
grupo em que todo mundo que tem HIV a se instruir sobre o assunto, até a pessoa mais sim-
ples, “a mais bobinha que tem”, acaba se tornando especialista no assunto, acaba estudando
sobre o medicamento, acaba indo ali, acaba vendo aqui, acaba entendendo daquilo. Tem
muita gente que tem diabetes e ndo sabe o que é diabetes, agora, HIV, todo mundo que tem
sabe 0 que é. Isso é estranho ndo é? Se vocé perguntar para qualquer pessoa da rede o que é
HIV, ela sabe o que é HIV, ela sabe que tem que tomar ARV, até consegue pronunciar a pa-
lavra antirretroviral, ela ndo sabe falar paralelepipedo, mas sabe falar antirretroviral, ela
confunde os nomes dos partidos politicos, mas o CD4 ela sabe falar, ndo sabe matematica,
mas sabe fazer calculo com o CD4 dela, interessante que o HIV desperta na pessoa o humano
que existe nela, entdo ele comeca se interessar por ele mesmo, pelo corpo dele, comega per-
ceber que o HIV esta dentro dele, do corpo dele, entdo comeca estudar aquilo com afinco. E
nisso ocorre o risco dele se descobrir, como muitas pessoas se descobrem. A pessoa comeca
assumir posturas na vida dela que ela néo tinha antes, entdo, pessoas que eu ndo vou falar os
nomes, e vocé conhece também que pelas historias de vida, pelas trajetérias de vida, no mé-
ximo iriam chegar a ser “um servente de pedreiro, talvez um atendente de farmacia, um co-
brador de onibus”, no final acabam assumindo papel de lideran¢a, porque perdeu as barrei-
ra, hoje falam com politicos falam com quem deve falar, mas nao se inibem mais, mas se ini-

biriam antes, porque ndo tém escolaridade, porque ndo tém dinheiro, e assim por diante.

Isso é uma coisa para se pensar, com 0 HIV as pessoas conseguem romper com algu-
mas amarras, sem o HIV algumas destas pessoas ndo iriam se preocupar em ser feliz, iriam
buscar ser feliz com o que a sociedade prescreve como deve ser a felicidade, mas quando se
tem HIV vocé estd fora do “grupo sociedade feliz”, vocé ndo vai mais ser ‘‘feliz comO 0S 0OU-
tros projetam a felicidade”, e ai existe uma aproximacdo muito grande que houve entre o
movimento HIV e o movimento LGBT, porque o homossexual quando descobre que ele ndo é
igual aos outros, passa pelos mesmos periodos de revolta, aceitagdo, como ‘“se fosse uma

doeng¢a ” e ai sofre toda a discriminagéo.

Isto & muito interessante porque outro dia numa palestra uma pessoa com HIV disse
“eu ndo entendo porque o homossexual reclama de discriminagdo”, eu respondi que a dis-

criminacdo que o homossexual sofre € a mesma discriminacdo que vocé sofre porque tem



179

HIV, ela silenciou e falou “é a mesma coisa, se vocé chegar e falar eu tenho HIV no meio do
metr6, € 0 mesmo que falar eu sou gay, no meio do metrd, vocé vai sentir a mesma discrimi-
nagdo” e a ai a pessoa se chocou, mas é assim que a sociedade funciona. Todo mundo sabe
que HIV néo se pega com aperto de méo, todo mundo sabe que ndo pega com um espirro,
mas isola a pessoa que tem HIV. O homossexual também se ostentar ser homossexual as pes-
soas se afastam.

Entéo o grupo acaba se fortalecendo a partir da patologia, porque a patologia expul-
sa essa pessoa do grupo social anterior, porque é tida como uma pessoa mais franca, uma
pessoa doente, uma pessoa que ndo déa pra ter relacionamento, muitas pessoas discriminam
quem tem HIV por ndo querer sofrer. Uma vez eu ouvi de uma pessoa soronegativa: “eu ndo
quero ter amizade com uma pessoa com HIV, porque depois a pessoa morre e eu vou ficar
triste”. Esse sentimento que ela tem é um sentimento social, “crianca com HIV entdo eu ndo
quero nem ver, porque depois a crianga vai morrer’, o que as pessoas ndo entendem é que

todo mundo vai morrer e hoje a incidéncia por falecimento por HIV/aids e muito pequena.

Apresentei os dados epidemioldgicos: 15/100000 novos casos de HIV e 8/100000

mortes com aids.

Péricles: E inda pode ser que esses oito sejam pessoas que nem sabiam que tinham
HIV. Que foi detectado na causa morte, diagnostico no 6bito ou diagndstico tardio, se a gente
pega a pessoa que tem HIV e pode se cuidar, se cuida muito mais do que as que nao tem, vai
no médico sempre, a mesma disciplina que tem na adesdo ao ARV vai usar a mesma discipli-
na com a diabetes, 0 medicamento para hipertensdo, vai usar a mesma disciplina, ele se
acostuma a procedimentos desse tipo, entdo vai se cuidar muito mais, vai procurar uma ali-
mentacdo melhor, pode até viver mais que se ndo tivesse HIV, porque ndo estaria se cuidan-

do tanto se ndo soubesse que tem HIV.

Outro ponto interessante € que hoje tem um quadro de HIV muito ligado a pobreza,
entdo nas proprias redes sociais, ela ndo morre de aids, ou porque o0 medicamento nao funci-
ona, morre porque ndo se alimenta o suficiente e de forma adequada, ndo tem saneamento
basico, ndo tem 0 minimo, para viver. A pessoa que tem uma bolsa de quarenta reais, se ela
nao tivesse HIV iria se acomodar nessa pobreza até morrer, mas pegou HIV foi obrigada a
sair dessa “zona de conforto da pobreza” para ter uma doenga que o coquetel custa ‘“‘nove-
centos reais”, um valor que ela jamais poderia comprar, ela comega ter essa consciéncia que

ela pode ganhar uma coisa a mais, ela ganha os quarenta, sobrevive com 0s quarenta, mas
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consegue sair dessa zona da conforto da pobreza para procurar algo mais. A pobreza, mesmo
fora do HIV, gera uma zona de conforto muito grande, quando vocé esté totalmente excluido

da vida em comunidade.

Vou dar um exemplo da cidade de Sdo Paulo que eu conheco. Vocé pega Sdo Mateus,
que € um bolsdo de pobreza, muitas pessoas de Sdo Mateus ndo saem de Sdo Mateus, a ndo
ser 0 assaltante que vai assaltar fora, também quem trabalha, vai trabalhar e volta, mas
guem ndo tem um trabalho ou é marginal ndo sai de S&o Mateus, porque nao quer ter contato
com outra realidade, é uma zona de conforto, ali todo mundo tem uma “bolsa familia”, ali é
tudo igual, ali “sou pobre e estou inserido numa zona de pobreza”, se acontecer qualquer
coisa eu sou excluido desse grupo, desse grupo de pobreza, sé para vocé entender isso vou
dar um exemplo interessante, teve um caso de um pessoa que fez uma doacéo para uma em-
pregada domestica, de um liquidificador, e ai achou que estava fazendo uma “‘grande coisa”,
e ainda falava “eu dei um liquidificador para uma empregada domestica, e ai ela levou o
liquidificador toda contente para o barraco dela, que nem luz tinha”. A Pobre Empregada
chegou no barraco, guardou o presente, o liquidificador, como uma coisa mais preciosa do
mundo, contou para as vizinhas que ficaram morrendo de inveja do liquidificador que ela
tinha, sem mesmo ter nada mais em casa, sem ter uma fruta para bater uma vitamina, sem ter
comida para comer, e nem luz elétrica. Fato é que o filho dela de doze anos ficava trancado
em casa quando ela saia para trabalhar e que os malandros quiseram roubar o liquidificador
dela. Para que? N&o sei, para ser um objeto de poder. Na hora do roubo o menino foi tentar
impedir, foi espancado quase até a morte para defender um “liquidificador” e eu pergunto, o
que é caridade? Dar um liquidificador para ela? Nao. Foi uma “boa coisa”, foi uma assis-
téncia social? N&o. E o que ela precisa? N&o, porque quebrou o equilibrio. S6 o que aconte-
ce, o liquidificador que ela tinha mostrado para todo mundo com orgulho, uma coisa positi-
va, agora imagina uma coisa negativa: eu tenho HIV, chega |4, ela vai acabar sendo expulsa
do mesmo jeito, ela ndo se enquadra naquele contexto do mesmo jeito, ela vai ter que buscar

outra realidade, ela vai se agrupar, vai se reagrupar com quem tem HIV.

Tem um filme antigo, acho que é “4 Guerra do Fogo ”, eu ndo lembro é um filme dos
homens das cavernas, onde os mais fracos sdo excluidos, acabam se reagrupando e acabam
se tornando fortes, mais ai quando surge uma lideranca, o grupo acaba repetindo 0os mesmos
valores de onde foram expulsos e expulsando outras pessoas, é assim que as redes tém feito
hoje. A rede HIV era pra ser um espaco democratico. Hoje vocé tem redes tdo complexas que

j& estdo expulsando pessoas. Ja existe toda intriga, toda falta de cooperacéo que nédo tinha
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no inicio. Vejo isso nas ONGs que ao invés de se unirem para fazer alguma coisa, elas briga-
rem entre si. Porque sdo pequenas esferas de poder.

O que eu acho que modificou muito 0 movimento HIV/AIDS mais uma vez cito que é
essa proximidade com o movimento LGBT, porque a pessoa tem HIV sendo homossexual, tem
HIV sendo transexual ou bissexual, nesse grupo ela podia chegar e falar, eu sou homossexual
que as pessoas falavam e dai eu tenho HIV, que é muito mais “grave” entdo aquilo perdeu
totalmente o foco, e acabou para as pessoas se declararem serem mais libertas e olharem as
pessoas mais livres, e também aquele heterossexual convicto que era contra os homossexuais,
quando vai para esse grupo € amparado por um cara que é homossexual que consegue ter um
toque de amigo e de carinho que ele nem tinha quando era heterossexual num grupo de ami-
gos “manos”, entdo ndo sentia falta, ele sabia que poderia conseguir um abrago, mas agora

nao consegue.

O abraco, na rede HIV/aids, é o que as pessoas mais fazem e o0 que mais gostam é de
se abragar, e gostam de se beijar claro, seja hetero ou de outra orienta¢do porque na “rede
humana” em geral as pessoas se cumprimentam com oi e tchau, ndo gostam de tocar. En-
guanto as pessoas ndo fazem mais isso com ela e as vezes nem é porque ela tem HIV, elas
sentem falta, ela vai buscar outro grupo, ai vocé pega um grupo de homossexuais que tem
menos preconceito que outros grupos, a resisténcia € menor a esse tipo de contato fisico entre

homens ou entre mulheres, ndo sexual, mas fraterno, afetivo.

Neste sentido ela encontra outro grupo e acaba rompendo com um monte de precon-
ceitos, mais uma vez acha que tudo é menos importante que o HIV. Qualquer obstaculo que
acontece é menos importante. Ela vai pra casa, a casa esta enchendo de 4gua, mas ela nao
esta preocupada com a &gua, estd pensando “tenho HIV”. Acaba se tornando uma distra¢do
e, com o tempo, vira um mérito. Hoje tem um monte de gente, que vai a esses grupos e fala
com orgulho, eu tenho HIV ha 20 anos, ai todo mundo olha assim: “nossa ele esta vivo e esta

bem”. Entdo hoje, dentro desses grupos é um status.

Certa vez eu fui numa reunido, e uma ativista chegou e disse: “é hoje”. Eu disse “é
hoje 0 qué? “Ela retrucou: “E hoje que a gente vai infectar vocé para fazer parte represen-
tante de nossa rede!” Eu falei: “que medo de vocé amiga! Ndo precisa ndo, ndo precisa ndo,
pode ver nos estatutos ai que pode ter um por cento que ndo é soropositivo e eu vou la e re-
presento!”. Vocé vé que ela queria que eu tivesse HIV para ser representante deles, pode nédo

ter até consciéncia disso, mas que eu tivesse para eu “ser mais igual” a ela porque ela gosta-
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va de mim como pessoa. Ela ainda disse: “se vocé tivesse ia ser bom pra gente”. Eu falei
“nossa, que medo, o que vocés estao querendo, em que se transformou”. Entdo acho que esse
é 0 ponto chave para vocé trabalhar, porque essas comunidades mudam. Porque elas sdo
cerceadas de tudo, elas s6 tém uns aos outros, acaba surgindo um novo agrupamento. A pres-
sdo gera agrupamento, como fase estrutural, mas existem fatores conjunturais que a gente

nao pode ignorar.

Primeiro fator conjuntural que transformou o cenario homossexual e do HIV é a In-
ternet, a Internet revolucionou isso. Possibilitou que o homossexual aqui de Caieiras soubes-
se que existe outro homossexual 1a em Morato, que conhece outro homossexual em Cajamar,
e criou esse elo; entdo hoje tem comunidades na Internet de integracdo que sdo meio que
“ligas secretas” meio que fechadas, que operam muito bem. Por exemplo tem um grupo cha-
mado ursos, vocé conhece? Ursos sdo homossexuais que sdo gordos, ou fortes, ou velhos, ou
peludos, que fogem do contexto, congrega pessoas no Brasil inteiro. Tipos como vocé assim,
se vocé se cadastrasse no portal ursos, vocé seria aceito e ia estar na capa do site. Dentro do
contexto do portal ursos o que seria um fator de exclusdo virou uma incluséo, até engracado
porque chega uma pessoa magra la e ndo interessa, vocé é magro, ndo queremos vocé aqui, a
gente gosta de homem assim, assim, assado, esta escrito & no perfil. Entdo o que acontece, a
informética revolucionou isso, 0 que era uma pessoa pode formar um grupo de varias, entdo

0 primeiro motivo é esse.

O segundo fator é que algumas ONGs que cuidam de DST/aids, que trabalham com
essa populacdo, que sdo até exclusivas do seguimento, tém projetos muito mais arrojados
hoje. Acho que a profissionalizacdo do pessoal do terceiro setor esta ajudando muito. O que
é um projeto arrojado? Antes as ONGs estavam preocupadas em querer coisas, do tipo va-
mos dar cesta basica, vamos dar comida, assistencial, seguindo a piramide de Maslow, hoje
as ONGs querem montar redes sociais, que premiam pessoas, querem valorizar o humano,
isso é arrojado, querem fazer coisas que as industrias ndo conseguem fazer e que 0 governo

nao tem nem como fazer.

Uma ONG consegue fazer as vezes o inusitado, o impossivel. Vocé me da uma garrafa
de refrigerante e dez pessoas eu faco um evento. Faco uma ata, fagco uma tese, fagco um arti-
go, as empresas nao podem fazer isso. As ONGs conseguem fazer as pessoas trabalharem
com motivacao, que as empresas ndo conseguem fazer. Solidariedade, mais que isso, existem
pessoas que estao ali sem lagos de interesse, que estdo trabalhando para vocé, de graca, tem

gente que vai trabalhar em ONG, tem gente que procura a gente da ONG e fala “olha Peri-
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cles eu preciso fazer uma ag¢do social porque é importante para meu curriculo”, hoje faz par-

te de atividade complementar de faculdade.

Forneco para todo universitario que nos procura e nos ajuda certificado de participa-
¢do, acho que o voluntario social € isso e coisa que também muda. O mercado de trabalho,
vamos falar agora um pouco de ONG de novo, a gente esta fazendo um monte de acdes de
empregabilidade, mas as pessoas tém dificuldade em entender que a gente recebe dinheiro
(remuneracdo ou salario) ndo porque uma pessoa vale mais que a outra, uma pessoa nao
recebe mais porque ela vale mais que a outra enquanto pessoa, o reitor da faculdade néo
recebe mais que o professor porque ele tem o valor maior que o professor, o que tem valor
diferente é a raridade do trabalho dessas pessoas. A raridade de encontrar uma pessoa com
perfil necessario para ser um reitor de uma faculdade ¢ maior que encontrar um professor
para dar aula. Enquanto pessoas elas valem a mesma coisa, ele ndo ganha mais porque ele é
melhor enquanto pessoa, o que se avalia é a funcionalidade, entdo, por exemplo, eu vejo hoje
professores reclamarem que ganham pouco, que deveriam ganhar mais, eu discordo frontal-
mente disso, primeiro que é o professor que fez uma faculdade de portugués, uma faculdade
de trés anos, que as vezes fez de qualquer jeito, ele ndo sabe nem falar tdo direito e vai dar
aula no Estado, qual a qualidade da aula que ele da? Qualquer um daria aquela aula? Tem
um monte de professor parado querendo entrar no sistema. Mesmo assim ele ganha 14 com
uma carga completa, “dois mil, dois mil e quinhentos reais”. “Dois mil e quinhentos reais” é
salario de chefia, é salario de responsabilidade na industria, eu estou falando em Séo Paulo,
a cidade de S&o Paulo porque eu posso falar. Se ele for trabalhar na iniciativa privada, com
a escolaridade que ele tem ele ndo ganha “mil reais” e trabalharia no hordrio comercial
integral. Ele vai ser atendente de farmécia, atendente de dentista. Ai o professor reclama,
reclama da vida, mas todos eles compram carro, ai reclamam que o aluno nédo respeita ele,
quem langou a imagem que o professor é coitado, pobre e mal valorizado? Eles mesmos, “ai
mais ai eu deveria ganhar mais pela importdincia que meu trabalho tem” eu afirmo, a impor-
tancia que o trabalho tem é relativa depende da raridade no mercado. Quantos professores
de portugués eu consigo para dar aula no colégio do Estado, um monte, e huma faculdade,
menos, para ser um coordenador de curso, menos ainda, para ser um reitor menos, € ai tem a

raridade. As pessoas confundem isso.

A ONG néo precisa fazer essa distin¢do, ela pode remunerar as pessoas de acordo
com a pessoa, com 0 que a pessoa precisa, pode ser que a pessoa mais importante da ONG,

por exemplo um psicologo, ndo precise de remuneracdo, enquanto a faxineira precisa e rece-
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be mais. O psic6logo ja tem uma renda e ndo precisa, ai caem as necessidades e fica a moti-
vacao o interesse. No interesse social, existe uma san¢do moral maior que a penal ou econo-
mica. Existem psicélogos que vao trabalhar nas ONGs de voluntario que eles tém vergonha
de cobrar, porque € ONG. A menina que foi faxinar o chao, ela ndo tem vergonha nenhuma
da cobrar, porque ela precisa sobreviver, O psicologo ndo quer, até poderia precisar de di-
nheiro, mas ndo quer, € para o ego dele, entdo vocé equaliza e os projetos como eu falei fi-
cam mais arrojados, dai eu remunero as pessoas de acordo com o fator social também. As

vezes tem pessoas que recebem e nem trabalharam diretamente no evento.

A rede de pessoas vivendo com HIV, ndo é uma instituicdo com direitos e deveres, é
um movimento social. Nao pode pleitear beneficios, pois ndo tem um 6rgéo constituido, a ndo
ser que se institucionalizasse. Uma representacdo juridica para representar a rede, eu como
ONG posso representar as redes sociais, essas redes como movimentos. Até mais interessante
uma rede pegar uma ONG para executar projetos de seu interesse, do que ela, a rede, fundar
uma ONG, pois foge da sua finalidade e objeto, que € o que tem acontecido com as redes por
ai, que tém dado muitos problemas, estdo fugindo da finalidade, estdo partindo para formar
uma instituicdo que difere dos seus projetos originais apenas para ganhar dinheiro direta-
mente. Fazer uma captacdo de recursos e sustentar uma diretoria, direta ou indiretamente,
ou entdo fim politico que € montado uma ONG para servir determinado candidato que depois
aparece como sendo o patrono ali da ONG. Entéo essas redes de movimentos sociais em que
nao existe remuneracao e ndo existe nada as pessoas vao, primeiro, se ocupar de sobreviver
depois de ajudar. Se ndo tiverem com que se ocupar, elas abandonam a rede, isso € triste mas

é assim.

As redes infelizmente funcionam assim, as pessoas nao tem o que fazer, vao para a re-
de em busca de algo. Se ela tem o que fazer ela ndo vai, por isso a gente vé que as redes se
tornam muito assistenciais, a maior incidéncia nas redes é de pessoas desempregadas que
precisam de ajuda, por isso tem esse carater assistencial. Se a pessoa tem uma familia total-
mente estruturada, quando a familia acolheu bem o seu caso, ou toda familia entra na rede

ou ninguém entra na rede.

A rede acaba sendo um instrumento de apoio de amparo, de amparo para as pessoas,
que era pra ser iSsoO mesmo, era para ser sO iSSO mesmo, ndo era pra ser mais do que isso, as
pessoas comegam a se encontrar a discutir ideias, e articular, um grupo de adeséo, era para
se encontrar bater um papo sobre HIV pegar uma informagdo nova, “vou lda na rede me atua-

lizar”. A rede ndo era para ser uma coisa centralizada, mas agora a rede é centralizada, ele
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tem um representante, ela esta se profissionalizando, entdo esse representante que era para
Ser uma pessoa SO pra representar, para passar uma lista de presenca e para marcar reuni-
Oes, para selecionar o tema convidar um palestrante, falar como funciona no hospital tal,
fazer um acolhimento das pessoas novas, do tipo, “vamos dar um abraco no fulano que che-
gou hoje”, como se fosse um grupo de apoio, uma terapia de grupo talvez, era para fazer
alguma coisa assim. Era para funcionar como se fosse uma pré terapia de grupo, s6 dar um
apoio e completar, ter uma terapia de grupo fornecida pelo Estado, pois este deveria fornecer

essa assisténcia psicologica.

Ai é que eu argumento que é fungdo do Estado, “a nossa rede faz terapia de grupo”,
mas quem deveria custear e fazer é o hospital, o hospital tem que dar atendimento psicologi-
co, individual ou em grupo, tem que definir qual a plataforma do hospital, o hospital pablico
tem que dar, é salde publica isso. Como a rede passa a fazer, bem ou mal, a rede fazendo o

hospital esperto ndo faz mais, porque a rede faz.

Tanto é que recebemos um recurso para fazer um projeto, tivemos a preocupacéo de,
além do proposto termos um espaco terapéutico além da informacéo, para as pessoas se en-
contrarem, se verem, se tocarem, dentro de um evento de HIV. Levando a sorologia para den-
tro de um evento social, social no sentido de sociedade mesmo. Entdo o que percebemos
quanto as Redes, 0 que acontece € que as pessoas sO VAo nesses grupos se estdo desocupadas,
sO vao se estiverem carentes, se estiverem sem dinheiro. E esses grupos se transformam num
aglomerado de exclusdo. Agora comegou a se mudar um pouco, por que tem pessoas que po-
dem sair do grupo, mas o apelo do grupo é téo forte que ficam divididas entre conseguir um
emprego ou ndo. Eu vi que muita gente, quando conseguiu o emprego, deu “tchau” para a
rede “Gosto muito de vocés, tchau, tenho emprego, fui aceito em outro grupo”. Assim o
“grupo s6 é bom quando eu preciso”, por isso eu falei que o que atrapalha é a vaidade o ego,
a ganancia, as pessoas traem 0s principios, existe uma carta de principios na RNP+. A rede
de pessoas vivendo com HIV tem uma carta de principios, ndo tem estatutos, é uma carta de
principios que rege a mesma, tem inclusive no site, mas ninguém I& ou conhece, tanto que a
RNP+ vive fazendo eventos para mostrar a carta de principios. Alias aqui nessa regional a
carta de principios ninguém sabe mesmo, quem sabe é s6 o Johnny que é representante, ou a
Almerinda, chega nela e pede a carta de principios, ela sabe o0 que é carta de principio, €
como se fosse a declaracé@o universal de direitos, entdo tem la tudo que a rede tem e o que
pode fazer, e como tem que operar, é uma carta simples, cabe numa folha, que era para se-

guir sO essa carta, € sO e executar dessa forma, mas a RNP+ ndo consegue fazer isso.
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O que deveria mudar é que as pessoas que estdo na rede deveriam saber que a rede é
uma forma de amparar umas as outras, e conseguir conquistar mais direitos e so, ponto. Re-
de ndo é para ganhar dinheiro, rede ndo é para ganhar coisas. Claro, se ganhar dinheiro e
coisas, vamos dividir as coisas, e fazer coisas com esse dinheiro. Nao € por isso que ndo vai
receber. As redes deveriam estar ligadas as ONGs, deveriam funcionar como “player”, ago-
ra o nome tecnico disso: Stakeholder, deveriam ser Stakeholder, deveriam direcionar, deveria
ter liberdade social e politica para poderem entrar no hospital: “Eu sou da rede, eu sou re-
presentante da rede, eu vim aqui para saber do hospital como esta sendo o tratamento e qual

é a dificuldade do hospital .

As pessoas participam do grupo por exclusdo, por pressdo, por re-inclusdo, mas se
conseguirem um outro lugar para elas, elas abandonam. Por isso é que é dificil de vincular,
por isso é dificil pegar uma rede, a rede mais forte que temos no Estado de Sdo Paulo que é
rede de Campinas, mas ela conseguiu recursos, se tornou uma ONG, entdo nao € sé rede, €

uma ONG com a rede dentro.

O evento que fizemos em Guarulhos foi com o apoio da RNP+ Guarulhos, mas como
mudou o representante, a rede em si ndo fez nada, fizemos tudo sozinho, a rede sé figurou, o
representante da rede nédo foi. Foram de outras regides, mas de Guarulhos ndo foi, pra ver
como é desarticulado esse movimento, como €é fraco. Em compensacéo no dia primeiro de
dezembro houve uma distribuic@o de preservativos pela prefeitura, pela coordenacéo do pro-
grama de Guarulhos, ai a rede foi distribuir de graca os preservativos fazendo o trabalho do
Estado, ndo da rede. Mas la se sentiam incluidos, se sentiam importantes, pois achavam que
poderiam ganhar “algo” do Estado e no caso do nosso evento o ganho ndo seria material. E
as redes estdo enfraquecendo, ao contrario do que as pessoas pensam as redes de pessoas
vivendo com HIV/AIDS estejam se transformando, mas esta enfraquecendo o movimento em

si, ficando algumas liderancas altamente politizadas e ja institucionalizadas.

Com relagéo a rede sociotécnica, a relagdo com os teécnicos, enfermeiros e médicos, o
que muda s@o os termos. Uma situacdo muito estranha porque o representante da rede en-
guanto paciente, e todos sdo pacientes portadores, acaba chegando a rede por ter um conhe-
cimento técnico por ter uma participacdo por um conhecimento pratico, de vivenciar ali 0
hospital, vivenciar ali o dia a dia de ser internado, desinternado, ele conhece o gosto do re-
medio. Entdo ele acaba sendo uma pessoa que conhece muito daquela doenga, muito de como

funciona, na teoria e na pratica e ai acaba se instrumentando na rede pra reivindicar o que
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precisa ser reivindicado, entdo ele acaba se tornando um problema, para esse técnico do

servigo que atende e ndo um apoiador.

Por exemplo, houve ontem, a pessoa chegou para mim, ela queria tirar o
DIU(dispositivo intra uterino), ai o médico dela disse que ndo dava para tirar, eu disse que é
claro que da pratirar o DIU, é s0 ir la e tirar. Mas ndo d& porque eu estou com tal e tal pro-
blema, ora se tem problema é que tem que tirar mesmo. Ora se esta dando problema o DIU
vai esperar complicar para tirar? Ai ndo precisa mais tirar. Vocé tem que tirar, tem que ir
para o hospital e tirar. Fazer um procedimento, uma cirurgia, mas tem que tirar, se esta cau-
sando uma inflamac&o, vai esperar a inflamacé&o parar para tirar? Nao sei como é que é, mas
vocé tem uma nocdo dé pra ver que tem uma coisa estranha ai, ou ndo quer ter trabalho, ou

guer que a natureza resolva sozinha.

Mas a pessoa que usa um DIU, Dispositivo Intra-Uterino (anti-concepcional) o que
ela sabe? Sabe que foi num consultério abriu as pernas e colocou um DIU. Sabe que néo é
um método 100% seguro, geralmente sdo mulheres casadas, ou que usa o0 preservativo mas
quer o DIU s6 para garantir mais um pouco, uma outra protecdo, nao quer tomar pilula, ndo
precisa de muito para vocé colocar um DIU. Coloca e tira de acordo com o que o médico diz,
e aceita e acabou. Ela esta ai dois meses para tirar esse DIU e diz que ndo pode tirar. Esta

sentindo mal, sentindo organismo reagindo e esté Ia.

Pegue uma pessoa com HIV em comparacao, se sentir mal com um medicamento vai
ler tudo estudar tudo, vai procurar na Internet, e vai na rede reclamar, fica sensibilizado que
0s outros vao pesquisar para ela, vai na assistente social, sim que tem pratica pois é quem
mais ouve as pessoas reclamar, vai saber tudo a respeito antes de falar com o médico. Todo
mundo que interage com esse paciente e com a rede, tem que estar mais preparado, nao é

mais um paciente, € um ativista.

E uma faca de dois gumes, é, porque como ativista ele tem medo de ir além porque
tem medo depois de ser prejudicado como paciente, por ter brigado com o médico, e isso
acontece muito, tanto é por isso que eles procuram a gente, “olha Péricles vocé é que tem
que ir, eu até acho que eu é que devo reclamar, mas se eu reclamar para o médico e o médico
néo gostar de mim ele ndo vai me envenenar, eu ndo vou tomar a receita dele”, so que o pa-
ciente ativista tem esse medo. Entdo essa situacdo muda dos dois lados, muda pra o médico
que atende pessoas mais esclarecidas, o médico ndo pode falar qualquer bobagem porque

ndo sabe 0 quanto ativista é aquele paciente, muda o paciente como ativista, porque como
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paciente ele precisa daquele médico. Vocé pode falar, “ah Péricles isso ndo poderia aconte-
cer”, mas na prdtica pode acontecer e acontece sim, o paciente liga na ouvidoria fica mal
visto no hospital, todo mundo vai ter medo de tratar ele, aumenta o preconceito, ter HIV ja
tem aquele preconceito, a ainda mais, porque ele é chato, ele é ativista, ele € da ONG, ele

reclama, pode me demitir, tem essa questéo.

Dentro da rede fica mais facil de fazer reclamacéo porque, se o hospital tratar mal,
ele ainda pertence aquele outro grupo, porque o que acho que tem que ir além da proposta
que vocé falou comigo, é porque as pessoas gostam de viver em grupo, gostam de se identifi-
car com iguais, gostam de se divertir com iguais, gosta de se sentir com os iguais, e quando
percebe que estdo todos iguais ai ela quer se sentir diferente, um movimento complexo, se
pegar a piramide de Maslow ela explica 0 movimento num grupo, tem pessoas ali que se
unem por questdo de sobrevivéncia, necessidade fisioldgica, a dai ela percebe que estando ai
com as outras pessoas esta mais segura, tem protecao, e depois disso, ela percebe que ali ela
pode interagir naquele grupo, naquela comunidade, ela pode conversar ela pode encontrar
um parceiro, pode encontrar um amigo um namorado, pode ir passear um confidente, um
movimento social, ai ela percebe que ela quer mais, quer se mostrar, tem um valor dela, mas
ndo é o valor dela, ela vale mais que o outro, mesmo que ela tenha que assumir e comeca
fazer um jogo do tipo de micro titulo, entdo eu sou o gordinho mais simpéatico do grupo, o
outro é magrinho mais simpatico, valorizam as diferencas de todo mundo, mas arranja um
jeitinho de sobressair, até todo mundo ficar agradado no ego. Depois no final surge a auto
realizacdo, dessa auto realizacéo que vao realmente surgir ativistas e lideres mesmo quando
a pessoa fala, “eu vou assumir o controle” e as pessoas vdo aclamar, vao gostar de ter aque-

le lider ou ndo e trocéa-lo.

Esta seria a estrutura ideal que vocé perguntou no inicio. Para qualquer grupo, mas
infelizmente a piramide é montada as vezes ao contrario, existe uma pessoa como eu, presi-
dente de uma ONG, que quer a auto realizacdo, quer fazer acontecer e ai vai buscar as pes-
soas aqui de baixo. S6 que fica assim, eu la em cima sozinho e as pessoas aqui em baixo s
procurando a sobrevivéncia, falta todo o meio, entdo 0 que a gente faz, a gente pega e vem
ajudar as pessoas aqui na sobrevivéncia, para ver se elas se estruturam para ver se da pra
criar a piramide da ONG. S6 que 0 que acontece no meio do caminho, fugas. E como o
Johnny aqui de Morato, existe uma pessoa ali disposta a tudo, até a perder o emprego para
fazer a ONG funcionar e viver em fungéo disso, passar até necessidades desnecessarias para

viver em funcdo disso. Desnecessérias aos olhos dos outros porque auto realizagdo é uma
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necessidade, a gente precisa disso, entdo o que ele pega, ele pega e desvincula de todo o res-
to de todo o restante das pessoas, e ali vai ter as pessoas com mais necessidades do que ele
SO que as pessoas se sentem protegidas e quando vao ao convivio social que é o que se pro-
pds no ultimo evento, que acabou chegando no social. Tanto que automaticamente fez uma
pirdmide na base. Ai quando parte para uma Ultima etapa que seria a de auto-realizacéo, ai

as pessoas desvirtuam.

Cada uma acha que deveria ser melhor que a outra que deveriam ganhar dinheiro,
acabam partindo para outra, ou conseguem um emprego efetivo, o que seria até uma coisa
boa, e abandonam a ONG, e tudo tem sempre que estar recriando e recriando. Falta o que
para isso, profissionalismo, porque as mesmas pessoas ja deveriam existir dentro dessa estru-
tura vertical como essa, profissionalizacdo. Comega com emoc¢ao, mas nao sobrevive somente
com emocao, ndo sobrevive nenhum grupo, até mesmo uma familia ndo sobrevive sé de emo-
¢do. Por mais que a gente queira dar importancia ao amor e que ele seja vital para as rela-
¢oes humanas, so o amor, infelizmente ndo tem condicdo de sustentar essa familia “ad perpe-
tum”. Ela acaba tendo que ser técnica, tem que fazer escolhas em que o amor pode ser um
bom referencial para justificar as escolhas e para vocé manter as suas posi¢des mas 0 amor
ndo tem como dar todas as respostas, para todas as situacdes. A gente numa ONG, como
hoje, estou partindo para uma atividade mais comercial, se ndo a ONG ndo se mantém.

Entéo o que acontece, eu ndo posso me vender, que o0 que eu faco, eu vou numa em-
presa, oferecer o meu trabalho social em busca de patrocinio, mas as pessoas olham e néo
acreditam, ndo da pra fazer tudo sozinho. Agora estou me aliando a uma outra pessoa, que
tem um tino mais comercial, entdo eu ja disse, vocé nem se envolva com o social, seu traba-
Iho € captar o recurso. Ai vocé acaba o que, criando outras pessoas dentro da estrutura da
ONG que ndo sdo mais aquelas pessoas iniciais que procuram a ONG porque precisam de
ajuda, estamos agora falando de um profissional. Por incrivel que pareca eu pego a rede
faco um oficio para o dia das criangas distribuo para as pessoas da base para conseguirem
doacdo para as criancas, elas ndo conseguem. Elas conseguem sé entregar, € na hora que
conseguem entregar, percebem que podem entregar um curriculo, ai consegue o emprego e

sai da rede.

Pode ser que ela volte para a rede depois de outra forma. Por isso que eu disse que €
preciso entender o ser humano de forma complexa, se ndo vocé fica sé assistencial e nossa
estratégia ndo é so assistencial e sim de transformacdo, por isso que as vezes eu tenho que

chegar nas pessoas e fazer como eu ja fiz uma vez em uma palestra na rede. Eles falaram, “a
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gente quer uma palestra sobre humanizacdo”. Eu falei “mais humanizagdo, gente, eles estdo
humanizados. Vamos falar sobre emprego, para o mercado de trabalho”, mas o pessoal ndo
gostou tanto pois ndo foi “passar a mao na cabe¢a” ao invés disto falei “todo mundo tem que
arrumar emprego e quando arrumar emprego virar dizimista que nem da igreja, para ajudar
a manter a rede, mas ai a pessoa foge. Entdo ndo vai, faz parte, porque ela comecou a ser

aceita em outro grupo, o do emprego, ai ela desiste do grupo da rede”.

Vocé observa isso também no grupo homossexual, LGBT, tem muita gente que se diz
homossexual e ndo frequenta o meio, ndo frequenta o ambiente gay, porque tem recurso sufi-
ciente para frequentar lugares que ndo sdo gays. Nao precisa ir a uma boate gay que cobra
cinco reais para entrar, vai para um restaurante caro, porque as pessoas nao vao discriminar
porque é caro. A gente avalia esses movimentos sociais, como movimento gay, de AIDS, mo-
vimento feminista. Hoje existe 0 movimento feminista? Nao tem mais aquele movimento que a
mulher vai 14 e queima o sutid, vai reivindicar junto aos homens, vai acolher aquela mulher
que sofreu violéncia, ndo, tem sim a delegacia da mulher, o hospital da mulher, tem algumas
coisas descriminadas. A mulher que apanha tem a delegacia da mulher, acho que tem que ver
a pessoa, qualquer pessoa que apanha tem que ter uma delegacia para a pessoa. Qual a
grande mudanca na mulher de hoje, ela tem dinheiro, as conquistas pequenas foram o efeito
de ela ter dinheiro. Mulher separada antigamente tinha que voltar para a casa do pai para o
pai sustentar, hoje ela trabalha e ganha dinheiro, ganha menos que 0 homem mas ganha di-
nheiro e consegue fazer coisas que antes ndo podia. O dinheiro é dela, ndo é mais o dinheiro
da familia, o dinheiro é dela, hoje ela tem filhos que ela criou, que sustentou com dinheiro
dela, ela conquistou o poder econdmico. Hoje as mulheres estdo sendo respeitadas porque
estdo ganhando mais dinheiro, a diferenca que existe no mercado de trabalho ainda é que as
mulheres ganham menos que os homens, mas a tendéncia que a mulher consiga cada vez

mais.

Quando o homossexual € aceito na sociedade, quando € um bom mercado de consu-
mo, €é respeitado porque tem dinheiro. Porque o HIV é discriminado hoje ainda? Porque
quem tem HIV assumido e vai a hospital publico, via de regra, é pobre, porque quem tem HIV
e é rico ninguém sabe, vocé ndo vé uma pessoa rica indo para a rede, vocé ndo vé uma pes-
soa rica se expondo, so se for celebridade. SO procura a rede quem precisa de ajuda, sO po-
bre. Quem & rico ninguém sabe que tem HIV. Quem ¢é rico diz que vai para um Spa e na ver-
dade estd em tratamento. Vai se cuidar com médico particular, tem o sigilo, ninguém sabe.

Quem ¢ rico vocé ndo sabe que tem HIV, lipodistrofia? Poe colageno, faz plastica. O que é
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uma cirurgia plastica para quem € rico? Tem mais 0s suplementos vitaminicos que toma,
alimentacdo totalmente saudavel, ndo precisa trabalhar, necessariamente, pode ser até que
na classe alta tenha uma maior incidéncia de HIV que na baixa, mas quem sabe? Nao se fica

sabendo. Quem € rico morre de insuficiéncia respiratoria.

Quando eu estudei na PUC, no segundo andar do curso de direito, tinha a melhor co-
caina do Estado de S&o Paulo, a mais pura, a mais cara, a mais fina. Uma vez por més o es-
tudante de direito enchia o nariz de cocaina, e subia no terraco e dizia “eu posso voar”, e
pulava la de cima. Eu estudei la e ouvia as estorias. E saia no obituario, morreu de insufici-
éncia respiratoria, ta certo, quando caiu, parou de respirar. Ninguém vai falar, o “drogadi-
nho pulou do prédio”. Assim ninguém fala que o rico tem HIV, até porque o CD4 dela é Oti-

mo, se cuida cem por cento. S6 que ninguém sabe o que ele tem.

Assim como quem € rico ndo é homossexual, até adquirem mulheres, porque mulheres
podem ser adquiridas na classe alta para fazer o papel de esposa. Veja como é o machismo
ainda. Se uma mulher é bem sucedida e casa com um homem pobre, ela vai ser extremamente
crucificada pelas mulheres. Se for o contrario, uma mulher pobre casou com um homem rico,

ela se deu bem.

Voltando ao caso inicial, o que h& de novo no movimento. Quando a pessoa sai da zo-
na de conforto acaba experimentando uma nova possibilidade de vida. Motivos para experi-
mentar: pode ser que a minha vida vai acabar mesmo entao vou viver novas experiéncias.
Sempre vivi como hetero e peguei HIV, agora vou experimentar ser bissexual, ela se permite
mais. Eu sempre fui quietinho tinha vergonha de falar em publico, agora vou falar o que eu
penso. O que os outros vao poder falar, € mais ou menos assim. Agora eu tenho HIV, posso

chegar em qualquer lugar e falar que sou gay, vdo falar que sou “viado”, sou mesmo.

A pessoa perde o limite, perde o freio e ndo precisa mais manter aparéncia. E ai abre
um pouco para desenvolver a esséncia dela. O triste € manter o desvio, pois ela podendo vol-
tar a manter aparéncia anterior ela volta. 1sso é uma evolucdo social, e também espiritual,
emocional, porque é um caminho e uma jornada diferente na vida dela, ela tem que se liber-
tar de valores para criar novos valores, ela decidiu viver, e ela nunca teve que decidir entre

viver e morrer, estava livre e pronto.

Quando ela chega a uma situagdo que tem que viver ou morrer, a vida se tornou uma
escolha. Nao um fato presumivel, natural e biolégico. Tornou uma escolha dela, tomar o re-

médio, se cuidar. Se ela ndo se cuidar, tomar o remédio, ela morre. Ela sabe disso, entdo
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descobre que o mundo é feito de escolhas e comeca a tomar gosto pelas escolhas, e o funil é
cada vez mais estreito, para as pessoas passarem quando elas assumem tomar controle da
propria vida. Quando elas comecam perceber o que era real e 0 que néo era real. Percebe
que o amor de determinada pessoa por ela ndo é real, porque agora que ela tem HIV ela é a
mesma pessoa, mas ndo tem mais o amor da outra pessoa. Aquilo que ela pensava que era
real para ela agora ndo é mais real, entdo parte em busca de situagdes mais realistas.

Aprende que se esconder muito o jogo de quem ela é vai criar mais situacfes nao reais.

S6 que a ovelha desgarrada vé passar ali o rebanho, ela fica com vontade de voltar.
Fica com saudade de fazer parte da massa. Na primeira oportunidade que tem para voltar,
ela volta, vé que ndo é sustentavel volta para rede de novo. Sempre em busca de ajuda. Essas
redes sociais sao feitas em base de eu preciso de ajuda. Quando chega la encontra mais do

que ajuda, encontra convivio aceitacdo, amizade, mas o0 que ela procura sempre ¢ ajuda.

E diferente de uma associacdo de psicdlogo que se redine para criar um grupo de es-
tudo, porque ali a necessidade é de poder, e aqui a gente est4 sempre na base da piramide
nas necessidades basicas. Por isso que eu falei que as ONGs tem que ocupar o espaco inter-
mediario com profissionais. Eis que entra a funcdo importante de ter sustentabilidade dentro
das ONGs e 0 que mais se discute é sustentabilidade. Esse grupo, a rede de pessoas com HIV,
é insustentavel por natureza, ndo se sustenta por si s, precisa dos agentes externos, precisa
de estimulos externos, precisa de alguém ou de alguma coisa para eles se agruparem. Por
iSSO € que precisa de capacitacdo. Por isso que precisa fazer a reunido. Por isso que precisa

de um espaco e alguma situacdo propiciada. Por si s6 0 grupo néo cria e se mantém.

O profissional técnico do servico que vai interagir com um grupo de pessoas com
HIV, vai ter uma dificuldade muito grande, porque o0 grupo serve para pressionar também.
Ele serve para se justificar, entdo quando eu vou falar com o médico, eu nédo falo mais eu, eu
falo a rede, o grupo. N&o é mais eu que quero saber, é a rede que quer uma solucdo. Quando
eu ndo quero expor minha vontade eu uso o coletivo, a rede. O médico ndo vé mais s6 uma
pessoa, nem sabe como funciona mas vai considerar a rede de pressdo, como se fosse uma
junta médica que decide, mas ndo é. E uma pessoa que toma posicdes totalmente arbitrarias,

usando o nome de uma rede.

Em todas minhas participacGes em redes, eu percebi que as redes ndo tomam deciséo
em grupo, ela toma decisdo enquanto uma pessoa e as outras apoiam, ndo € uma construgao

social, é uma adesdo a um lider. E do tipo, 0 nosso irmaozinho aqui esta com um problema x
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entdo vamos todo mundo para a porta do hospital? Entdo vamos. No fundo é emotivo. Vocé
vai ao hospital reclamar, se vocé ndo conseguir eu vou, nds vamos. Entdo o grupo é constitu-
ido assim entdo vai estar mais forte ou mais fraco, dependendo das pessoas que estiverem no
grupo no momento, se as pessoas tiverem uma batida forte, por exemplo. Quando falta medi-
camento, a pessoa que tem medicamento fica desesperada, ndo porque falta para o outro,
mas porque pode faltar para ela. O grupo fica forte, e vai forte. Quando esta tudo tranquilo,

tem medico tem medicamento tem tudo, o publico enfraquece.

A rede sempre responde a estimulos externos, esse € o problema. O grupo vai respon-
der a um evento. Eu fago uma capacitagéo tem cinquenta vagas para oferecer, mas o grupo
criar essa capacitacao € mais dificil. O grupo ndo é auto-sustentavel porque todos que pro-
curam estdo precisando receber, no maximo eles trocam. Ele ndo consegue buscar sua sus-
tentabilidade porque nenhuma pessoa tem legitimidade para isso, 0 grupo ja tem a concepcao
que tem um representante e ndo um presidente. O representante apenas representa o coletivo,
ela ndo pode tomar decisdes, isso esté na carta de principios, ele tem que questionar o coleti-
vo para as decisdes. Ninguém decide, pode-se fazer uma votagdo ali, mas é tudo, “ad hoc” so
para o momento. Isso é legal porque 0 grupo € para ser grupo, é para ser aberto. Os recursos
tem que ser captados no externo, sé que ai o grupo entra em conflito em como administrar os
recursos. Vira atividade politica, vira um monte de outros problemas, comeca cercear a en-
trada de outras pessoas porque podem entrar pessoas fortes intelectualmente e sdo cerceados

0S acessos, por medo de outras pessoas com outros interesses.

Desta forma o melhor para o grupo é repassar essa estrutura para uma instituicdo
que cuidasse dos interesses do grupo, operacionalizasse 0s seus objetivos, as metas ja decidi-
das, que tenha a forga de fazer, por isso que as ONGs estdo téo ligadas aos grupos. Se eu
faco um acordo com uma rede eu posso buscar recursos para funcionar para a rede, isso foi
feito aqui em Francisco Morato. Por gue a coordenadora do programa liberou o dinheiro
para as oficinas de sabonete, “so porque gostou de mim?”, ndo, porque hd uma pressio do
grupo para acontecer alguma coisa para o grupo, mas ndo tinha quem fizesse, nem existia
um grupo formal. Com o evento, o grupo se fortalece. Na primeira reuniao tinha 50 pessoas
no grupo, formou-se o grupo, tinha uma identidade, tinha uma necessidade basica de alimen-
tacdo sendo suprida, a necessidade de protecéo, o grupo € fechado, somos so nés, a outra
parte da piramide, nitidamente, vocés vao conviver socialmente. A outra parte que eu pedi
para fazer, mas ndo foi feita, era fazer com que aquelas pessoas participassem de alguma

forma, para serem reconhecidas, até surgiu um rapaz que falou que iria ‘‘fazer esfirras”.
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Aquilo ndo era para comer, ndo era para se alimentar, era para se realizar, para que as pes-
soas dissessem como é gostosa a sua esfirra, necessidade de auto estima, deveria ter chama-
do o “tiozinho”, dizer “eu vou te dar os ingredientes, vou te dar os insumos para fazer a es-
firra”, pois no final das contas, ele fez as esfirras?, ndo fez. Ele foi na outra reunido ainda
chegou no final, ainda sem graca, ou seja, estd vendo como se desconstréi facil, como néo é
sustentavel, porque as pessoas que estdo na dire¢cdo ndo sdo politicos nem administradores,

porque elas surgiram desse meio.

Tem que profissionalizar, o Johnny, representante, tem que fazer a faculdade que ele
quer fazer, tem que desenvolver uma lideranca organizacional. O grupo por si s6 ndo atua,
tem que ter um lider. Na primeira tentativa de abrir para o grupo, tivemos trés inscri¢cdes
somente, quando a ONG entrou, tivemos que chegar la e fazer o “ahue”, show, estimulo, é
falar, construir um grupo. Ele esta 14, estatico, se ninguém fazer nada ela cai, ela desfaz, tem
que ter um profissional para fazer, esse profissional precisa de recurso, significa dinheiro, eu
vim de S&o Paulo capital, estimulei, falei, exigi que fizesse inscri¢éo, assinatura, mostrar que

0 “negocio é sério”, porque na vida é assim.

Uma coisa “besta” que funciona é fazer uma carteirinha, carimbar a presenca, ga-
nhar uma estrelinha que ela veio, E uma coisa boba fazer a pessoa ir para ganhar uma estre-
linha, o que é uma estrelinha, é um conceito, 0 conceito vocé esta aceito. Vamos bater palma
para quem tem mais estrelinhas, uma coisa boba mas que consegue manter a unido, mas é um
instrumento profissional do trabalho, ndo é uma coisa que surgiu do proprio grupo bater

palmas para as estrelinhas, pedir a opinido das pessoas. Tem que profissionalizar.

Se por um lado o técnico do servigo, 0 médico o enfermeiro, quer um grupo para faci-
litar o servigo, por outro ndo quer porgue sabe que o grupo vai trazer problemas, uma pessoa
fala que o médico falou dez minutos com ele, ou outro diz, comigo falou meia hora. Na outra
vez vai chegar no médico e dizer o senhor tem que falar meia hora comigo, o grupo tem esse
efeito de massificar. 1sso é um problema para o servigo. Ele também dificulta para o profissi-
onal que vai lidar, é terrivel. A necessidade de um é diferente de outro, por isso quando se faz
humanizagdo com um grupo e falamos que todos sdo diferentes. Para ver se cabe na cabeca
de cada um que cada pessoa tem que ser tratada de forma diferente. Tratar todos bem ¢€ tra-

tar cada um diferente.

Agora em relagdo ao paciente, o grupo nao significa tudo o que a pessoa tem. Quando

ela entre no grupo o grupo é tudo para ela, depois passa para o estagio em que 0 grupo tem
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que ser do jeito dela, ai tem o estagio que ela tenta lutar por poder, entdo ou ela consegue 0
poder ou ela sai do grupo, ou se submete, mas submeter ao poder é mais dificil, depois que
ela optou pelo poder, ela ndo consegue se submeter ao poder de outro, isso é uma caracteris-
tica interessante. Uma vez que a pessoa se levanta, ela ndo consegue mais se sentar na mes-
ma altura. Uma vez que eu me levantei e tive uma visdo mais ampla, ndo d& mais para ficar
contentando com a visao limitada. A ndo ser que o0 que eu vi eu ndo gostei mas mesmo assim
isso vai estar me incomodando: “era melhor ndo mudar de vista”, mas “voltar é dificil”, pois
nada mais sera como antes. Como diz Lorde Thomas Dewar “a mente como paraquedas so

funcionam quando abertas”.

7.6.0s funcionérios do CTA

Expus 0 meu projeto para os funcionarios do CTA, forneci uma copia do projeto sub-
metido a comissdo de ética da Unifesp. Procurei um tempo livre para realizar as entrevistas e
deixei que falassem a vontade sobre o que achavam importante, tendo como eixo a ONG e a

adesdo ao tratamento.

7.6.1. Mercedes (08/02/2011)

Mercedes, a psicologa.

O que acontece é o seguinte, eu s6 tenho quatro horas semanais para trabalhar aqui,
da minha carga horaria de 20 horas e dedico s6 4 horas para trabalhar no CTA, quando as-
sumi aqui eu estava na coordenacdo da saude mental, nés temos uma equipe muito limitada
guantitativamente, o CTA estava sendo implantado, na Casa da Mulher estava funcionando o
planejamento familiar, e a Violéncia contra a Mulher, estava comecando o Nucleo de violén-
cia estava sem psicologa, porque a psicologa que atendia na época estava licenciada, e o
CTA seria implantado aqui nés nédo tinhamos profissional, para nenhum dos dois servigos, e
eu na coordenacdo, na época cumpria quarenta horas, eu assumi o CTA porque tinha que
remanejar uma outra psicologa para a Casa da Mulher, ndo tinha outra realmente, néo ti-
nhamos escolha, entdo eu assumi, junto com a Luciane, e comegamos a trabalhar, entdo as-
sim 0 meu trabalho aqui ficou acabando limitado, ao atendimento mesmo da assisténcia, en-
tdo e o acolhimento, a partir do encaminhamento do médico, ou da equipe, principalmente

logo que o paciente recebe o diagnostico, e fica extremamente desequilibrado, precisando
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muito, entdo o meu papel aqui acabou ficando limitado a isso, em fungdo de pequena carga
horaria que eu tenho, outras atividades que séo especificas do CTA, mais voltado para a co-

munidade, para a informagao, esse trabalho acabou ficando limitado.

A minha disponibilidade de agenda € rapida, quando o profissional da equipe identifi-
ca um desequilibrio emocional muito grande, uma fragilidade muito grande, a gente d4 um
jeito de encaixar logo, na préxima semana, porque a adesdo a psicoterapia é baixa, isso que
a gente tem identificado, atribuo a dificuldade que o paciente tem para falar, € mais um me-
canismo de defesa, bem freudianamente falando, € mais uma negacao, acredito que ha uma
espécie de uma crenga, se eu ndo falar muito disso é como se ndo existisse na minha vida, e a
gente sabe que a negacédo faz parte inclusive do contagio, comigo ndo acontece s6 com 0s
outros. Entdo nos identificamos muito isso aqui, existem muitas faltas no médico e na minha,
no dia da consulta, o paciente ndo vem, ele acaba vindo quando comeca a piorar demais,
emocionalmente comeca ficar ruim, muito fragilizado, ai ele busca espontaneamente, entédo
assim é como se os pacientes se dividissem em duas classes. Aqueles que recebem o diagnés-
tico e imediatamente reconhecem que precisam de ajuda, estdo muito fragilizados, aceitam
passar, aceitam o encaminhamento, e aqueles que ficam negando, ficam protelando, agen-

dam desmarcam agendam desmarcam, até chegar o momento do confronto.

Eu procuro trabalhar sempre, primeiro eu procuro fazer que ele se sinta seguro aqui
no servico, que ele perceba que aqui existe uma equipe multiprofissional, que esta preparada
para atende-los em todos 0s aspectos. A propria equipe procura passar essa imagem de segu-
ranca para ele, entdo aqui tem o médico, a medicacdo, os exames, a equipe de enfermagem,
que vai orientar as davidas mais frequentes sobre o contégio, sobre a transmissao, a psicélo-
ga, que vai poder acolher quando vocé sentir mais fragilizado. Conseguir passar para o pa-
ciente, uma seguranca no programa, que o programa nao vai ter falhas importantes, preciso
fazer um exame e néo consigo fazer o exame, que infelizmente é uma ideia muito disseminada
no mundo do SUS, que quando vocé precisa, vocé ndo tem, quando vocé precisa ndo conse-
gue. Como eles tém essa fragilidade propria, por essa ideia que foi mantida durante muito
tempo de que o diagnostico é uma sentenca de morte, eu percebo que passar essa ideia para
eles, de seguranca, isso ajuda muito. Seguranca no servico, eu percebo conversando com as
pessoas, até porgue a gente tem uma equipe motivada, para o trabalho, que acolhe o paciente
que sabe dar informacdes, que transmite essa seguranca, 0 paciente reproduz, essa expectati-
va, que ele se sinta seguro, eles facam isso. O que acontece que eu percebo que aumenta mui-

to a fragilidade, a partir do diagnoéstico, o inicio do tratamento, eles voltam para a vida deles
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e comegam a encontrar as dificuldades, muitas vezes de discriminacéo, preconceito. Proble-

mas no trabalho sdo varios casos.

Em familias em que existe uma moralidade muito rigida, o paciente refere medo de
contar para familia e entra num sofrimento enorme por causa disso, porque ele sabe que vai
chegar um momento em que vai precisar dessa familia, e o receio de contar, como as pessoas
v@o me ver, vai mudar o respeito que tem comigo. Entdo é o medo muito grande de contar
para a familia, esse € um no, as vezes acontece, esse tipo de familia, porque vocé foi fazer
iss0? Acontece com jovens, solteiros, que vivem com pai e mae, quando é casal e que também
a gente esta percebendo que, existe uma tendéncia a aumentar essa incidéncia desses casos
do marido transmitir para esposa, porque teve um caso extraconjugal, uma vida mais pro-
miscua, uma amante. Muitas vezes acontece isso, vocé consegue identificar, que o contagio
foi antes do casamento, de um dos dois, e ai essa transmissdo, muitas vezes descoberta na
gravidez, a mae descobre, no pré-natal ai vem aquele conflito tremendo. Na semana passada
mesmo, eu atendi um casal muito jovem, que a moga descobriu nos exames de pré-natal, e
ndo houve uma troca de acusacdes, atendi os dois juntos, ndo ha uma troca de acusacoes,
vocé passou para mim, olha o que vocé fez comigo. Porque essa € uma rea¢do muito normal,
olha que vocé fez com a minha vida, olha o que vocé impds para mim, ndo houve isso entre os
dois, ela conseguiu entender que ele se contaminou antes deles comecgarem a relagéo, e aque-
la ideia, aconteceu e 0 que vamos fazer agora, agora vamos nos cuidar, e a preocupacao nes-

se caso € como vai ser com o bebé, quando o bebé nascer vai ter a doenca.

Outra preocupacdo muito grande é em relacédo ao trabalho, como é que eu vou justifi-
car a auséncia nos dias de consulta, tenho que chegar mais tarde quanto tem coleta de exa-
me, passar pelo médico, passar no psicologo, como justificar? Vou contar? Muitas vezes eles
ndo aderem ao tratamento por causa disso, tem o dia da coleta que estd marcado que eles ter
que vir para colher, ele ndo aparece. Tem o dia que esta marcado comigo, € um dos fatores
que acontece muito de ndo adesdo a psicoterapia, porque nao podem faltar no trabalho, vou
ter que justificar que vim aqui, muitas vezes acontece isso a ndo adesao a psicoterapia, por
causa do trabalho. A gente percebe pelo relato deles que as empresas ainda resistem a dar
emprego para eles. Acompanhei durante um tempo o0 caso de um rapaz que se viu claramente
como vitima de discriminacao no trabalho, foi afastado do trabalho e quando voltou comeca-
ram a criar situagdes, que ele se sentia, pelo menos é o que trazia, se sentia humilhado, viti-
ma de assédio moral. Entdo s6 que eu ndo tenho como pelo nivel de adesdo que eu tenho

porgue o tempo que permanecem acabam permanecendo pouco tempo em acompanhamento
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comigo, do quanto isso de fato atrapalha ou contribui para um problema no trabalho deles, é
um desses nds, que a gente identifica. Outro que eu acho que é mais comum é o medo, 0 que
vai acontecer comigo daqui para frente, o medo fisico, 0 medo de desenvolver a doenca, de
ficar debilitado de ficar, eles usam ainda muito o termo, aidético, ficar com cara de aidético,
que todo mundo identifica: “olha aquele Ia deve estar com aids, olha como ele esta magro,
olha como esté o rosto dele ”Entao assim esse medo, a ddvida: “vai acontecer comigo? Vou
ficar assim? As pessoas vao saber pela minha aparéncia que eu estou doente ”. Muitas vezes
eles tém medo de vir aqui e alguém ver e pensar que eles tém a doenca, muitos ndo falam o
nome, falam “a doeng¢a”, “essa doen¢a”, mas ndo falam o nome, algo parecido com o que
acontecia com o cdncer, e acontece até hoje, “‘doenga ruim”, aids é “aquela doenga”, Quan-

do a aids comecgou a ser conhecida, nos anos oitenta, era falado o cancer gay.

O que a gente percebe quando o paciente adere ao tratamento, se conforma, e ele
procura olhar para a doenca como, bom, ja aconteceu comigo, esta ai, é uma realidade, essa
eu ndo mudo mais, entdo o que eu tenho que fazer para levar uma vida normal? Mais proxi-
mo possivel do normal, quando ele assume essa postura, ele consegue ter uma vida com aids,
consegue praticamente todos os aspectos da vida dele de uma maneira mais normal possivel,
quando fica preso as ideias de que vai acontecer isso. E isso que muitas vezes esta ligado a
desinformacdo, muitas vezes esta ligado a dificuldade de assimilar e reter a informacdo que
chega até ele. H& uma resisténcia um sentimento assim: vocé esta me enganando, ndo é ver-
dade o que vocé esta falando, eu vou ficar doente e eu vou morrer mesmo. Ele se prende a
iSSO e muitas vezes num processo posterior até abandona o tratamento, o que ele pensa, eu
vou morrer mesmo, para que ficar tomando esses remédios, principalmente aqueles que tem
efeitos colaterais, a pessoa abandona. Prefiro ficar mal por causa da doenca do que todo dia
me sentir mal por causa do remédio, entdo as reacGes eu imagino nao sei se tem algum traba-
Iho a respeito que ja tenha sido apresentado nesse sentido, até que ponto a postura que 0
paciente assume em olhar positivamente de ter confianca, de acreditar na propria possibili-
dade do organismo dele, de reagir, até que ponto isso influencia nos efeitos. A gente sabe que
0 psicoldgico, o emocional, reflete muito nesse sentido, que vocé sente efetivamente a partir
do teu emocional, entdo eu ndo sei se existe algum trabalho especifico, mas a gente percebe
que as pessoas reagem, tem uma resposta organica muito diferente, outros casos ndo sente
nada, Nao tenho nada, estou tomando ha muito tempo e néo sinto nada, e outros que come-

¢am a tomar e relatam efeitos colaterais muito desagradaveis.
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Eu nunca peguei assim um caso que fosse muito diferente da maior parte dos relatos,
tudo é muito individual, depende muito da relagdo que a pessoa teve no processo de adoeci-
mento, do tratamento, a prépria relacdo dela com a vida. Quando é uma pessoa que ja tem
uma fragilidade, propria dela, quando chega o diagnostico é devastador. Eu me lembro do
primeiro caso que eu cuidei, eu ndo estava no programa ainda, foi o pessoal da vigilancia
que encaminhou. Um casal que eu fiz acompanhamento de ambulatorio, ndo tinha o CTA
ainda, ele havia tido um relacionamento extraconjugal, foi contaminado. Ele se sentia extre-
mamente culpado e ela extremamente magoada, revoltada com ele, porque aquela historia,
ela havia casado virgem, ndo tinha conhecido homem nenhum, era uma esposa absolutamen-
te devotada, para o casamento para os filhos do casal, ndo trabalhava fora, uma pessoa ex-
tremamente religiosa, de frequentar igreja, fazer parte das atividades da igreja. Para ela era
uma possibilidade que estava tao distante, tdo impossivel de acontecer que ela ndo aceitava,
de jeito nenhum. S6 que ela comecou a ter uma serie de sintomas orgéanicos, antes mesmo de
ter a confirmacgdo do exame dela: dor de cabeca, perda de cabelo muito importante, ela fala-
va vou ficar careca, insdnia, dores de estbmago, uma série de sintomas, em funcéo provavel-
mente do estresse que representou para ela, mas ao longo do tempo fui percebendo que era
uma pessoa que tinha muita dificuldade de lidar com qualquer coisa relacionada a saude,
qualquer coisa. Quando as filhas ficavam doente ela entrava em panico, desespero. Durante
a infancia toda das filhas, isso antes de noticia do HIV, entdo a reacdo dela tinha a ver com a
propria histéria de vida, com a personalidade dela, as experiéncias dela, por isso acredito

que seja muito individual as respostas que as pessoas tém, € muito individual.

Mesmo a equipe esclarecendo que hoje ndo se tem o vaticinio da morte, que a sobre-
vida passou para qualidade de vida, com o aperfeicoamento da TARV, e as outra terapias de
suporte, que vocé vai dando, que vocé tenta, o infectologista interfere rapido quando existe
uma infec¢do oportunista, e tudo mais, independente de tudo isso, eu acho, “eu acho”, eu
sinto eu percebo, estd muito arraigado nessas pessoas que existe uma sentenca de morte,
acho que isso foi muito forte, durante muito tempo, e as pessoas ainda ndo conseguiram se

libertar disso.

A sentenca de morte todos tem, mas a aids funciona como um lembrete dessa possibi-
lidade, na terapia eu procuro trabalhar isso, acredito que trabalhar isso & uma forma de for-
talecer o paciente, porque espera ai, cComo é que vocé encarava essa questao da morte? Antes
de vocé saber? Como é que vocé levava a sua vida? Vocé procurava viver a vida da melhor

maneira possivel? Vocé procurava aproveitar o que a vida tem de bom? Vocé fazia isso? Ou



200

vocé simplesmente vivia a sua vida sem se preocupar com nada sem cuidar de verdade de
vOocé sem procurar extrair o que de melhor a vida tem para dar. Qual era a sua relagdo com
a vida? Acho que isso tem tudo a ver, a maneira como a pessoa ja olhava a vida, como esse
exemplo que eu dei, desse casal, a maneira como a pessoa ja olhava a vida vai interferir na
maneira como vai olhar a vida a partir da contaminagéo pelo HIV. Dali para frente a partir
do diagndstico, se era uma pessoa mais fortalecida que enfrentava os problemas com deter-

minacao, mais assertividade, ela vai continuar fazendo isso.

Eu percebo que a maioria das pessoas responde da forma como ja eram antes do di-
agnostico. Depende também a que esse diagnostico esté ligado, existem casos de pacientes
que sdo homossexuais, antigamente era quase a maioria, hoje ndo, eu percebo aqui um
grande numero de, a midia toda esta comentando, 0 aumento de casos na terceira idade, em
mulheres, ndo tem mais grupo de risco, mas comportamento de risco, pessoas que continua-
ram suas atividade sexuais como era antes sem se preocupar com o HIV. Sem cuidar que o

parceiro novo pode estar contaminado.

Normalmente eu atendo na fase pds-diagnostico, mas as pessoa ja em tratamento sédo
as gue permanecem menos tempo comigo, por isso ndo posso dizer muito da vida das pessoas
vivendo com HIV. Eles ndo veem com frequéncia, tem alguns que tem problemas mais, com-
prometimento mais da situacao social do que da doenca, problema de antes, o diagnostico s6
era mais uma complicacéo, a vivéncia dos sintomas da doenca misturada com a questéo so-
cial, tudo muito comum aqui em Morato, ndo s6 com o paciente de HIV. Eu que trabalho com
outros programas da pra perceber bem isso, a questao social no centro das questdes, mistura
muito, chega uma hora que ndo se consegue separar uma coisa da outra, e ai as grandes difi-
culdades, porque a gente sabe que em termos sociais a gente tem recursos muito limitados.
Essa moca, por exemplo, ela ndo tinha renda, fazia bicos, ndo tinha onde morar, morava de
favor, era muito longe, tinha dificuldade de andar, até que ponto poderia descolar o fato de
ter sequelas importantes da histéria de vida dela? Como estava hoje em funcédo do que ja
existia, entdo o que eu percebia? Aqui ela se sentia acolhida, percebia o real interesse nela,
tinha contato bem proximo com a assistente social, a equipe foi ajudando na questdo dos en-
caminhamentos médicos, por conta da questdo ortopédica, para fazer os exames, e até conse-
guir um beneficio, e foi conseguido. A partir do momento que se conseguiu o beneficio para
ela a vida dela comecou melhorar. Comecou a encarar as dores, pois sentia muitas dores, e
todas as dificuldades, de uma maneira diferente, ela dizia para mim, agora eu tenho esse di-

nheirinho todo més. O que melhorou a saude foi a renda, foi se sentir apoiada, pois alguns
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caminhos que ele tomava para resolver os problemas da vida dela, ela tinha profissionais
para ajudar, isso foi muito importante para ela, a equipe dar esse respaldo, o tratamento

passa além dos remédios.

Alguns pacientes trazem a ideia de estarem sendo punidos porque foi infiel, foi irres-
ponséavel, estar sendo punido, além de tudo que esté sentindo, todo desconforto do tratamento
ainda tem essa questéo da culpa e do castigo.

Existem muitas formas de vida nas pessoas vivendo com aids, muitas variaveis estao
interferindo, para as pessoas viverem melhor ou pior, as ideias que tém, as informacdes que
tém, a respeito da doenca, a respeito do proprio tratamento, a questdo da personalidade pois
reproduz reacdes que ja tinha antes. Se € uma pessoa que tem muita dificuldade para cuidar
de qualquer problema, caiu como uma bomba, é devastador. A classe social, o quanto ela tem
de recursos para se manter, a relacdo dela com a familia, como ela mantem essa rela¢do com
a familia, o apoio. Eu acredito que o como as pessoas vivem esta relacionado com tudo isso,
eu vejo que tem pessoas vivendo muito bem, pessoas tranquilas, estdo bem ndo sentem nada,
acreditam que ndo vao sentir nada, alguns dizem: Tenho certeza que nem vou precisar tomar
esses remedios. Quando a pessoa se apoia nessas ideias, costuma reagir mais positivamente.
Quando encara isso como uma punic¢do, quando tem muita dificuldade de lidar com a ideia
de contar para as pessoas e como as pessoas vao olhar para ele, é dos fatores que mais atra-
palha. Ainda existe, esta muito forte isso, e agora se as pessoas souberem, e dai muitas vezes
eu faco uma comparacdo com qualquer outra doenca. Se vocé tivesse diabete, € uma doenca
grave, ndo € uma doenca bobinha, se vocé néo fizer o tratamento certinho, 0 acompanhamen-
to, se ndo tomar a medicacao, se ndo fizer a dieta, se nao tiver os cuidados, para ndo se ma-
chucar, o tipo de calgcado que vai usar, se ndo fizer o acompanhamento da satde do teu olho,
enfim pode ter consequéncias muito graves. Se vocé receber o diagndstico, vocé esta com
diabetes, que € que vocé iria fazer sabendo quais sdo as consequéncias? Ah eu iria tratar,
faria dieta, cortaria o aclcar, comer coisas que sao boas e ndo fazem mal. Entdo se fosse
hipertenso, se tive um problema renal, mesmo sabendo que os medicamentos teriam um efeito
colateral, porque a maior parte dos medicamentos tem. Isso vai associando. E claro que s&o
situacOes diferentes, quem tem diabetes ndo tem problema para contar até tiram proveito
disso, até usa para chamar aten¢do, “eu ndo posso comer isso”, no caso do HIV, as pessoas
ndo querem que outros saibam. Ainda ha esse peso esse estigma em relacdo a doenca, € 0
gue pesa mais para as pessoas terem melhor qualidade de vida, e 0 medo de morrer, muitos

chegam de cara e fazem essa pergunta “vou morrer?”. Ai para complicar eu falo: “Vai, vocé



202

vai morrer eu também vou morrer. Todo mundo vai morrer. Tudo que esté vivo, vai morrer ”.
Eu falo, temos muitos pacientes que estdo aqui a muito tempo, tomando a medicacao, estéo
bem, tem outros que nem precisam tomar a medicacao, estdo bem, alguns de vez em quando
manifestam algum problema, estdo atentos, passam pelo médico, o médico trata, ficam bem

de novo, tem todo tipo.

Tem gente que tem diagndstico de hipertensdo, ndo liga e morre logo disso, outros fa-
zem dieta, utilizam medicacéo e controlam a situacdo. Vai fazer atividade fisica, vai relaxar,
vai procurar olhar a vida dele de outra maneira. Tudo depende de como vocé vai tomar as
suas decisdes daqui para frente, como vocé vai enfrentar. Por isso eu falo que é muito indivi-
dual, cada caso é um caso, a maneira como as pessoas resolvem enfrentar a doenca. O servi-
¢o, 0 vinculo com a equipe tudo ajuda muito, mas acredito que ainda é questdo do preconcei-

to social é que compromete muito a qualidade de vida.

Eu penso que em termos de suporte nas questfes da area social, uma legislacdo mais
clara nessas situacOes que ainda aparecem, a discriminagdo, o suporte legal que essa pessoa
vai ter, para poder entrar com uma acao, quando se sentirem discriminadas. Muitas vezes o

paciente vem com essas gueixas € a gente ndo sabe bem orientar, porque néo é muito claro.

Para terminar, eu acredito que o que mais frustra a equipe, qualquer elemento da
equipe multidisciplinar, é que ndo consegue resolver o problema social que esta por traz de
todos os problemas apresentados. No nosso caso aqui acaba limitando muito nosso campo de
acdo, mas no geral, o que eu sinto que por ser um programa que tem uma verba especifica,
que fornece a medicacdo ao paciente, aqui estamos funcionando num espaco especifico, ex-
clusivo, existe uma equipe de qualidade profissional, tudo isso acaba transmitindo uma segu-

ranca muito grande ao paciente.

7.6.2. Luciene (23/09/2011)

Enfermeira, coordenadora municipal do programa, foi coordenadora do PSF.

Eu acho de extrema necessidade a formacéo da ONG, para nds o0 apoio e para 0s pa-
cientes, como eles ndo estdo acostumados com isso, nunca teve isso, a gente sente um pouco
de dificuldade, o paciente sente dificuldade, n6s tentamos de todas as maneiras possivel co-
brir as necessidades com o que a gente tem, mas para alguns ainda é dificil entender a neces-

sidade da ONG, mesmo a adesdo a ONG, eles ndo estdo acostumados. Se a ONG ndo se vin-
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culasse a gente, acho que teriam mais dificuldades, é mais facil eles virem ao servigco do que
irem a ONG. Hoje alguns ja estdo entendendo a diferenga, mas no inicio o Johnny teve muita
dificuldade. Acho que a parceria da ONG com a unidade esta sendo primordial, é o trabalho
em equipe, agora da adesdo, acho que através dos projetos que estdo sendo realizados, o que
estd sendo feito para trabalhar a autoestima, é o que estd conseguindo fazer, porque para as
reunides a gente ndo conseguiu fazer. Primeiro porque eles tém varias dificuldades de enten-
der o que, a gente tem que trabalhar esse lado, eles ndo tem condi¢Ges de pagar a conducao,
antigamente a gente tinha um vale transporte, a gente fornecia, eles tinham como vir, hoje
ndo, como é cartdo, a gente perdeu isso. Mas 0 pessoal esté tentando ver, cada paciente ter o
seu cartdo, ndo conseguimos nada, entdo tem toda essa dificuldade, a situacéo social deles
dificulta muito a vida, eles acabam vindo s6 para a consulta mesmo, de 189 pacientes, acre-
dito que uns 40 nédo tem condi¢bes nem de pagar 6nibus. Nos temos 108 com TARV, eles aca-
bam voltando pegar medicacgéo, aquela dificuldade, a gente busca a medicacdo em Franco,
traz para cd, e o paciente tem que vir outro dia para buscar. Se o paciente tem dificuldade de
locomocao, estd acamado, a gente leva, faz a visita domiciliar, tenho dois paciente de fora
tratando aqui e sei de trés pacientes que estdo tratando fora, um foi acolhida a esposa nesta
semana, ela veio, esta em janela imunoldgica, ndo € soropositiva, e ela vai tentar trazer ele
para tratamento. O outro é uma crianga, que foi transmissdo vertical, que trata com essa
médica infectologista e pediatra la no Mandaqui, ja faz oito anos que ela esta Ia, ela ndo
quer sair, mas quando precisa de alguma coisa ela vem aqui. Outro € um paciente que nao
guer contato, porque € muito conhecido, trata em Sdo Paulo. Também, temos um adolescente
de 12 anos agora, acabou de chegar, esta tratando em Jundiai, mas ele vem aqui, trata aqui
também, ele ndo saiu de Jundiai por causa dos beneficios que tem la, tem mais tipos de aten-
dimento, estda mais preparado, pelo vinculo que ele tem 14, a irma que ficou com ele, a mae
faleceu, achou melhor ele ndo sair de 14, inclusive a assistente social e a psicéloga vieram
aqui conhecer o lugar, conversar com a gente, a gente tem essa parceria, 0 restante a maio-

ria aceita, ndo tenho problemas néo.

O servigo evoluiu muito nos ultimos cinco anos que eu conhego 0 servigo, agora tem
muito ainda para fazer, acho que tem muito ainda para se fazer no ambulatoério de infectolo-
gia para a adesdo do paciente, muita coisa que atrapalha. No momento a estrutura porque a
gente ndo tinha nocdo da demanda, hoje esta pequena, precisa aumentar, para a gente fazer
mais coisa. Outra coisa que dificulta muito é a situacéo social dos pacientes, quer dizer fi-

nanceira, muitos tém que trabalhar, a maioria esta sozinha, isso dificulta, vocé percebe que
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eles se justificam que querem vir, mas as vezes tem um problema que atrapalha, pintou um
bico ali, pintou um bico aqui, e acabam ndo vindo. Acho que a estrutura deles, em questao de
rede, eu acho que estamos bem hoje, a gente tem uma parceria com a atencdo bésica, todo
mundo acolhe, todo mundo encaminha, trata o paciente la também, eles se vinculam a unida-
de. Agora o que esta ruim mesmo, em questdo do paciente, é a referéncia, a referéncia é um
problema. Referéncia hospitalar estd muito complicado, temos paciente com problemas neu-
rologico, tem que encaminhar para Sdo Paulo e ndo consegue vaga. Metastase, ja tem paci-
ente que o médico quer encaminhar para levantar mesmo o paciente, na questdo que esta em
fase de aids, vocé ndo tem para onde encaminhar, ndo tem referéncia. A nossa referéncia e a
Santa Casa Municipal que ndo tem estrutura, para acolher esse paciente, entdo eles acabam
retornando aqui duas trés vezes na semana. A gente que acaba acolhendo, paciente que fica
aqui seis a oito horas no soro, para ele hidratar, para melhorar. Nem isso a gente tem, ndo
tem servi¢o hospitalar, nem no hospital novo, pela ultima reunido da camara técnica, eles
nao discutiram leito para “moléstias infecciosas”. Segundo a Ultima reunido que eu partici-
pei, ainda iriam discutir isso em colegiado, para ver como vai ficar, na verdade a gente tinha
no Juquery, agora nao tem mais. O Emilio Ribas, recebia, agora depois da reforma néo re-
cebe mais. O proprio infecto ligava, hoje quando o paciente estd muito grave, o médico aca-
ba encaminhando para o hospital em que ele trabalha, em S&o Paulo, e atende Ia no turno
dele, outro jeito ndo tem. Se vai para a Santa Casa, ndo tem sucesso, porque nao tem condi-
¢do, nao fica la, ndo tem evolucgdo, no outro dia eles voltam para ca, a gente mandou oficio
para o secretario para ver como ficaria. Eles recomendaram que discutisse em camara técni-
ca, ai, eles perguntavam como funcionava, a diretora do DRS pediu orientacao e eles falaram
que ndo tinha referéncia, ai resolveram levar para discussdo em colegiado, a partir do ano
que vem, ndo resolveu. Os paciente reclamam mais dos efeitos colaterais da TARV e falam
mais das necessidades sociais que eles tém, é o que mais se ouve, a falta de alimentacdo. Al-
guns nem tem o que vestir, um perdeu a casa na chuva, tivemos que fazer uma parceria com o
setor social da prefeitura, alguns a gente conseguiu acolher, resolver, levar roupa, fazer um
mutirdo. A ONG foi muito participativa, o Johnny esteve com a gente o tempo todo, foi muito
bom a participacdo deles, nessa parceria, o que mais eles reclamam. Conversei com 0
Johnny, h& duas semanas, porque a Almerinda néo vai conseguir, ela ndo tem estrutura pes-
soal, ela tem vontade, mas é muita coisa para ela. O Johnny tem outro tipo de abordagem,
outro tipo até de conhecimento, ai a gente conversou com ele, ele falou que a gente sentaria
para conversar, porque ele esta trabalhando, todo contato é por telefone, estou tentando fa-

zer 0 que da, em relagéo aos pacientes. A ultima foi a festa de Natal, tentamos de toda forma



205

ajudar a Almerinda, mas a acdo dele é primordial, porque ele tem o perfil de ONG, tem o
perfil de acolhimento, trabalha em equipe, agora nao sei como ele vai fazer, se vai trazer
alguém, se ele vai continuar, se € s6 temporario o emprego. Ele tentou conversar com todos
0S outros pacientes, sdo mais de cem, alguns até querem participar, mas quem participou
mais desde o inicio foi a Almerinda mesmo, a Mara é outra paciente, do restante, a maioria
participa dos projetos mas ndo para tocar a ONG, a maioria é obrigada a trabalhar para se
sustentar, isso dificulta. O proprio Johnny teve que trabalhar. Eu tinha conversado com a
Secretaria para apoiar os programas da ONG, falei com a atencdo bésica para apoiar, tem
muita gente ja envolvida com ele, as agentes comunitérias todas ja conhecem, todas as ac¢oes
aqui do programa ele esté junto, entdo o pessoal esta conhecendo bem ele, esta sendo muito
bem aceito, agora ndo sei como fica se ele vai trabalhar, e ficar s6 a Almerinda. A gente aca-
bou formando uma rede mesmo, como eu trabalho tudo com parceria com a educacéo, com a
atencdo basica, ele foi junto comigo, foi se apresentando, e hoje € um conselheiro da salde,
ja faz parte do conselho, tem uma boa atuacdo no municipio. O problema maior agora é esse
emprego. A gente tem parceria com a Liberdade Assistida (Fundacdo Casa), com CIC (Cen-
tro Integrado de Cidadania), a Atencdo Basica, o Programa de Saude da Familia, a gente faz
CTA volante, sempre o Johnny esta junto. A educagdo também a gente tem uma grande par-
ceria, neste ano foi menos devido ao trabalho, mas ja sdo cinco anos de estratégia, quando
tem algumas agdes, principalmente na escola Bueno, a escola que estd com a gente 0 ano
todo, a gente ja fez parceria com a escola, e ja faz acbes com a gente 14, e ja tem vinculo com
a diretora, que fica perto até da ONG. A Almerinda é uma peca primordial ai, além de ser
paciente, ela ajuda muito os outros pacientes, faz bem uma rede social mesmo, ela ajuda, traz
as informacdes para gente, se o paciente ndo vem, ela conhece, vai atras a gente faz uma
visita domiciliar com a assistente social, mas eu vejo ainda bastante dificuldades, a dificul-
dade social ja € um perfil do municipio, o mais pobre do estado, tem alguns pacientes que
tem muita dificuldade. Temos uma paciente que foi a ébito, faz um més, ela que cuidava da
familia com a renda dela, tinha trés netos, trés filhos, um estava no abrigo, fugiu, agora ela
faleceu, os dois filhos foram para rua, a irma esta tomando conta, a assistente social ja foi
fazer visita nas trés semanas, esta conseguindo acolher e fazer vinculo com essa filha, o ir-
mao mais velho foi morar sozinho, entdo a gente tem toda estrutura que nao existe, séo bar-
racos, entdo a filha esta no barraco com dois irméaos e os trés filhos, pelo que se vé vai repe-
tir todo o processo de trabalho da mde com envolvimento em drogas em alcool, ela esta dan-
do continuidade na vida que a mae teve, a assistente social esta tentando intervir, mas é mui-

to dificil, complicado.
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O ponto bom que eu vejo é que se desenvolveu uma habilidade maior de fazer vinculo
com o paciente, que era uma dificuldade mesmo da salde, ndo que ndo existisse, mas teve
muita evolucdo, a maioria dos enfermeiros do PSF sé@o vinculados a unidade, entéo eles co-
nhecem bem o trabalho, eles acolhem bem os pacientes soropositivos que estdo 14 naquele
bairro, a familia, trés a informac&o para gente se o paciente enviado nao quer vir, o paciente
consegue acolher esse técnico na casa dele na visita domiciliar, o perfil do PSF. Agora o n6
eu acho que ainda é a educacdo, a educacéo a gente precisa trabalhar muito em parceria,
nao é facil para a escola, eles ndo tém ainda esse entendimento e eles ndo sabem como aco-
Iher o paciente com HIV, existe uma falta de informagé&o sobre pacientes soropositivos, prin-
cipalmente criangas, ou familia de criangas, que estdo em acompanhamento. A escola tem
dificuldade em lidar com esses casos, algumas nem aceitam, acho que € a dificuldade de co-
mo lidar mesmo, o preconceito ainda € muito grande. No mais tem que trabalhar isso. Exis-
tem diretores que procuram a gente porque tem crianca, quer sabe como vai lidar. Tem dire-
tores que dizem que a familia fica brigando, porque fala que é soropositivo e ameaca, aquele
tipo de coisas de brigas de escola, isso eu ainda acho que tem que se trabalhar muito, na
educacdo, acho que ¢é a rede como um todo, mas é a educacao e salde que se tem que traba-
Ihar muito ainda. Acho que a satde também tem esse olhar, € muito dificil, agora eu acho que
o0 lado positivo esta sendo o lado que eu vi muito aceitacdo, quando abriu o CTA, eu achei
que a gente teria problemas até com a salde e como trazer eles até aqui, ainda o pessoal tem
0 conceito de ser s6 tratamento de soropositivo, tem dificuldade de lidar com isso, tem profis-
sional de saude que nem quis vir trabalhar aqui, depois que conheceu o trabalho que viu que
ndo é nada disso, que vocé trabalha a assisténcia, mas também tem a preven¢do, que o paci-
ente soropositivo ndo é da maneira como as pessoas pensam, ndo € o doente que estdo acos-
tumados a ver em fotos e em filmes, acho que isso facilitou bastante, a aceitacdo a adesao ao
servico. Acho que evoluiu muito esse trabalho, todas as ac6es, que vocé vai fazer com a ONG
aqui as pessoas se envolvem, tanto o agente comunitario de salde, como o técnico enfermei-
ro, o médico, o enfermeiro acaba sendo mais presente porque trabalha muito tempo, ja estédo
no municipio ha dez anos, o que tem menos ai tem dois anos, acaba tendo uma adesao maior

de parceria com a gente.

Outro no € a politica. Eu ndo tenho intervencéo politica no atendimento, a unidade
sempre foi muito bem respeitada, acho que o entrave politico maior fica no entrave da supe-
rintendéncia mesmo, aqui ndo tem secretario da sadde, mas superintendéncia de saude, o que

eu acho ruim no programa apesar de eu conseguir a cada ano ter uma evolugdo maior, é ter
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trocas de pessoas na superintendéncia, isso para o trabalho dificulta mais. Até a pessoa en-
tender, eu consigo sucesso depois, mas acho que isso acaba dificultando mais em toda mu-
danca de gestdo, como eu estou aqui ha cinco anos eu nao tenho problema com DST, em
questdo da politica, eu sou respeitada, a equipe e o0 setor também, eu ndo tenho aqui o tipo de

vereador que vem e quer interferir no atendimento, ou que quer saber de dados, ndo ndo tem,

N&o tenho dificuldade de atendimento, todos tem uma boa aceitagcdo da unidade, o
problema maior ainda é a gestao entender que se tem que dar continuidade, para melhorar, a
gente fala, mas tem um ano para fazer (PAM), mas um ano € pouco, para tudo que se tem
para fazer, um ano é pouco, 0 que eu consigo muito sucesso € porque tenho uma parceria de
trabalho com a atencao basica. Eu consigo protocolos que tém acolhimento deles, tenho uma
grande facilidade de parceria com esse pessoal, trabalho aqui muito tempo, por néo ser poli-
tica talvez o pessoal me respeite mais, por ser técnica, ndo é todo mundo que conhece, e quer
trabalhar com aids. As pessoa acham que trabalhar com aids, é s6 fazer aquela orientacao
do tratamento, a gente sabe que é muito mais amplo, as vezes vocé planeja um milh&o de coi-
sas para fazer, tanto com o paciente no ambulatorio, como na prevencao, e as vezes acontece
de ndo dar conta, isso vira ansiedade, por falta de tempo, até para passar 0 que € necessario
para fazer entender. A lei muda a gestao, vocé tem que passar tudo de novo, néo tenho difi-
culdades no meu trabalho com a superintendéncia, eu tenho algumas dificuldades de eles
entenderem o porqué fazer. Perde-se tempo nesse lado, acho que neste ano a gente fez menos
gue no ano passado, nos evoluimos mais na assisténcia no ambulatério, mas noés fizemos me-
nos em prevencdo. O ano passado foi diferente, primeiro porque tinha ONG, segundo porque
0 secretario era novo, ai vocé tem que esperar, explicar, chega um momento de corte, a ques-
tdo da verba, até entender tudo isso. Agora com 0s pacientes a gente evoluiu mais, tem muito
mais para evoluir, de uma forma de trabalhar mais, o ganho que eu tive com técnico aqui
enfermeiro (a Socorro), quando eu fazia as duas coisas eu ndo dava conta. Eu tente, mas nao
dava, eu acho que isso foi um ganho muito grande tanto para os pacientes quanto para o
programa, ter uma pessoa técnica aqui oito horas para fazer acolhimento todo dia, faz a dife-
renca para o paciente. O médico vem duas vezes na semana, porém eles precisam ser aco-
Ihidos a semana toda. Como eu disse, eles vdo para Santa Casa, chega la eles tem alta a
primeira coisa que fazem é vir para ca. Eles ttm um vinculo muito grande com aqui, com a
equipe, se vocé tem um profissional aqui que acolha, porque ela tem toda a autonomia e li-
berdade de trabalho. A gente trabalha junto com o infecto, de acolher um exame, mesmo de

ligar para o médico, ele orienta o que fazer, ou liga para o diretor técnico ele encaminha
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novamente se vé que tem condigdes, ja pega e faz a visita no periodo da tarde, ou ja agenda
na segunda com a assistente social que ela faz também. Faz muita diferenca um assistente
eficiente, a pessoa que ndo tem um técnico para o paciente o dia todo, € muito dificil, mesmo
sem o médico, vocé tendo o profissional que tenha o perfil que acolha o paciente, é possivel
resolver algumas coisas e ja melhora muito. As vezes o paciente tem, principalmente os que
comecgaram agora, a inseguranca, os efeitos colaterais do ARV, por mais que vocé acolha, dé
todas informacdes para o paciente, para ele saber o que pode comer o que ndo pode. Tem
paciente que vem as vezes trés vezes por semana, N0 COMeCo, Se VOcé ndo tem esse técnico
aqui quem vai atender? Por mais que tenha vinculo com a recepgdo que acolha ele, é diferen-
te. Ai j& passa para a psicologa ou para assistente social, para atender conforme a necessi-
dade, como eles acabam conversando muito, criando vinculo com o técnico, a psicéloga fica

mais para 0s casos que o médico solicita, ou quando eles mesmos pedem.

N&o tem faltado remédio, tem uma medicacdo que estava vindo pouca, fracionada,
mas j& resolveu. Toda medicacéo, se tem algum problema de faltar, o médico atende de quin-
ta-feira, no final do dia o motorista leva as receitas para la, na sexta-feira o motorista vai
buscar, as vezes eles ligam (farmécia) que esta com alguma dificuldade, a gente vai buscar
na segunda. Ai o paciente ja vem buscar, mas a gente sempre tem um pouco a mais para eles
levarem antes de vir a receita, como eles ja tem vinculo com a equipe. As vezes tem paciente
que tem dois outro tem um ai quando chega a gente leva na casa ou ele vem buscar, eles tem
também o vinculo de se ndo consegue tomar, volta, falam para a gente, ai a gente ja passa
com o médico na semana. O tratamento mais dificil acho que € o paciente com hepatite C,
que t& tomando Interferon com antirretroviral, d& muito efeito colateral, duas pacientes tive-
ram muita reacdo, ai se descobriu que ndo era o ARV era o Interferon, é maldoso, mas ai
estamos conseguindo ter um acompanhamento. O Interferon da muito problema de depres-
sdo, a gente passa com a psicologa, passa toda semana com médico, acho que a dificuldade é
maior. Acabamos de receber uma crianca de dez anos agora, que a mae faleceu, ndo era do
municipio era do interior, ai 0 pai veio morar aqui, tem ai mais dois irm&os, 0s irmaos nao
tém, mas ela tem, o resultado chegou esta semana, mas ja veio desse municipio ja encami-
nhado, ja sabia que tinha o pai e a mae. Estamos fazendo um trabalho com a familia que tem
condicdes sociais muito precdria, a assistente social ja foi la trés vezes, tentando incluir nos
programas sociais, fazer o que pode em acolher, agora ela vai passar com a psicologa nesta

semana, uma crianga bem fechada, ficou com a madastra.
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Em fevereiro teve um caso de transmissdo vertical, mas a mae mora no interior, veio
nascer aqui. O médico deu toda medicacao, achamos onde era o atendimento mais proximo
para ela, ligamos la, demos encaminhamento, ligamos para la ela ja esta fazendo acompa-

nhamento no interior, agora dos acompanhados néo teve nenhum caso aqui,

Os exames de rotina ndo tem problema, a carga viral é colhida de quarta e vai para o
Instituto Adolfo Lutz, a gente colhe aqui, e leva para Ia, se tem algum paciente acamado a
gente vai na casa, se tem algum hospitalizado a gente vai também, e leva no IAL, do labora-

torio ndo, a gente faz a coleta aqui mesmo, eles vém buscar.

A gente esta tentando descentralizar a farmécia, com mais de cinquenta paciente ja
pode, eu fiz solicitacdo pelo PAM de comprar um computador, o que precisar para SICLOM,
Conversei com a farmacéutica daqui que ja entrou em contato com a Luciana (Farmacia do

Juquery) para marcarem de ir até o CRT.

Da parte técnica eu acho que a gente precisava mais carga horéaria de psicélogo, de
assistente social, da assistente social eu consigo mais disponibilidades porque ela trabalha
como coordenadora da violéncia da mulher, quando eu preciso da-se um jeito, mas a psico-
loga ndo tem jeito, ela trabalha quatro horas por semana. Ela até quer trabalhar com a gente
em alguns programas, adesdo, grupo, mas a carga horaria dela € pequena. Porém ela vai
tentar ampliar no ano que vem, porque ela gosta de trabalhar aqui, mas ela ndo tem outro
vinculo no municipio, nés temos poucos psicdlogos na rede municipal, acaba dificultando
mais, como ela estava trabalhando agora, faz trés meses, alcool e droga, no CAPES, entéo
vai dar certinho para trabalhar reducdo de danos aqui. A gente estd montando um planeja-
mento junto, vamos fazer no ano que vem. O que me incomoda mais € que ndo se consegue
fazer mais por eles, isso incomoda mais, a gente faz o que pode, mas eu acho assim, a fase de
guando eles estdo doente, isso é complicado. Tinha que ter uma assisténcia melhor, prepara-
da, humanizada, eu sei que a gente tem que trabalhar muito a prevencao é légico, mas quan-
do a pessoa fica doente, tem que ter cuidados e com qualidade. Isso me incomoda muito, essa
falta de respeito com eles na questdo de néo ter referéncia, nao ter um perfil préprio, onde
acolher o paciente em fase aguda, em fase de aids, em fase de doenga, isso me incomoda mui-
to. Se tem um exame para fazer eu tento 0 maximo com o Plantdo Controlador Regional ou
Central de Regulacéo de Vagas para ter vaga prioritaria. Fazer parceria, se € um ultrassom
a gente consegue, as vezes demora uma semana, estou conseguindo como coordenacao fazer
essas parcerias, para agilizar, tem paciente que precisa logo. Agora a referéncia isso esta

passando do tempo. Vocé percebe a angustia deles de ir e ter que voltar sem solucéo, tem
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paciente que vai e volta da Santa Casa trés vezes numa semana, néo fica l& para ser cuidado,
eles dao alta. Ai eles vém pra ca, acabam chorando, a familia toda sofre, e deposita na gente
a responsabilidade de resolver. E ndo esta na nossa autonomia resolver isso, ndo tem uma
boa qualidade de assisténcia ndo tem, ndo tem referencia para encaminhar nosso paciente,
poderia ser municipal, regional, estadual, mas deveria ter alguma coisa. A gente tem um au-
mento ano a ano de pessoas em tratamento ambulatorial, mas ndo tem onde mandar para
tratamento hospitalar, j& demorou muito isso, ndo sé para HIV, para hepatite, a demanda de
hepatite esta aumentando muito. Agora como fica na hora que esta doente, precisando de

hospitalizacao?

Colhemos 1143 testes na campanha “fique sabendo”, ainda ndo chegou o resultado

da metade, mas ja tem 9 hepatite C, 6 hepatite B e um HIV. O HIV é adolescente, 16 anos.

O médico esta de férias, eu e a enfermeira ficamos aqui como referéncia pra tudo, a
ansiedade que eles tém é passar com o médico, eles acham que ja precisam tomar remédio.
Fica uma ansiedade muito grande, ndo adianta dizer que € uma doenca crénica, ndo é aguda,
nao precisa intervencdo imediata, explicar todo processo até consegue abaixar um pouco a

ansiedade, mesmo sem o médico,

O infecto j& percebeu o0 aumento da demanda, quer aumentar a carga horaria no ano
que vem. E um médico bem humanizado, é muita sorte isso, ele trabalha com a gente as
acdes, todas as ac¢des que teve com o Johnny ele fez o convite, ele tem vinculo com o paciente,
ele deixa o paciente ai, outro dia ele liga, mesmo estando trabalhando em outro lugar, ele
quer saber, ele tem um bom vinculo com a equipe e com o0 paciente, sé que ai o0 paciente quer
passar com ele e ndo com a gente, ele ndo tem dificuldade de atender alguns eventuais fora

de agenda.

No ano que vem quero fazer reuniBes técnicas e administrativas todos 0os meses, com
toda equipe, assistente social, psicologa, enfermeira, acho muito necessario, discutir os ca-
sos, por exemplo, criangas que vao para abrigo, a gente foi no abrigo, ver como esta 14, ori-
entar, tivemos duas criancas no abrigo, fizemos vinculo com a abrigo, no Jardim da Alegria,

é de evangélicos numa chacara, eles atendem bem.

Nao tem casa de apoio, ndo tem aqui, tem em Mairipord, uma soropositivo gestante
nossa ficou 14 muito tempo, ela veio aqui com o problema de violéncia, se o parceiro desco-
brisse que ela era soropositiva e estava gravida ele mataria ela, ele é dono do trafico de dro-

gas, como ela tinha risco de vida ela ndo podia voltar mais para casa. Ela passou a gestacdo
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toda 4, teve a crianca, e depois ela mudou para Sao Paulo, outra foi uma gestante nossa que
ficou um més néo quis ficar mais, foi para casa mae em S&o Paulo teve o bebé, agora a mée
ficou com a guarda, ela voltou para Morato, voltou com a gente, mas a familia ndo quer cui-
dar, filhos séo adolescentes, o marido separado ndo sabe onde esta, enquanto isso quem esta
cuidando, quem faz visitas semanais, é a Almerinda. A gente tem que entrar no futuro em al-
guns problemas sociais, 0 projeto de adesao, projeto de geracédo de renda, muitos gostaram

vieram falar, minha preocupacéo agora € o Johnny.

7.6.3. Socorro (23/09/2010)

Enfermeira, gerente do atendimento, veio do PSF.

Eu acho que o servigco de Morato € até bem resolutivo em vista de outros servigos que
eu conheco bem. O que a gente pode fazer pelo paciente a gente faz, assim é toda equipe é
bem comprometida, o médico é comprometido, o que acho que falta aqui é mais espaco fisico
para trabalhar, quando o médico esta trabalhando eu nao tenho onde conversar com o paci-
ente. Porgue sé tem uma sala de atendimento, ndo tem um lugar com privacidade para fazer
um atendimento quando a sala esta sendo utilizada, pelo médico, pela assistente social, pela
psicéloga, de inicio eu tive resisténcia para vir aqui eu ndo tinha confianca, alguns pacientes
eu ja conhecia, de outros servicgos, eu trabalhava no PSF em duas unidades, aqui eu tive essa
oportunidade de encontrar com eles, a gente tem um bom relacionamento, um bom movimen-
to. O pessoal da recepcdo é um pessoal que acolhe bem, a gente procura nunca falar nao
para eles, pode ser a hora do meu almogo, se chega alguém eu deixo de ir, para atender, ja
que eu estou sozinha. O que eu mais queria é que tivesse um espaco melhor, para trabalhar,
se eu tivesse poderia estar vendo um monte de outras coisas, por exemplo, a parte ginecol6-
gica, porque muitas mulheres pedem para fazer o Papanicolau aqui, eu nao tenho como, por-
gue ndo tem lugar, tem a Casa da Mulher como referéncia mas tem la seus problemas tam-

bém, mas eu converso com elas para arrumar uma vaga e encaminho para la.

Eu estou aqui desde o final de marco, mas ainda ndo consegui conhecer todos os pa-
cientes, estou fazendo levantamento de todos os prontuarios, vou olhar a situacdo de cada
um, saber de onde veio cada um, ndo deu, por motivo mesmo de tempo, porque a auxiliar de
enfermagem esté de licencga por doenga, entao estou fazendo toda parte, mas a gente pretende
melhorar, ver todos os casos de HIV de hepatitie, tuberculose. Estamos com muitos pacientes

de tuberculose aqui, porque ndo tem outro lugar que queira assumir, ja fazemos até nossa
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agenda separada, de quarta-feira, tuberculose e outras patologias, deixa o HIV para quinta-
feira, ndo da pra juntar TB com HIV. Acaba juntando porque eles sabem que o médico esta
aqui, acabam vindo no dia que ndo poderia, a gente fica meio perdido sem poder dizer néo,
agora ndo sei como a gente vai fazer, se vdo aumentar os dias do médico, porque ele ndo esta

querendo mais atender, ele fala que ndo é funcéo dele.

Mesmo assim, eu nao sei se é por caréncia e por causa dos outros servicos, todo mun-
do fala muito bem daqui, eles sdo assim muito gratos por tudo que a gente faz, agradecem mil
vezes 0 atendimento tanto da nossa parte de enfermagem quanto do médico, eles tém assim
uma gratiddo enorme. Eu ndo sei que tipo de atendimento eles j& tiveram porque muitos pa-
cientes vieram de fora, de Santo André, de Campinas, de Jundiai, que agora estdo aqui. O
pessoal esta transferindo, porque antes aquele problema de ndo querer falar, ndo querer que
as pessoas do municipio viessem a saber, muitos foram procurar servicos fora, depois que 0s
outros lugares ficaram sabendo que aqui tem CTA comecaram transferir, e esta tendo uma
boa aceitacdo as pessoas estdo vindo, tem paciente nosso que descobriu agora, nds oferece-
mos se quer tratar em outro local, mas eles ndo querem, querem ficar aqui porque sabem que

a gente esta atendendo muito bem.

Além do espaco, precisava também mais um dia do médico. Mais um dia de atendi-
mento, porque esta ficando bem tumultuado, principalmente agora quando ele voltar de fé-
rias. Por causa de nossa campanha, tem muitos casos novos de hepatite, acho que vai ficar
sobrecarregado, vai precisar de mais tempo. Quanto ao trabalho da assistente social que ela
ajuda bastante, tanto na parte de atendimento de acolhimento quanto na parte de financeira
deles, quando eles precisam de algum beneficio. Quando tem direito ela vai atras, ajuda e ela
mesmo faz tudo que ela pode fazer o que esta no alcance dela, faz visita domiciliar. A nossa

psicologa é uma excelente pessoa também.

O que a gente precisava mesmo era aumentar mais o numero de consulta, porque com
essa demanda da campanha com os casos de hepatite, e a tuberculose, fica muito cheio, ain-
da que a gente, ainda porque ele atende e passa para os médicos do PSF, a tuberculose para
acompanhamento no PSF. Vao fazer a medicacao as doses supervisionadas, tudo direitinho,
ainda tem alguns setores que os medicos ndo aceitam, acham que eles ndo tém condi¢6es de

acompanhar.

Quanto a ONG, eu conhec¢o pouco ainda da ONG, vim conhecer aqui, antes eu nao

conhecia, mas eu acho que é muito bom, acho que ele é muito interativo, ele € muito querido
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pelas pessoas, quase todo mundo ja conhece ele, os projetos. Os projetos de sabonete néo
foram muito bom ainda, teve pouca participacéo, o pessoal ndo acredita muito, ainda, muitos
que querem fazer, trabalham, ndo podem ficar faltando, situacdo complicada, vocé vé que no
final j& teve uma unido maior, confiando mais, porque no primeiro Cha Posithivo, veio trés
pessoas, depois eles foram aumentando, tomando conhecimento com o Johnny, a festa das
criancas, foram 84 criancas que receberam presente, roupa e cal¢ado, além da festa. Foi um
pouco atrapalhado porque o Johnny teve que trabalhar, atrapalhou um pouco. Tinha 12 cri-
ancas de Franco da Rocha e 18 de Mairipord, De Francisco Morato tinha 44 inscritas na
lista inicial, depois a gente descobriu mais uma familia que tinha 6, outra que tinha mais
quatro, que o pai e a filha eram positivos. A gente correu e conseguiu apadrinhamento, o que
ndo deu a gente conseguiu comprar, e fomos levar na casa. Fizemos um movimento social e
na festa deu para presentear todo mundo, situacdo dificilima, ninguém merece viver daquele

jeito, tem um que é acamado, tem todas as sequelas, trinta e poucos anos.

Eu acho que eles (ONG) tem muito para fazer, se o Johnny ficasse mais aqui, acho
gue daria mais certo, se tivesse espaco para trabalhar aqui, incluindo a ONG, 0 nosso servi-
co iria andar muito melhor, porque ele esta sem tempo, termina deixando na mao dos outros,
e isso atrapalha, sempre tem alguém com desconfianca, ele consegue mais confianga, ele
conseguiu leite 14 em Mairipord, a gente vai buscar toda semana, com o carro do CTA, ele
faz a distribuicdo, eu ndo sei mas a maioria é para nossos pacientes, eles sdo beneficiados,
alguns sdo beneficiados, eu acho que ele tem muito para fazer, tem muita boa vontade, ¢ inte-
ressado, € uma pessoa participativa, eu ndo sei quem sdo 0s outros componentes, que traba-

Iham com ele, ndo conheco, adorei o trabalho dele, tem que ter coragem para enfrentar isso.

Temos ainda problema na adesdo ao tratamento, temos que fazer um bom trabalho,
tem pessoa que ndo tem problema nenhum vocé pode ficar tranquilo, faz tudo direitinho, tra-
balham, mas tem outros principalmente os que estdo sem trabalho, tem uma baixa estima
muito precaria, tem paciente que tem HIV e hepatite C, tem que tomar Interferon, e como a
reacdo é muito forte, termina ndo aderindo. E a terceira vez que estou recebendo esse paci-
ente, que interrompe o tratamento, ela fala que ndo consegue tomar a medicagéo por causa
da reacdo, muita tontura, mal estar, nusea, diz que ndo consegue, ai esta interferindo no
tratamento do HIV. Acaba ndo conseguindo usar nem um nem outro, agora quando Dr.
Swami voltar, para recomecar o tratamento, vou falar com ele como vai fazer, porque esta
interferindo no outro tratamento. Quando cheguei aqui tinha doze paciente que faziam trata-

mento de hepatite, ele ja deu alta para todos, todo mundo ele tirou exame esta bem, agora
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essa ai ndo, e tem aquele pessoal que € meio rebelde, ndo tem residéncia fixa, séo profissio-
nais do sexo, que sé Deus sabe como vai o tratamento deles, eles até vem pegar o remédio,
mas tem outros que sdo alcoolista, também tem essa preocupacao se estdo tomando certo ou
nado, os que tem residéncia fixa a gente faz visita, quando ndo posso ir eu peco para a lone,
ela vai, nem que seja o funcionario da recep¢do. Elas vao para conferir direitinho, alguns
sdo bem assiduos, tem alguns exames que deixam para tras, agora no final do ano a gente
teve algumas faltas, eu vou ter que correr atras disso, eles tem uma opinido que eu ndo con-
cordo. As vezes eles ndo assinam o termo de consentimento para poder fazer visita, acho que
deveria ter alguma coisa para mudar isso, porque eles ndo querem contato domiciliar, e ter-

mina ndo podendo fazer parte por eles, como eu vou atras se eles ndo querem.

7.6.4. Swami (23/09/2011)

Sou médico responsavel aqui do CTA - Centro de testagem e aconselhamento de
Francisco Morato. A gente tem trabalhado aqui desde a fundac&o desta casa, em torno de
uns trés anos, antes disso eu ja trabalho no municipio ha 17 anos, desde 94, eu trabalhava no
antigo pronto socorro que agora € onde foi feito o Lacaz. Estive afastado por quatro anos,
voltei fiquei trabalhando na Santa Casa durante algum tempo, depois passei para o posto do
centro, foi quando comecei atender na especialidade MI (moléstias infecciosas) ganhando um
espaco como infecto da especialidade mesmo porque existe uma demanda muito grande e a
maior parte deles ia 14 para Franco da Rocha e ndo tinha uma referéncia aqui ho municipio.
E desde entdo a gente cresceu bastante, e conseguiu ter um espaco reservado aqui no CTA,
h& cerca de trés anos atras, a questdo dessa miséria toda e de tudo que a gente vé fora do
ambulatorio, isso é uma realidade antiga, que ndo vem mudando com o tempo. Aqui 0 que a
gente consegue fazer é o seguinte, além da gente atender os pacientes, me parece que aqui a
gente consegue dar um conforto maior para eles do que nas outras especialidades, nos outros
locais de atendimento de pacientes no municipio, porque a gente consegue de alguma forma
medicamentos, vindos de Sao Paulo, e até medicamentos que eu mesmo consigo trazer de |4,
por amostra gratis. A gente consegue ter uma farmécia aqui, a gente consegue uma quanti-
dade grande de exames, com bom relacionamento com o laboratério no municipio e o labo-
ratorio de Sdo Paulo (IAL), entdo eles se sentem muito bem aqui, porque em primeiro lugar é
um ambiente agradavel para trabalhar, tem um espaco fisico bom, a gente marca os pacien-
tes com uma certa regularidade, tem uma preocupac¢ao muito grande em ndo causar nenhum

tumulto, a gente ndo marca com horario determinado, marca uma certa quantidade de paci-
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entes um certo horario, meia hora depois outra quantidade de pacientes, a medida que vao
chegando a gente atende. Como é uma quantidade muito grande, ndo da para marcar um
horario para cada um, isso € suficiente para que eles aguardem um tempo minimo de espera,
se eles vierem no horario que a gente pede, eles ndo esperam mais que meia ou uma hora, e
da para a gente atender com calma, tentar resolver os problemas deles. Esta questao social
que é cronica endémica aqui na cidade, a gente percebe muito mais com alguns pacientes
menos com outro, a gente pode exemplificar da seguinte maneira, tem paciente que ndo con-
segue vir a consulta quando chove porque ndo tem como vir, ndo tem conducdo, mesmo
quando a gente pede para o carro ir pegar, e a gente faz isso com alguma frequéncia, eles
vivem em lugares que nem o carro consegue ir, entdo eles ndo conseguem vir a consulta, a
gente entende isso, remarca a consulta. E assim que da a gente pede para alguém estar indo
fazer uma visita domiciliar, para ver como estd e mesmo para coletar exames, tem paciente
que ndo tem como locomover, sdo sequelados, com HIV em fase avancada. Ai a ambulancia
pode trazer, e a gente atende muitas vezes dentro da ambulancia, um outro exemplo interes-
sante é o seguinte: existem medicamentos para HIV que precisam ficar acondicionados em
geladeira, na casa do paciente, alguns deles eu ndo consigo medicar com esse remédio por-
que eles ndo tém geladeira, entdo ndo tem como a gente fazer medicacéo e ter que adaptar
isso a realidade deles. Outras pessoas vém aqui € me dizem: “olha, aconteceu o seguinte, na
ultima chuva o barraco foi de 4gua a baixo, os remédios se perderam, ndo teve como conti-
nuar tomando o medicamento e fiquei um tempo sem tomar, sé agora consegui vir aqui, eu
precisava que me desse mais remédio ”. 4 gente entende porque vé que realmente a situacao é
muito complicada. Uma outra coisa muito interessante, é assim, em relacéo a outros tipos de
paciente, sdo pacientes que tem felizmente direitos do governo e eles pedem realmente esses
direitos, eles precisam disso, por exemplo auxilio doenca, o leite para tomar o medicamento,
0 saque de FGTS. A grande maioria deles precisa desse tipo de auxilio, e a gente tem que
fazer os laudos, para eles serem ajudados, da melhor maneira possivel. Transporte também,
eles tem direito de transporte coletivo com isencao tarifaria, para quase todos eles a gente
faz o laudo para conseguirem a isencdo. Felizmente a grande maioria consegue e ai a gente
tem como ter um retorno na consulta, interagir melhor com eles, tanto que, também felizmen-
te, 0s nosso pacientes em geral estdo muito bem, tdo muito bem, o indice de obito é muito
pequeno, as infeccdes graves de infeccdo oportunista e a necessidade de internacdo é muito
pequena, e quando a gente precisa, 0S poucos que a gente precisa internar, ndo tem um refe-
réncia adequada no municipio, e eu particularmente acabo conseguindo transferir para o

hospital que eu trabalho em S&o Paulo, que acolhem esses pacientes, Hospital Regional Sul,
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hospital do estado, 14 em Santo Amaro, proximo do largo treze, e todos 0s pacientes que a
gente precisou de internacd@o a gente conseguiu la no Regional Sul. Consigo porque trabalho

Ia, ndo é uma referéncia, atualmente temos um doente internado 1a, que € daqui.

Temos 200 a 250 pacientes, a gente ndo atende s6 HIV, atende outros tipos de infec-
¢do, uns saem outros voltam outros mudam de cidade, uns poucos acabam indo a 6bito, e
sempre tem chegado gente nova, novos casos. Hoje mesmo ja atendi dois ou trés casos novos,
ai a gente acaba acolhendo, ou porque ficaram sabendo agora, ou por que moravam em ou-
tro local, e vieram para ca, outros mudam para outra cidade e acabam deixando a gente,

alguns acabam voltando porque nédo se adaptam a outro lugar, e ao tratamento.

Tem alguns que vivem numa situacdo ndo boa, mas melhor, mas eu diria que uns trin-
ta a quarenta por cento deles tém uma situacéo socioecondmica bem ruim, que compromete o
tratamento no acompanhamento. Muitos deles faltam a consulta no dia em que tem que ser
feita e ai a gente tem que remarcar. Isso felizmente ndo € porque estdo doente, é porque tém
dificuldades para vir, na época de chuva tem um indice de faltas muito grande. Hoje por
exemplo praticamente ndo houve falta, tem chovido menos, a cerca de um ou dois meses
atras, teve muita falta, e a gente sabe que é por causa de transporte mesmo, falta de condicdo

em vir para a consulta.

A miserabilidade as vezes vem seguida de alguns costumes que implicam na falta de
aderéncia, por exemplo o indice de etilismo é muito alto, uso de drogas, mas isso aqui parti-
cularmente tem influido pouco. E raro ter um paciente que esta sendo mal aderente ao trata-
mento por causa do vicio, na maior parte das vezes a gente vé a ma aderéncia que € muito
rara aqui, acho que nem dez por cento dos tratados aqui ndo aderiram ao tratamento, talvez
até menos. Seria mesmo na dificuldade de vir para buscar o medicamento, as vezes € por via-
jarem a trabalho, as vezes tem que ver com o trabalho, acabam ficando alguns dias sem me-
dicamentos, mas € incrivel como eles sdo aderentes, sdo bem aderentes, 0s pacientes com
HIV, n&o estou falando dos pacientes com tuberculose, outras doencas, mas 0s pacientes com
HIV com uso de ARV, salvo uns poucos ai, sdo bem aderentes, conseguem manter o tratamen-
to, e conseguem ter uma boa resposta. Aquele que a gente teve que langcar mao de outros
exames, genotipagem, para troca de medicamentos, isso a gente precisa fazer por falta de
aderéncia e ai € uma condicdo social aliado a costumes individuais, etilismo e uso de drogas,
mas isso eu diria que é bem menos que dez por cento, é raro, a gente conhece pois séo téo

poucos que a gente sabe quais aqueles que estdo dando mais trabalho.
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A gente aprendeu que se a pessoa tem certos costumes, ndo é por comecar a tomar
ARV que os costumes mudam, por isso eles séo um pouco aderentes, por outro lado, na medi-
da que eles comecam tomar ARV, com indicacao precisa, a qualidade de vida deles melhora
muito, isso influi até na condicdo social, porque a pessoa gque toma ARV e se sente melhor.
Ela pode conseguir emprego, ela pode melhorar a situagdo socioecondmica, iSSO vira um
feedback positivo, comeca aderir cada vez mais e comeca melhorar cada vez mais, isso a
gente tem visto, gente que chegou aqui muito mal, e depois que melhorou conseguiu se em-
pregar, conseguiu ter uma condi¢éo melhor, isso faz que ele toma o medicamento, ela perce-
be que isso foi bom para ela, neste aspecto sim. O uso do ARV melhora isso, e aqueles que
ndo aderem € porque ja tém uma vida desregrada, tem outros problemas, faltam na consulta,
a gente tem que ficar indo atras, entdo alguns poucos fazem isso, mas é a minoria. E alguns
outros tem um aspecto psicolégico importante, principalmente as mulheres algumas depres-
sivas, € pra isso que a gente tem uma psicéloga, que pode estar ajudando a gente neste as-
pecto, como tem ajudado, isso influi na aderéncia também. Tem gente que fala olha eu come-
cei tomar o remédio comecei ter dor de estomago, nauseas, fiquei deprimida, acabei parando
de tomar medicacdo, entdo a gente pede para psicologa estar conversando, geralmente isso
funciona, a gente vai colocando o ARV degavarzinho e a pessoa consegue. A gente esta num
momento muito bom agora, a gente tem uma gama muito grande de paciente, s6 vou fazer um
paréntese, a gente tem muitos pacientes de hepatite C, um indice de cura que ndo é muito alto
e aqui a gente percebe um indice um pouco maior que o habitual, entdo a gente vé que a ade-
réncia e a credibilidade no tratamento também influi. I1sso a gente vé com HIV também, acre-
dito que a nossa qualidade de tratamento esta favorecendo bastante a populacdo que tem

vindo aqui.

Em termos epidemiolégicos, o que se sabe hoje é que os homossexuais estédo se preve-
nindo mais, os grupos de riscos ndo se fala mais, 0 uso de droga tem se estabilizado, entédo a
gente tem visto que 0s novos casos eles tem acontecido ndo por falta de informagdo mas por
descuido, e descuido assumido pelo paciente, ele mesmo diz: “eu me descuidei”. O maior
exemplo sdo as mulheres casadas com pacientes S+ que a gente orienta e dizem que estao se
prevenindo e de uma hora para outra aparecem gravidas ou com HIV. Esse é um grande
problema, hoje o grande transmissor de HIV ¢ o heterossexual e o bissexual que tem compor-
tamento inadequado, e ai acaba passando para mulher, 0s novos casos eu diria que ndo sao
s6 as mulheres ndo, esta equiparado, tanto usuarios de drogas, homossexuais, como mulheres

de paciente S+, que ndo sabiam que eram S+, ficaram sabendo e a mulher também foi fazer
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exame e apareceu. 1sso que a gente tem visto agora nos novos casos, antes tinha muitos mais
novos casos, a desinformacdo era muito maior. Hoje a gente distribui preservativos e néao
teria motivo para tal mas tem visto, agora, muitos deles provavelmente se contaminaram ha
muito tempo, e como a gente oferece aqui a sorologia para a populacdo em geral, a gente faz
mutirdes, de exames, tem descoberto alguns pacientes, tanto para hepatite C, como hepatite
B, como para HIV, assintométicos que depois a gente descobre pela histdria que sdo pacien-
tes que se contaminaram ha muito tempo, e que ndo tinham qualquer sintoma, e que desco-
briram por acaso. Alias a maioria das pessoas que descobre o HIV é por acaso, dificilmente
alguéem fica doente e depois vai fazer o exame, é mais raro acontecer, a menos que tenha in-
feccdo oportunista, tuberculose, e ai a pessoa tem tuberculose e € obrigatorio fazer o exame
de HIV, e descobre que tem o HIV, ou tem o Zoster, uma coisa menos importante e descobre
que tem o HIV, mas em geral sdo pessoas que descobrem aqui no CTA, por meio da coleta do

“Fique Sabendo”.

N&o existe diferenca no perfil psicoldgico e de costumes, entre os paciente de Fran-
cisco Morato e de Sdo Paulo, existe diferenca no fator econémico, no nivel socioeconémico.
Mesmo em Sao Paulo, eu trabalhei muitos anos no Santa Marcelina, o hospital da Zona Les-
te, que é uma populagdo socioeconémica baixa também, mas aqui a gente descobre que é
pior. Na regional sul, fica na Santo Amaro, no Largo treze, uma regido bem carente também,
e a gente descobre que aqui também é um pouco pior. Mesmo porque 1&4 tem muitos mais re-
cursos, a nivel de transporte, mas isso ndo impede, que a pessoa que usa droga continue
usando droga, o etilista continue sendo etilista, que 0 homossexual deixe de ser homossexual,
isso ndo muda. Muda o perfil socioeconémico, a partir do momento que a pessoa vem aqui é
tudo igual, depois que ela comega o acompanhamento, e que a gente vé as dificuldades soci-
ais, € que pode mudar alguma coisa em relacdo a Sdo Paulo, mas no momento inicial da in-
feccéo eles podem vir com doenca sem ter doenca, é igual tanto aqui como em S&o Paulo ou

outro lugar.

Reclamacdes a gente tem poucas, quando tem € sobre a dificuldade de tomar o remé-
dio, o efeito colateral do remédio, quanto ao atendimento ndo tem reclamacdo. Também os
direitos que eles pedem normalmente a gente consegue, entdo ndo chega ninguém dizendo
que ndo conseguiu o transporte de graga, ou ndo conseguiu o leite, ou ndo conseguiu se apo-
sentar. Geralmente eles conseguem. As reclamacgfes s6 mesmo pelos efeitos colaterais da
medicacao, e ai a gente tem que trocar o remédio, claro que as vezes eles se abrem e falam de

problemas pessoais, familiares, e também da parte social. A gente entende tudo isso, mas em
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geral a reclamagdes, no que diz respeito ao tratamento sdo dos efeitos colaterais do ARV.
Algumas vezes a pessoa fica mesmo impossibilitada de tomar o remédio e a gente tem que
mudar. Normalmente a gente tem uma proposta de posologia para estar influindo no dia da
dia do paciente, a gente da preferencia por posologia que comprometa dois horarios diarios
s0, 12 em 12 horas, porque as vezes a pessoa esta no servico, ndo vai querer abrir o frasqui-
nho para tomar um remédio, 0 curioso vai querer saber porque, e ai a pessoa acaba nao to-
mando, se for a medicacdo de manha e a noite, consegue uma aderéncia bem maior. Feliz-
mente a tendéncia é que os ARV tenham uma meia vida maior e que se possa tomar em espa-
¢cos maiores. Em resumo, as pessoas vivendo com HIV em Morato, estdo vivendo bem como
se Vive em outros lugares. Eu vi trabalhos mostrando que a “sobrevida” das pessoas em
TARV, que comecaram tratamento na adolescéncia, seria até 65 anos de vida, hoje esta se
aproximando da sobrevida média do brasileiro, que gira em torno de 75 anos, na medida em
que o tempo passa as medicagOes estdo melhorando, tem mais esquemas de resgate, mais
recursos para tratamento de infeccdo oportunista, uma posologia mais comoda, tem mais
informacédo, entdo qual é a grande jogada ai, e ter uma ponte para que no futuro tenha algo
melhor, se a gente colocar que eles vao viver uns trinta anos mais, com esses ARV, pode ser
que daqui a trinta anos tenha coisa bem melhor, ai se aproxima da sobrevida média do brasi-
leiro normal. Aqui como em outros lugares eles estdo vivendo bem, tem uma vida social nor-
mal, alguns arriscam, veja a gente ndo estimula nem fala contra a gente néo se mete na vida
deles, quanto por exemplo a ter filhos, a gente apenas argumenta, diz qual a chance de ter
uma crianga com HIV as pessoas que ndo tomam ARV, ou se toma ARV e aconselha usar
preservativo, uma ou outra, se ndo me engano umas trés mulheres, chegaram a engravidar,
na vigéncia do tratamento, felizmente ndo houve nenhum problema, agora, do ponto de vista
social do ponto de vista de emprego e tudo mais, eles tem vivido muito bem. Muito bem mes-
mo, e uma coisa interessantissima € gue eles sabem que a gente esta aqui duas vezes por se-
mana, entdo mesmo que nédo haja consulta marcada, quanto eles tem algum problema, eles se
sentem a vontade de vir porque a gente atende. Ai pode resolver o problema antes da proxi-
ma consulta, eles confiam mais em vir aqui do que ir a um pronto-socorro por exemplo, que
ninguém conhece eles, e eles tem uma certa reserva para falar da posicéo deles, por precon-
ceito, e tudo mais, um ou outro esconde no servico isso. E eu acho adequado, a gente ndo tem
o direito de ficar comentando a respeito, varios outros tém trabalho em que sabem o que eles
tém e ndo acarretou nenhum problema, o que é um avango bem grande, na questao da acei-

tacéo da infeccéo.
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7.6.5. Cristiane e Sandra (23/09/2011)

Administrativos do CTA, que também atendem a clientela.

O que mais incomoda na vida das pessoas que vivem com HIV é mesmo a condic¢éo
social, a falta de trabalho, a busca de conseguir um beneficio, eles se isolam, a discrimina-
¢do. Tem um caso que a familia nem sabe, ele ndo contou, fazia tratamento em outro munici-
pio e quando veio para ser atendido aqui, mas ele ja disse que se alguém fizer contato, se a
familia ficar sabendo ele abandona o tratamento. Tem outro que tentou suicidio duas vezes,
ndo aceita a doenca, fala que ndo sabe como pegou, a gente vé que nem é preconceito dos
outros, é dele mesmo, eles ndo contam porque a familia gera conflito, j& tem briga sem saber
desse problema. Teve um caso que ficou conhecido numa briga de vizinho, no bate-boca ou-
tro gritou la da sua casa: Vai saber se vocé ndo tem aids, porque sua mulher morreu de aids.
Ele n&o sabia daquilo, quer dizer que ela contou para a vizinha, mas ndo contou para o ma-
rido, o vizinho sabia, ele ndo. Veio fazer o teste e confirmou resultado positivo. Geralmente
eles contam s6 para um da familia, quem eles mais confiam, porque de repente cai doente. A
gente vé o preconceito deles mesmos quando entrega a medicacao para eles, querem fazer
tudo escondido, esconder na bolsa logo, é triste. Tém medo nédo sé da familia, mas de chegar
no local e encontrar alguma pessoa conhecida, acho que € o maior impacto. Aconteceu comi-
go também uma vizinha minha chegou aqui na porta, me viu, queria voltar, estava com o es-
poso e falou: “N&o, ndo, ndo ela me conhece”. Ele falou: “ndo, ndo tem problema vamos
14”. E assim, néo fala direito com a gente, as vezes fica cabeca baixa, envergonhado, se iso-
la. Outros até falam demais, sabe que a gente para tudo para poder escutar e aproveita para
desabafar com a gente; muitos ficam aqui, conversam, conversam. A gente da atencéo, por-
que sabe que la fora eles ndo falam com ninguém se isolam, o0 que acontece também que eles
guando acham que estdo bem, eles somem, sé reaparecem quando ficam doentes, tem bastan-
te assim. Dizem que estdo bem ndo estdo sentindo nada, e ndo aparecem. Ele acha que esta

bem, ndo esta sentindo nada, entdo por que ir la e passar em consulta, acontece bastante

Tem bastante pacientes que faltam na consulta, inclusive nesta semana teve até um pai
que veio pedir assim uma ajuda porque o filho ndo quer vir se tratar, desde o inicio quando
comecou vir aqui € sempre assim ele vem depois desaparece, depois volta. O pai falou que ele
esta isolado que ndo escuta ninguém, ndo quer se tratar, nao aceita que tem. Ele fala que esta

bem que ndo tem nada.
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A gente fica olhando eles assim e percebe que eles ficam muito frageis mesmo. Acho
que o que mais incomodam é eles nao poderem falar com a familia, eles falam com a gente,
mas ndo falam com a familia, acho que fica um vazio dentro deles, quando ficam sabendo e
ndo se abrem. Acho que o que mais incomoda, é a discriminacdo, mas ndo da familia, das
pessoas de fora. Tem hora que eu sinto como se fosse medo deles, sinto isso bastante, porque
ninguém vé na cara, que a pessoa tem ou nao tem, tem hora que eu acho que é deles mesmo
esse medo, esse preconceito. Alguns ficam encanando que estdo emagrecendo demais pede
para pesar, com aquela ansiedade, passa com o doutor numa consulta e na outra quando vem
estd com menos peso ja entra em panico. Fica perturbado, fica assim procurando na gente,
algo assim como: calma vocé j& esta curado, ndo aceita que esta doente, a gente diz para ter
calma para se tratar, ter fé em Deus, mas abaixo de Deus sdo os médicos. Mas eles ndo acei-
tam é complicado. Eles reclamam de ter que tomar a medicacéo todos os dias, duas trés vezes

por dia, as vezes passa mal.

O pior de tudo € a pobreza, saber que tem uma doenca para o resto da vida dela, e ter
ma alimentacdo, mora mal, vive mal, veste mal, é terrivel. Nao toma remédio direito, ndo
sabe ler, toma medicacdo errada, tem que explicar tudo de novo, entram em choque assim,

acarreta tudo, a situagdo financeira, a ma alimentacéo, mais a medicacéo.

Tem outros que o convivio é muito bem, tem uns que levam na farra, ndo sdo muitos
mas acho que a maioria até convive bem com a doenca. Ja ha uma aceitacdo melhor, vem
direitinho, toma a medicacdo direitinho, esse ja tem uma situacdo financeira melhor, sabem

ler, sabem que precisam viver, sabem que tém que se ajudar, mas tem outros que nao.

A pobreza complica tudo, € um problema maior, as vezes até passam aqui sO para to-
mar o café e comer uma bolachinha que tem na sala de espera. Cada dia que passa a gente

vai conhecendo mais cada um o que aquele precisa, ndo precisa, ficam nossos parentes.

No comeco quando descobrem a doenca € um periodo mais agressivo, N0 comeco, que
é muita davida, muita informacao nova. Uns acreditam que devem tomar a medicacao e fazer
acompanhamento certinho ja outros ndo, tem bastante que por ndo sentirem nada néo se su-
jeitam ao tratamento, isso acontece bastante, quando sente alguma coisa ai ja vem assim bem

com medo, acha que nao vai ter mais jeito, agora vou ficar ruim.

Quando faltam e depois vém, justificam que estavam trabalhando, ou porque néo es-
tava sentindo nada, por isso ndo vieram a consulta. Acontece também de ficar sabendo e pas-

sar a dar maior valor a vida, se cuidar melhor, até quem tinha uma vida mais promiscua,
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resolve parar, tem esse lado também. Acho que os homens abandonam mais o tratamento, a
mulher ja pensa que tem que se cuidar para poder cuidar dos filhos. Tem um que fala para
mim, eu sou muito triste, estou muito chateado com o que aconteceu, ndo sei se vou poder
namorar, casar, eu acho que eu ndo merecia isso, acho que ficou muito revoltado com a situ-

acao, do HIV.

Tem paciente que a gente encaminha para a ONG, ele ndo aceita, pois se chegar &
vao saber o que ele tem. Tem pouca pessoa envolvida com a ONG, pouquissimos. N&o se tem
consciéncia dos beneficios que possam ter, os demais ndo se ligam. Tem quem ja esta conten-
te com os cursos de sabonete, ja estd fazendo, fica perguntando quando tem outro curso, ja
estd fazendo cento e cinquenta sabonetes, esta gerando renda, t& correndo atras tem enco-
menda, mas os demais ndo. Quando a gente convida para os eventos como o Cha Posithivo,

uns acham legal outros ndo querem vir, ndo participam.

Os jovens ddo mais trabalho para o tratamento, porque quererem ir para baladas,
querem beber e o tratamento atrapalha a vida do jovem.

7.7.A volta do Johnny

Depois de quase um ano de tentativas de conectar com o Johnny, sem que ele respon-
desse e-mail, mensagem, recados no celular, eis que recebo uma mensagem: “Amanha o Péri-
cles vem aqui para a gente ir a casa da Almerinda. Vocé quer encontrar com a gente?”.
Respondi afirmativamente, na hora, perguntando a hora do encontro. A mensagem veio logo:
“9h no CTA”. Almerinda estava com mudanga marcada, pensei que fossemos ajudar na prepa-

racdo da mudanga.

No dia seguinte I estava eu antes das nove horas no CTA procurando o Johnny. Ele
ndo havia chegado, fiquei conversando com o pessoal de 1. Nove e meia eu resolvi ligar para
o Johnny. Ele disse gue ndo tinha descido ainda porque o Péricles o avisou que o trem estava
parado na estagdo do Jaragua. Pensei comigo: “e eu parado aqui!”. Meia hora depois, ja pas-
sava das dez horas, 0 Johnny chegou. Eu quis saber da sua saude, pois soubera que estava
afastado do trabalho “por questdes de saude”. Ele entdo contou que estava afastado porque a
sua coluna n&o estava aguentando o trabalho. O emprego era de repositor de produtos da Uni-
lever num supermercado Extra de Jundiai. Esteve bem o tempo todo, mas quando foi acres-
centado o0 produto Kibon nas suas atribuicdes, tendo que entrar e sair diversas vezes da cama-

ra fria para repor os freezers, o seu corpo reclamou. Nao sabia quanto tempo de afastamento
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iria ter, pois ainda ndo fora ao médico ortopedista para uma avaliagdo da coluna, nem tinha
ainda marcado o exame. Disse que 0 médico da empresa sabia da sua condi¢do de soropositi-
Vo, ndo havia escondido nada e tinha dado conta do recado melhor ainda que outros colegas
que faziam corpo mole, mas ele agora ndo estava mais aguentando. “O servico € carregar
peso e carregar peso”. Contou detalhes do seu emprego, desde sua admissdo em Jundiai por
uma empresa prestadora de servicos, a transferéncia para Franco da Rocha e a volta para Jun-
diai. Havia procurado o emprego porque perdera o beneficio do afastamento por saide, 0 mé-
dico diagnosticou apto para o trabalho. Perdera assim um beneficio de oitocentos reais por

meés que permitiam sua dedicagdo as servigos assistenciais, que ele chama de “fazer o social”.

No meio de tudo fez um desabafo. Estava contrariado com os coordenadores dos ser-
vicos de Franco da Rocha e de Mairipord que resolveram fazer o natal das criancas € hem o
convidaram. Lembrei-lhe que ele sumira, ndo atendia telefone, nem respondia recados. Mas
ele falou em tom reprovador: “E certo que n&o atendo celular, n&o respondo msn, mas pode-

riam pelo menos ter feito o convite!”.

Quase onze horas, o Péricles ligou dizendo que o trem ja estava saindo de Franco da
Rocha. Combinamos de pega-lo na rua da estacdo, em frente a loja M. Sabendo que ndo ha
como estacionar no local, quanto muito uma paradinha para a pessoa entrar no carro; calculei
um tempo para descer até o local. Mesmo assim o Péricles ainda néo estava la. Consegui parar
antes do ponto de 6nibus, havia um espaco aberto. Antes que falasse qualquer coisa o Johnny

desceu do carro dizendo que iria comprar pao.

Alguns minutos parado numa situacéo irregular, num lugar proibido, é uma eternidade.
Demorou um pouco para o Péricles chegar e demorou muito mais para o Johnny voltar com o
pdo. Péricles perguntou se tinha esperado o padeiro fazer o pdo, mas Johnny respondeu que o
pdo estava pronto, mas tinha que cortar o queijo e o presunto. Partimos para a casa da Alme-
rinda. Eu ia pensando que a viagem era para visitar a colega adoentada, mas a conversa tomou
um rumo totalmente diferente. N&o se falava da Almerinda, mas da casa da Almerinda. Como
a Almerinda queria se mudar com medo das préximas chuvas, a casa ficaria desocupada e o
Johnny queria aproveitar para ficar com a casa para a ONG. O Péricles veio para discutir a

possibilidade de projetos de sustentagcdo da ONG naquele local.

A Almerinda sairia da casa em novembro, a ONG s0 poderia comecar 0s projetos em
marco, nesse periodo ficaria uma pessoa morando na casa “sé para tomar conta das coisas da

ONG”. Ainda no carro, pois a viagem é longa, o Johnny falava de uma parceria com determi-
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nada pessoa para recolher 6leo usado para reciclagem, o Péricles discordava frontalmente,
dizendo que n&o iria gerar renda suficiente e daria muito trabalho. A intimidade dos dois, na

linguagem e nos assuntos, dificultava o meu entendimento do movimento deles.

Chegando na casa da Almerinda percebi que o pao, o0 queijo e a presunto, ndo eram pa-
ra a Almerinda, mas para o “nosso lanche”. Almerinda fez o café, enquanto os dois discutiam

os destinos da ONG e da Almerinda.

Johnny pensou num grupo de artesanato para os jovens da regido. Péricles acha que
jovem ndo gosta de atividade perto de casa, prefere movimentacdo da cidade. Falou-se de um
ponto de encontro para a terceira idade. Pensei comigo: “Qual é o velho que vai ter forcas
para chegar até aqui, nessa pirambeira?”. Tentei entender a l6gica das coisas, mas tudo par-
tia do valor do aluguel que se pagava pela casa, cento e vinte reais por més. Em nenhum outro
lugar se encontraria uma casa daquele tamanho, com aquele terreno, por aquele preco. A ideia
era segurar o contrato, por causa do preco, mas teria que exigir a reforma do telhado, havia

muita infiltracdo na laje, muito mofo devido & umidade.

O Péricles falava, o Johnny falava, a Almerinda dava palpites, mas ninguém ouvia
ninguém todos repetiam suas ideias. Resolveram fazer uma vistoria completa no local para
depois irem falar com o proprietario. Comecou ai uma vistoria geral da casa para reclamacao
das reformas necessarias. Os dois sdo muito criativos, tudo que aparece na frente sugere uma

atividade produtiva ou lidica. “Aqui podemos fazer uma horta, ali da pra fazer aquilo™.

A estratégia era dizer ao proprietario que ele ndo conseguiria alugar aquela casa nessa
época, entdo poderia ficar sem cobrar aluguel das coisas da ONG que ficariam ali. Eles arru-
mariam “alguém para cuidar da casa”. Perguntei para a Almerinda quem seria este alguém
tdo solidario que viria cuidar dessas coisas velhas. “E uma amiga do Johnny que esta com

problemas com a mée dela, o Johnny esta pensando em arrumar um lugar para ela ficar.”

Descemos para a casa do proprietario para as devidas negociac@es. Ouvi tudo de novo,
sO que agora eram quatro pessoas falando e ninguém ouvindo. Venceu o proprietario, ndo

pelo argumento, mas pela autoridade de dono. Néo, e pronto.

Saimos dali para a UBS do Parque 120. L4 trabalha a filha da dona da Associacdo do
Bairro. A dona morreu e agora a filha quer dar continuidade as atividades da mée e esté aberta
a parcerias. Johnny, Péricles e Almerinda disseram das possibilidades de um acordo para que

a ONG fizesse alguma coisa 1a. Como demoramos muito na casa do proprietario da casa, ja
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estava acabando o horario de almogo da filha da dona da Associagdo. Ficou a conversa em
aberto para todas as possibilidades.

Deixei os trés em Francisco Morato e fui trabalhar em Franco da Rocha.

7.8. A historia do Johnny

Johnny foi um menino pobre filho de pais separados, acabou tendo sua guarda legal
confiada ao pai aos seis anos. Aos nove foi entregue a uma familia estranha que o colocou
para vender produtos na rua, quando além de explorado foi abusado sexualmente. Aos onze se
revoltou e procurou a mée que conseguiu de volta a sua guarda. Aproveitando o conhecimento
adquirido na rua, passou a negociar por conta propria, comprando e vendendo na rua, sé que
entdo para seu proprio lucro e sustento. Com quatorze anos ja ajudava a mae, aos dezesseis ja
foi morar sozinho. Aos dezoito ja tinha um negdcio proprio de distribuicdo de bebidas, uma
cantina. Foi quando comecou a ficar doente e se descobriu soropositivo. Entrou em depresséo,
vendeu tudo, pagou todos seus compromissos assumidos, ndo queria ficar devendo nada para
ninguém, preparou-se para sua morte. Mas a morte ndo veio e ele foi encaminhado para um
grupo de apoio, a organizacdo Diet de Guarulhos. Hoje diz que nasceu la. Desde sua partici-
pacdo naquela ONG sua vida se tornou diferente, fez curso de panificagdo, tornou-se monitor
do curso, pegou gosto pela militancia. Passou a representar a RNP+ em Guarulhos. Nesses
eventos de militdncia S+ conheceu Fernando e mudou-se para Francisco Morato onde reco-
meca sua historia. Fernando, companheiro do Johnny, é cabelereiro, foi quem deu o curso de
sabonete artesanal. Diz que € técnico em nutricdo. Pouco apareceu, hunca quis conversar co-
migo sobre a ONG, nem sobre ele mesmo, sempre apresentou desculpas por estar doente ou
qualquer outra coisa. Sempre esteve nos eventos, ao lado do Johnny. Moram a trés casas da

esquina onde estd a ONG.

Depois da festa do natal das criancas de 2011, Johnny foi passar uns dias na praia. An-
tes de terminar o ano recebi uma mensagem do Johnny: “ainda quer conversar comigo?”.
Né&o respondi a mensagem, arrisquei uma ligacéo e ele atendeu. Marcamos para o dia seguinte
em Caieiras, na minha casa. As nove horas fui pega-lo na estaco, ele trazia uma encomenda
antiga, um litro de sabonete liquido que ele faz. Da primeira vez que comprei sabonete dele
tinha cor e perfume do vinho Malbec, da segunda o Malbec veio cor de limao e agora cor de
morango e uma fragrancia fraca. Eu ndo reclamei porque ja tinha reclamado da segunda vez

recomendado um cuidado maior com a qualidade do produto, mas nao adiantou.
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Chegando & minha casa ele se disp6s a dizer tudo que tinha para dizer ha tanto tempo.
Alegando que “cada coisa tem seu tempo”. Ele pensava que eu queria saber da vida dele, mas
entdo retomei que meu interesse ndo era nele, mas na instituicdo que ele queria formar em

Francisco Morato.

Johnny: Vou explicar como surgiu a ideia. A ideia surgiu em 2004 quando eu me des-
cobri portador do virus HIV. Foi uma instituicdo 1& em Guarulhos, o Instituto Diet (Direito,
Integracdo, Educacdo e Terapéutica em Saude e Cidadania) que me acolheu. Ai eu comecei
entender o que era ONG, o que era trabalho de movimento social, para que servia uma ONG,
uma instituicdo. Até entdo eu nao conhecia profundamente o que era um servi¢o de uma insti-
tuicdo, o que uma instituicdo fazia. Em 2005 eu comecei participar de um curso de panifica-
cdo, onde esse curso foi trabalhando minha autoestima. Em 2006 eu ja comecei trabalhar
nesse mesmo projeto, como auxiliar de panificacdo e ajudar outras pessoas. Uma coisa que
me ajudou muito porque eu ndo acreditava mais que eu poderia ser util desde quando tinha
descoberto minha patologia. Em 2006 quando comecgando a trabalhar comecei a me envolver
com as pessoas, a ter conhecimento do que era o trabalho de uma ONG, o que uma ONG
poderia fazer, qual era o poder de uma ONG na sociedade. Ai quando foi em 2007 eu conhe-
ci uma pessoa que morava em Francisco Morato, hoje meu companheiro, e ai eu resolvi vir
morar em Francisco Morato. Eu mudei no dia 10/06/2007 e no dia 21/06 eu perdi um grande
amigo em Guarulhos, o fundador do Diet, o Ubiratd Marcelino dos Santos. Uma pessoa mui-
to importante na minha vida, tudo que eu sei hoje relacionado com ONG eu aprendi com ele
e em ver o trabalho que ele desenvolvia em Guarulhos. Ele, mesmo sendo um deficiente visu-
al, enxergava muito mais do que a gente que tinha visdo. I1sso me desafiou muito a crescer, a
ajudar outras pessoas € a buscar conhecimento. Ai quando em 2007 eu vim para c4, la ja
tinha um grupo de pessoas treinadas por ele que poderiam continuar a atividade, mudei meu
tratamento para Francisco Morato e comecei ver as dificuldades que o municipio tinha. Na
época eu procurei me informar se tinha uma ONG na regido, que dava um auxilio para as
pessoas vivendo com HIV, que dava apoio, acabei descobrindo que néo tinha. Que a regido
era descoberta, sem nenhum apoio desse porte. Também os coordenadores dos programas de
salde ndo conheciam a rede (RNP+ Rede Nacional de Pessoas vivendo com HIV), até ja ti-
nham ouvido falar, mas ndo conheciam ninguém, mas nédo tinham contato. Ai em 2007 a gen-
te teve a primeira conversa com alguns coordenadores da regido com a ideia de trazer uma
ONG, criar uma ONG dentro da regiéo, para trazer informacao, para ajudar as pessoas que

sdo portadoras a ter mais conhecimento, mais informacéo, ajudar elas entrar no movimento
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de pessoas vivendo com HIV que é um movimento muito forte. E um movimento em que as
pessoas aprendem a lutar pelos seus direitos e exercer a cidadania. Tendo essa primeira con-
versa junto com alguns amigos eu comecei fazer a movimentacao. Ja trabalhando com o mo-
vimento social, ja que o movimento social ndo precisa estar institucionalizado para desenvol-
ver atividades, eu comecei desenvolver algumas atividades na regido para que as pessoas ja
pudessem conhecer o que era o movimento social. O que eu pude perceber, no servigo de
saude havia uma falta de conhecimento grande do que era o movimento social e 0 que era
uma ONG. Assim, o movimento social luta pelos seus direitos, mas ndo é uma instituicao ju-
ridica enquanto uma ONG é uma instituicdo reconhecida juridicamente e pode atuar em vé-
rios setores, do governo, e tem ali um registro. Ai fui tentar transformar o movimento social
para ONG e ai comecou vir algumas barreiras, algumas dificuldades, foi em 2007 e 2008,
mas infelizmente por falta conhecimento das pessoas, dos portadores, que ndo sabem a forca
que tem uma institui¢éo, infelizmente ainda ndo era 0 momento certo de isso acontecer. Ven-
do isso e eu também sofrendo muito por causa dessa falta de pessoas para compor uma dire-
toria que entendesse do assunto eu fechei uma parceria com o Instituto Pro-Diversidade, uma
ONG que trabalha com a diversidade sexual, em varios sentidos, tem varias missdes, uma
delas é na area da salde, a gente incluiu ai a questdo de dar apoio as pessoas vivendo com
HIV. Hoje fui convidado pelo Péricles, presidente do Instituto Pré-Diversidade, a ser coor-
denador de projetos sociais voltado para area de DST aids uma vez que ele ja tinha visto esse
interesse em escrever projetos de poder ajudar outras pessoas de desenvolver um trabalho
social dentro da minha regido. E ai em 2010 eu tive uma dificuldade muito grande. Até entao
eu estava vivendo de um beneficio de R$ 800,00, mas eu fiz uma pericia e perdi o beneficio.
Até entdo eu tinha um recurso financeiro para me manter e continuar fazendo esse trabalho.
O trabalho social para mim ndo tinha retorno financeiro. Ai tive que procurar condicGes de
me manter. Devido a essa dificuldade financeira eu tive que procurar trabalho. Minha pen-
sdo era de oitocentos reais, eu tinha que fazer artesanato para me manter ganhar um pouco
mais. Meu trabalho na parte da ONG teve uma queda em 2010 porque eu tive que trabalhar e
os trabalhos da instituicdo e do movimento social ficaram estacionados. Eu pude perceber
gue se eu ndo estivesse a frente do trabalho, por ter mais conhecimento, as coisas néo esta-
vam andando, ficaram estacionadas, e de uma forma critica porque até o espaco que a gente
tinha a gente perdeu, era cedido o0 espaco, o proprietario pediu de volta e a gente ficou sem
espaco. Isso para mim foi como se enfiasse uma faca dentro de mim, no coragéo, o trabalho
gue eu estava desenvolvendo eu senti como se estive ido por dgua abaixo. Muito triste. Ao

mesmo tempo feliz por estar trabalhando, estar numa empresa boa a nivel nacional que é a
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Unilever, mas triste porque ndo estava conseguindo ajudar outras pessoas. Ai todo trabalho
que vinha fazendo ha quase trés anos estava indo 4gua abaixo. Comecei trabalhar no final de
2010, em 2011 fiquei afastado quase o ano todo, até setembro. Ai tive uma recaida de salde,
tive que me ausentar de minhas atividades de trabalho, ai como eu tenho essa chama dentro
de mim de trabalhar na &rea social, eu retomei, s6 que retomei muito mais amadurecido com
relacdo as minhas atitudes, que uma das coisas que me deixou muito triste foi ver a dificul-
dade da sustentabilidade dos trabalhos. Eu ficava pensando puxa se eu ndo estiver presente
ndo vai andar as coisas. 1sso me preocupou muito. Ai comecei pensar ideias, a ter ideias,
tracar estratégias de montar um espago, ter um espaco para que pudesse ter um nucleo da
ONG e que ela pudesse ter uma sustentabilidade para continuar os trabalhos independente-
mente de ter recursos de doag6es ou ndo. Hoje a gente sobrevive de doagdes de amigos, cole-
gas que conhecem nosso trabalho, a luta que é para a gente levar a informacao, levar a opor-
tunidade, para as pessoas conhecerem o trabalho informativo do servico de salde levar mais
apoio para as pessoas que passam dificuldade. Hoje a gente, 0 nosso grupo de voluntariado,
tem assim muito prazer em ajudar o préximo porque sabe que € um trabalho sério, um traba-
Iho que realmente esta ajudando a fazer a diferenca em nosso municipio, na regido. Hoje
situado no municipio de Francisco Morato, até onde a gente consegue desenvolver muito
mais atividades por estar no mesmo municipio, na regiao ja tem mais dificuldade. Dificulda-
de, ndo sei se por falta de oportunidade. Eu acredito que se seja por falta de interesse por
parte do governo, da area da saude, em desenvolver trabalhos de conscientizacdo das pesso-
as e ai chamar a ONG para trabalhar em parceria; eu vejo muito isso. Se isso ja tivesse sido
feito, ha trés anos atras eu ndo precisaria hoje tendo deixado esse tempo passar e ter me au-
sentado para poder trabalhar. Se naquela época tivesse tido mais conversa, mais negociacao
para desenvolver trabalhos em parceria. Hoje eu penso muito assim: vamos reerguer a ONG,
vamos, vamos trabalhar juntos, vamos, mas agora é uma questdo da parceria mesmo, caso
contrario hoje assim eu ndo vou ficar me matando por nenhum municipio ndo desenvolvendo
trabalho em nenhum municipio, se ndo vier me procurar, se nao solicitar o trabalho da ONG.
Porque a gente precisa ser reconhecido pelo trabalho, uma vez que é um trabalho pioneiro,
gue ndo tem na regido, mais proximo que tem € o Bem-me-quer em Perus, que ja é Sdo Pau-
lo, ndo faz parte da nossa regido. Espera-se que todos os coordenadores dos municipios vizi-
nhos possam ter mais interesse para que possam ajudar a ONG para desenvolver muito mais

atividades para ajudar os seus assistidos seus pacientes. E isso assim, basicamente.

O que vocé acha que pode oferecer para 0s servi¢cos dos municipios?



229

Johnny: Como ONG a gente pode oferecer oficinas de capacitacéo, treinamentos, de-
senvolver atividades em sala de espera, para os pacientes, montar grupos de ajuda mutua,
isso é muito importante para o paciente do servico, porgue hoje eu vejo que as pessoas nao
estdo morrendo por causa do virus do HIV, elas estdo morrendo psicologicamente. Porque as
pessoas se sentem sO, abandonadas, e ai 0 que acontece? O psicoldgico da pessoa que esté
matando ela, hoje estou com oito anos que eu descobri a minha patologia, e se eu fosse dei-
xar 0 meu psicolégico me dominar, eu ja teria ido dessa para melhor, mas gracas ao univer-
so, aos deuses, eu sou budista, eu acredito muito no universo, a forca da minha pratica, da
minha fé, da minha mente mesmo de falar eu ndo vou embora daqui antes de eu completar
minha missdo. Entdo eu estou aqui eu tenho uma missdo, muitas vezes eu questiono a mim
mesmo, porque eu faco algumas coisas, para ajudar outras pessoas sem ter tudo. N&o por
interesse, mas por ajudar mesmo, a humanidade, o proximo. As vezes eu comego e me questi-
onar a auto avaliar, o por que eu fago isso, porque eu me entrego tanto para desenvolver
determinadas ac0es, a fazer tarefas, atividades para ajudar outras pessoas, sendo que muitas
vezes essas pessoas ndo estdo entendendo o que a gente esta fazendo, naquele momento, mas
com o passar do tempo elas vao entender. Eu comecei la atras em 2004, eu também néo en-
tendia nada, entdo eu tenho essa consciéncia, o0 processo de raciocinio de entendimento é
devagar, é aos poucos, conforme vai passando 0s anos, as pessoas vao entendendo melhor,

qual é a ideia do trabalho, do servigo.
Como foi para vocé participar do movimento quando vocé descobriu a patologia?

Johnny: No primeiro momento quando eu descobri, para mim tudo acabou, Eu tinha
19 anos, e para mim ndo tinha mais expectativa nenhuma. De nada, porque estava num pro-
cesso muito dificil para mim na minha vida pessoal. Eu descobri no dia 17 de dezembro. O
Natal néo foi facil, vocé imagina o que é passar o Natal e ano hovo com uma bomba na sua

mao.
Muita gente ¢ contra a campanha “fique sabendo” em dezembro, por causa disso.

Johnny: Essa é uma das coisas que a gente comenta muito. Teve recentemente o Rock
in Rio, estavam querendo montar campanha de “‘fique sabendo”, fazer teste rapido dentro do
Rock in Rio, o movimento social foi contra, porque as pessoas estédo indo pra la pra se diver-
tir, e ndo para receber uma ma noticia. Mesmo que néo seja uma ma noticia, mas no meio de
milhdes de pessoas que estavam 14, alguns deles iriam receber essa ma noticia, e qual seria a

reacdo de uma pessoa dessa? Entdo acho que € hora das pessoas do governo pensarem antes,
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para analisar 0s pontos estratégicos, 0 que a gente pode desenvolver juntos para que essa
pessoa possa fazer o exame, mas ndo numa situacdo dessa de ir para uma festa e querer
aproveitar a oportunidade para fazer um exame, a pessoa esta se divertindo e vai jogar uma
bomba na méo dela, no meu caso foi bem assim. Em 2003 eu trabalhava numa empresa numa
adega distribuidora de bebidas e essa empresa fechou em abril. Ela acertou a conta de todos
os funcionérios e a minha parte eu peguei em mercadorias que eu tinha desejo de montar o
meu proprio negdcio, ndo trabalhar para os outros, mas no meu proprio negécio. Naquela
época eu tinha, ndo sei se era pela forca da juventude, mas era uma pessoa muito ambiciosa,
o0 sonho do jovem de ter carro, casa, bens materiais, e ai eu montei essa adega, mesmo sem
saber que eu j& tinha adquirido o virus, ja estava com virus dentro de mim, e ai eu comecei
trabalhar muito e ficando doente constantemente sem saber a minha patologia, entdo nunca
tinha feito o exame para saber se eu era portador. Em dezembro eu ia piorando mais ainda
como eu era a cabeca do meu negocio as coisas comecaram desmoronar e ai tive que tomar
uma atitude muito drastica, triste, além de descobrir a minha patologia, eu tive que desfazer
do meu negocio. Assim como meu patrédo fez, com a gente que era funcionario, fechar e pagar
todo mundo, eu preferi fechar, para mim foi uma facada, mas eu néo sabia o que o destino
estava reservando para mim no futuro. A Gnica coisa que eu pensava era que Se eu morresse
naquele momento eu ndo ficava devendo nada para ninguém. Bastava ja a carga que eu esta-
va levando nas minhas costas, ndo queria que as pessoas falassem olha la a pessoa que devia
para meio mundo. Ser apontado por um e por outro. Entdo eu decidi fechar o meu negocio e
cuidar da minha salde, mas ja cuidar da minha satde, mas desacreditando que eu pudesse
ter uma vida social, que eu poderia casar, trabalhar. J4 estava totalmente naquela época
entregue a depressao, em que eu fiquei seis meses. Até o més de junho de 2004, fiquei dentro
de casa. Pagava para o meu irmdo fazer as coisas para mim fora de casa porque eu ndo que-
ria sair de dentro de casa. N&o tinha vontade de me barbear, de cuidar de mim, de tomar
banho, ndo tinha vontade de ver ninguém, até mesmo porque no inicio, quando eu descobri,
passei por alguns preconceitos, de parentes. Muitas vezes aquelas pessoas que falam que
vocé é um anjo na vida delas, vocé pode ser tornar o demdnio, eu passei por essa fase. Uma
tia que ela tinha comércio também, um bar e ela comprava bebida comigo quando eu traba-
Ihava na empresa, e depois quando eu tive a minha empresa. Entdo eu facilitava algumas
coisas para ela quando era funcionario, depois dono da distribuidora. Ent&o eu era o anjo da
vida dela, e quando descobri a minha patologia eu fechei a minha adega, eu conheci o outro
lado dela, que eu ndo conhecia, comecei virar o deménio da vida dela. Eu ia na casa dela,

quando eu saia, ela ia limpando o sofa, se eu fosse no banheiro ela ir lavar o banheiro, e as-
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sim essas coisas foram me machucando. E ai foi quando eu me reprimi, eu pensava assim, ja
gue eu ndo posso ir na casa de um parente proximo, que reage dessa forma, imagine se for na
casa de outra pessoa entdo, como que eu vou me sentir entdo é melhor ficar aqui. Que aqui
estou mais seguro, estou na minha casa, aqui ninguém vai fazer isso comigo, entdo me fechei,
ai eu fui encaminhado pelo servigo social do Padre Bento, onde eu comecei 0 meu tratamen-
to. A assistente social Fatima tinha o contato com o Instituto Diet, era um encaminhamento
que eles davam para ir conhecer o Diet. O Diet foi criado pelo Bira, ndo sei muito do porque
ele criou a ONG nao, o que ele fazia era assim muito bom para todos nds que estadvamos la
dentro. A gente sabia que ele ndo era portador do virus, mas tinha pessoa parente dele que
tinha falecido, com o virus, entdo eu acredito no meu ponto de vista que o que fez ele montar
a ONG foi ver o sofrimento de um ente querido dele, e eu ndo sei se ele tinha ideia do quanto
ele pode ajudar, nessa vida, muitas pessoas; uma delas foi eu. Ele era deficiente visual devido
a diabete. E assim, todo 0 meu retorno para a vida, foi dentro do Diet que nasceu. E ai den-
tro do Diet tinha um representante da Rede. Fiz um curso de panificacdo e durante o curso
tinha os dias de grupo de ajuda mdtua, quando a gente sentava conversava falava das difi-
culdades das coisas da semana, qual era a ideia de cada um. As vezes era uma vez por sema-
na, as vezes era quinzenal, e eles ajudavam as pessoas que precisavam quem estava com pro-
blema de alimentacéo eles davam uma cesta bésica. Eles ja conheciam tinha o trabalho da
ONG que tinha o servico social que fazia uma triagem e ajudavam também pessoas que esta-
vam nesse grupo, e eu sempre ia, mas era assim, ia por ir porque para mim tudo que viesse
era lucro e la naquele lugar eu me sentia meio protegido, porque la estavam pessoas que ti-
nham o mesmo problema que eu tinha. L& eu me sentia a vontade, para expor, falar, o que eu
sentia, 0 que estava passando, era la que eu comecei derrubar minhas lagrimas e falar o que
estava doendo. Entdo assim foi muito dificil também para minha mae que me acompanhou
nesse inicio da descoberta e ela ia também nos grupos comigo, eu queria ajudar ela. Quando
eu descobri a patologia, foi como se minha mée estivesse descobrindo a patologia nela, por-
que ela sofreu tanto quanto eu. A gente brigou muito, porque eu ndo queria que ela sofresse
tanto por mim, mas eu posso dizer que € uma mulher guerreira, que estava sempre ali no meu
lado, me ajudando e consegui dar a volta por cima. Hoje eu posso fazer uma retrospectiva de
2004 pra ca e posso dizer eu hoje eu sou uma pessoa abengoada, protegida, porque eu con-
segui ultrapassar todas essa barreiras. Esses pontos de dificuldades, consegui dar a volta por
cima, hoje eu posso dizer que eu sou feliz, porgue eu sou casado, eu tenho uma vida social,
pOsSso ajudar outras pessoas, posso usar a minha vida com coisas que vao ajudar o préximo.

Atribuo isso ao auxilio da ONG naquele periodo.
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Antes disso vocé era comerciante?

Johnny: Desde a minha infancia, comecei trabalhar eu tinha 9 para 10 anos. Eu ven-
dia amendoim. Voltando um pouco bem atras, em relagdo a minha infancia, eu ja tive uma
infancia bem dificil, porque meus pais se separaram eu tinha dois anos. Eu fiquei com meu
pai. Aos sete anos meu pai me ganhou judicialmente na justica, a guarda, e casou de novo.
Teve minha madrasta e aos nove anos ele me deu para um casal de estranhos. Eles me colo-
cavam na rua para vender amendoim, doce e bala para levar dinheiro para casa. Entéo eu ja
fui treinado desde pequeno a se manter, de certa forma. Fui explorado quando era crianca e
no meio dessa exploragéo eu sofri um abuso sexual, tinha de onze para doze anos. Entdo de-
vido a ndo ter tido muitas outras relagdes sexuais na minha adolescéncia, eu acredito pelo
tempo que estava em 2004, que essa minha patologia descoberta em 2003, foi devido a essa
situacdo, esse abuso sexual. Depois eu fugi e fui morar com minha méae definitivamente, eu ja
tinha doze para treze anos. A gente foi na delegacia, fez todo processo legal para poder ficar
com ela definitivamente. Eu era adolescente, mas ja podia falar por mim, j& tinha uma voz de
falar com quem queria ficar ai fiquei definitivamente com minha mée. Ai por ter tido uma
infancia j& de sustentabilidade, nunca deixei de trabalhar, a ter o0 meu dinheiro. Com meus
quinze, dezesseis anos, ja estava praticamente morando sozinho, fiquei pouco tempo com mi-
nha mae, morando junto. J& tinha meu quarto que eu pagava aluguel tinha minhas coisinhas,
eu sempre quis ter a minha independéncia, porque néo tinha sido criado para ser dependente
dos outros. Minha personalidade foi formada como auténomo. De la pra ca nunca mais, as-
sim € até engracado, porque muitas vezes a gente vé nas familias o pai da o dinheiro para os
filhos, principalmente nessa idade, eu ndo, eu chegava e eu ajudava minha mée, financeira-
mente, nessa idade, com meus 14 anos. O que aquele casal me ensinou a fazer, eu ndo deixei
de fazer, s6 que ai eu fazia para mim eu tinha o meu dinheiro, eu vendia amendoim, vendia
chocolate, sempre fui marreteiro, ia trabalhar na rua, entdo sempre tinha um recurso finan-
ceiro, e ai desde que eu comecei a me entender por gente, eu tinha esses valores na minha
mao, eu ajudava minha mae, eu sabia que tinha as despesas de casa, € ai eu ajudava ela. Eu
sabia que tinha fase da vida dela que ela ndo estava empregada. Minha made era “assessora
de pos-detritos” como diz a Valeria Vaz da Zorra Total, era faxineira, entdo assim uma pes-
soa que vem de baixo também. Sempre batalhadora. Nesse periodo de tempo que eu traba-

Ihava eu me mantinha e ajudava ela, ndo tinha outras responsabilidades.

Entdo retomando, vocé estava no ONG. Ouvi vocé dizer que nasceu na ONG.
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Johnny: Eu costumo dizer que nasci em 2004. Quando a gente fala que a gente nasceu
na ONG, eu tiro por mim. Eu tive por forca do destino, pela patologia, que ter algumas atitu-
des diferenciadas. Anteriormente eu ndo tinha visdo de qualidade de vida, hoje ja tenho; sei
que eu tenho que fazer as coisas com mais moderacao, eu nao posso perder varias noites de
sono, eu tenho a salde a zelar. Todos tem que zelar pela saude, mas eu tenho que zelar pela
minha saude, beber, fumar, usar drogas, eu sei que eu ndo posso, devido a minha patologia.
Ent&o eu tenho que me cuidar muito mais, e vocé quando se depara de frente com o desco-
nhecido que € o virus HIV para mim para a minha vida, tive que tomar muitas atitudes dessas
radical, até mesmo de renovar o quadro de amigos, porque as pessoas que falavam que eram
meus amigos, naquele momento sumiram ficaram poucos, da pra contar numa mao. Eu penso
assim, acho que essa minha nova vida com HIV foi uma oportunidade para conhecer as pes-
soas que estdo ao meu redor, se gostam de mim pelo que eu tenho, ou pelo que eu sou. Isso
que me fez enxergar. A ver quem sao as pessoas, cada coisa que eu desenvolvo hoje eu tenho
essa andlise. Quem sdo as pessoas. Eu faco essa analise. Porque eu ja sofri demais com as
atitudes das pessoas, pelo fato de ndo conhecer ou por falta de conhecimento acaba sendo

preconceituosa.
Agora vamos falar do processo de formagao da ONG.

Johnny: O processo foi assim, dentro do Instituto Diet tinha um representante do mo-
vimento social da rede (RNP+). Cada municipio tem um representante eleito pelos préprios
portadores, a representa-los num colegiado de PVHIV de outras regides. Quando eu estava
em Guarulhos em 2006, um dia fui convidado a ser o representante no movimento, para re-
presentar Guarulhos. Quando tivesse alguma manifestacdo, ou quando tivesse alguma coisa
errada com relagdo a medicamentos, a transportes, e outras coisas a gente tinha que ver e se
mobilizar, ser a cabeca que ia la na frente para poder tentar resolver o problema. Fiquei até
2007. Por vir para Francisco Morato eu tive que deixar a minha representacdo antes de ven-
cer 0s dois anos, a gente fez outra eleicdo passando o cargo para outro representante. Por-
que ia ter um encontro estadual ainda naquele mesmo ano quando seriam eleitos 0s novos
representantes estaduais. E para quando fosse ter esse encontro ja ser nomeado na regido de
Francisco Morato, porque quando vocé € nomeado vocé tem uma representatividade junto a
rede. Hoje, a coordenadora do programa estadual Dra. Clara Gianna sabe através de docu-
mentos que eu sou o representante da rede na regido de Francisco Morato, Cajamar, Franco
da Rocha, Caieiras e Mairiporda. Inicialmente a gente pensou em trabalhar como movimento

até juntar pessoas com conhecimento para montar a ONG. S que o desejo estava sO dentro



234

de minha pessoa, porque eu via essa necessidade da regido. Infelizmente com o passar dos
anos, eu ndo consegui atingir essa meta de passar esse desejo para outras pessoas para as-
sumir essa responsabilidade comigo para nao ficar um pouco diretivo na ONG. A ideia de
montar a ONG veio da prépria Rede uma vez que ndo tinha uma instituicdo na regido, para a
rede se apoiar porque nos outros municipios tem uma ONG que apoia a Rede. Aqui na regiéo
ndo tinha essa ONG que apoiasse a rede. Até que veio a Pré-Diversidade e abracou a Rede
na regido para desenvolver as acdes em parceria. Em relacéo a ideia de compor veio da co-
ordenacéo estadual, em trazer algumas pessoas que ja conhecem o trabalho, para gente lutar
pelos objetivos da gente. Naquela época quem era? Tinha uns quatro que j& entendia, mais
OU Menos 0 que era a composicao da diretoria, e o restante foi convidado, Era eu, o Edson
que é de Maua, veio para dar um apoio, o Fernando, a Juliana, a Marisa, ela ndo aparece
muito estd sempre pelos bastidores. A Juliana era vizinha do Fernando, a gente é muito pro-
ximo, hoje mesmo eu cheguei fui tomar café na casa dela, ela ndo é portadora, é enfermeira.
O Fernando me contou que ela foi criada numa instituicdo, ela e o irméo dela, enquanto a
mae trabalhava eles ficavam numa instituicdo, quando a mée trabalhava e s6 iam pra casa
no fim de semana. Quando a gente pensou em fazer a instituicéo ela, que trabalha na area da
saude, é enfermeira, ajudou muito. E acho que todas as atividades de voluntariado dela acu-
mulou muito boa sorte, naquela época, ela ndo estava ainda trabalhando na funcéo, depois
prestou concurso e esta trabalhando no Hospital das Clinicas. Acho que todas as atividades
boas delas deram um ano de boa sorte para ela, e ela conseguiu atingir esse objetivo de onde
esta hoje. Tesoureiro era a Marisa, aposentada, trabalhou no banco, a secretéria era a Fabi-
ana, também da vizinhanca nossa, e sempre apoiou 0s trabalhos da instituicédo, tudo comegou
assim. Quando eu vim morar em Morato, comecei desenvolver as acdes, as pessoas que esta-
vam ao meu redor, principalmente a vizinhanca, queria saber o porqué, o que era aquilo,
porque eu estava fazendo aquilo, entdo comecei envolver as pessoas no voluntariado das
acdes. Ai as pessoas comecaram entender. Até entdo o Fernando tinha dificuldade de se
abrir, em falar para as pessoas que também era portador, e esse trabalho foi ajudando ele ter
coragem de comentar as vezes com o vizinho do lado, porque sei la amanhd ou depois pode
passar mal, precisar de ajuda. A Fabiana entrou como secretaria, estava mais proxima tam-
bém de mim, se precisasse de uma assinatura, alguma coisa, ela estava proximo para me aju-
dar, também foi uma das pessoas muito importantes no inicio, em relacé@o a locacéo do espa-
¢o. O primeiro espago que a gente teve foi uma casa do pai dela que viajou e deixou para ele
alugar. A gente passou a bancar com as responsabilidades de agua, luz telefone e ai a gente

dava uma ajuda para ela, uma ajuda financeira de acordo com que entrava, tudo era na base
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da doacéo, o0 que a gente conseguia passar para ela, ela mandava para o pai dela no Nordes-
te. Foi uma pessoa muito importante, a gente comecou a ver as pessoas que queriam fazer
algo de bom para Morato. Morato infelizmente ainda € uma regido muito carente de tudo,
muito pobre, assim hoje, as pessoas que querem fazer o melhor para Morato a gente tem que
abragar essas pessoas que querem desenvolver coisas boas. Hoje Morato estd com cerca de
220 mil habitantes. Oficialmente uns 150 mil, mas a gente sabe que tem mais. Tem gente que

ndo acaba mais naquele lugar.

A ONG foi fundada em 2008, no final do ano. Em 2009 foi tentando fazer a coisa
acontecer, mas infelizmente, eu ndo vejo como infelizmente, eu acho que tudo que acontece
na vida, tem um porqué, a gente tem que entender a aprender, essa oportunidade. Eu fui tra-
balhar num “call center”, fiquei quarenta e dois dias. Sai de 14 porque, o0 salario era muito
pouco, ndo era pelo servi¢o porque era comunicativo, gostava de falar com o cliente (Claro),
sai porque o que eu ganhava era insuficiente para minhas necessidades basicas. Eu ndo esta-
va dando conta do recado em casa, de pagar as contas, tudo e estava sé sobrevivendo, ai
decidi sair, fiquei uns dez dias parado. Como eu disse a Juliana fez muito boas acdes, acumu-
lou a sorte, eu também tive bastante sorte, cai numa empresa onde eu ndo conhecia, através
de uma agencia, que me ajudou foi a Fabiana, ela estava trabalhando de promotora no Russi
e mandou 0 meu curriculo para a chefe dela, e a chefe dela entregou na agéncia em Campi-
nas. Trés dias depois a moga entrou em contato comigo perguntou se eu ja tinha trabalhado
como promotor de merchandising. Eu falei, como promotor de merchandising, ndo, mas ja
trabalhei com vendas, com estogue, entdo quero ter essa oportunidade de aprender, a saber o
que é um promotor de merchandising e trabalhar na area. Ela mandou uma relacéo de do-
cumentos, eu fui la e ja sai com a carteira assinada para trabalhar. Falou que ia prestar ser-
vico para Unilever. Eu nunca tinha me tocado o que era Unilever na minha vida. Mesmo con-
sumindo muita coisa da Unilever, eu ndo sabia o que era Unilever. Vocé aguarda em casa até
receber o EPI (equipamento de protecédo individual) e uma carta encaminhando ao local de
trabalho. Ai eu comecei trabalhar e fui entendendo o que era um promotor de merchandi-
sing, nada mais nada menos que um belo de um estoquista, ir la pegar peso, abastecer as
gondolas, ndo deixar vazia, arrumar bonitinho, usar toda criatividade para montar algum
design para fazer a diferenca, para vender mais produto. Tém reunides com o promotores
para mostrar qual o melhor espaco o que tem que alcancar dentro do mercado para expor o
produto da empresa, sempre tem algumas metas, que tem que ser atendidas cada més, cada

mercado, entdo assim, eu pude aprender muito. Ai quando foi por volta de abril, comecou ter
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uma mudanca interna dentro da Unilever, que era de cortar todos agenciados e selecionar
alguns para trabalhar direto na empresa; isso em 2011 agora, dai eu fiquei na terceira etapa,
no processo. Na primeira etapa eu estava em dois mercados, de Franco da Rocha e de Caiei-
ras, depois eu fui chamado de volta para o Extra em Jundiai, porque o gerente tinha gostado
do meu servigo. A pessoa que estava la ndo estava dando conta, ai meu superior chegou até
mim e perguntou se eu aceitava, logico que aceitei. Estava passando por aquelas mudangas,
ndo vou falar que ndo, depois o primeiro corte que tiver, a cabeca vai ser a minha, esse cara
ndo quer trabalhar, esse cara quer escolher servico, ai eu falei “ndo eu volto, ndo tem pro-
blema”. Ai voltei, fiquei 1a no Extra, fiz muita amizade, conheci muita gente, foi muito bom
para mim. Trabalhar oito horas por dia as vezes um pouco mais. O que mostra um promotor
e seu trabalho, por exemplo, o meu horario de sair era cinco horas, quando chegava merca-
doria depois da quatro hora, eu ficava para colocar em ordem, ndo deixava para o dia se-
guinte, isso por minha vontade. Tinha promotor que ia embora antes das trés da tarde. Dava
um baldo e ia embora, tem muito promotor picareta. Eu fazia diferente. Eu ganhava para
ficar naquele horario se eu ficava a mais era por minha livre e espontanea vontade. Para
mostrar o meu trabalho. Eu fazia o meu trabalho com exceléncia e vinha embora feliz. Para
mim hoje a Unilever foi uma descoberta na minha vida. Além de aprender uma profissdo a
mais, que ja entedia de ser estoquista, mas hoje como promotor, eu pude ter varios beneficios

da empresa, que eu desconhecia nunca tinha tido oportunidade de ter, aprendi muito.
Ganha bem?
Johnny: Bem, bem, ndo € bem assim, mas da para me manter, da uma tranquilidade.
Ai vocé ficou doente?

Johnny: Fiquei doente, com problema na minha coluna. Em funcéo de carregar péso,
e acredito também que devido a patologia, 0 meu CD4 esta muito baixo. O fato de o CD4
estar baixo a carga viral, ainda bem, deu uma caida muito grande, estava com 90000, agora
estou com 20000. Deu uma caida boa, s6 que o CD4 eu preciso trabalhar isso. Ta baixo (85)
preciso trabalhar para subir. Esse € um dos meus objetivos para 2012. Quando eu descobri
em 2004, eu estava com 76, sO que eu nao tinha o psicoldgico que eu tenho hoje. Figuei mes-
mo que louco. Hoje néo, hoje eu consigo trabalhar bem melhor. Eu ndo vou morrer se ndo
chegar a hora. Agora estou afastado, vou ter uma pericia agora dia 25 de janeiro. Eu nem
comecei fazer fisioterapia, ndo sei se vai precisar. Fiz um exame que acusou o problema na

coluna, estou aguardando passar no ortopedista, para ver o que fazer, talvez a fisioterapia.
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Estou sentindo muita dor ainda, nas pernas, na coluna. Nesses trés meses para ca eu estava
correndo contra o tempo, mas sentindo que 0 meu corpo estava pedindo para ir mais deva-
gar. Agora a adrenalina ja caiu, ja passaram as ultimas atividades da ONG. Agora a adrena-
lina deu uma caida, o corpo esta pedindo descanso, pedindo arrego. Estou sentindo as coisa
mais calmas, andando mais devagar, o corpo esta pedindo para descansar, estou cuidando

um pouquinho mais da salde agora. Descansando nessas férias.
Vocé acha que volta para o trabalho?

Johnny: Acho que agora em janeiro ndo, porque nem passei ainda com o ortopedista
e pelo meu CD4 que esta baixo. Hoje, no estado que estou, eu nao consigo puxar pallets. Ndo
consigo pegar caixa pesada e ir 1a abastecer. E dentro da minha profissdo, ndo tem uma coi-
sa que é leve. E peso ou é peso. Caixa de Hellmans, caixa de Ades, caixa de Omo, entéo é
coisa pesada. Também tem uma coisa que afetou a minha saude foi quando a Unilever pegou
de volta uma parte que era terceirizada, o sorvete Kibon. E ai a gente tem que abastecer sor-
vete, entrar nas camaras frias, no Extra tem cinco freezers e trés geladeiras para abastecer.
Ficou sendo uma das coisas que prejudicou muito minha saude. Em relagdo a empresa hoje,
devido a esse meu afastamento agora, eu ndo escondi, no servico de saude da Unilever eu
contei, falei o que estava passando, além do problema da coluna a questdo da patologia,
mostrei 0s exames, ndo tenho o que esconder. N&o tenho o que esconder, sou um ser humano,
tenho um problema de salde e ndo é esse problema de salde que vai me deixar sem trabalhar
0 resto da vida, hoje estou ruim mas posso voltar a trabalhar. Mas assim eu quero aproveitar
esse tempo que estou tendo fazer com mais tranquilidade, mais calma, pensar estratégias
para retomar os trabalhos da ONG. Assim, tudo que estou fazendo agora, eu quero fazer com
mais calma mais tranquilidade para ter sustentabilidade para ajudar a ONG, que através da
ONG eu possa desenvolver os meus trabalhos, que eu gosto de fazer, que eu me sinto bem.
N&o que eu ndo gosto de trabalhar para Unilever, gosto, mas ndo é o que me completa 100%.
N&o é o que me satisfaz, completamente. Entdo é assim eu quero aproveitar esse tempo que
estou afastado para pensar estratégias e buscar oportunidades, para prosseguir, para conti-

nuar.
Fale sobre sustentabilidade, o que vocé aprendeu sobre essa questao.

Johnny: Em relacdo a sustentabilidade, o que eu pude pegar, nesse tempo que passou
é que eu tenho que aproveitar mais as oportunidades, a fechar mais parcerias, para poder

conseguir manter o trabalho da ONG sem a minha pessoa, sem precisar me ausentar para ir
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trabalhar em outros setores, assim poder ajudar também as pessoas que estdo trabalhando
na ONG, inclusive, todo mundo que estiver trabalhando na ONG ter a sua sustentabilidade. E

ajudar fazer o que gosta. Vejo muito por ai .

Sua ideia foi ter uma ONG baseada na patologia, que s6 poderia participar da ONG al-

guém com a patologia, assim que vocé vé?

Johnny: Na verdade ndo era minha ideia. Quando a gente ia registar a rede, nicleo
de Francisco Morato, € uma exigéncia da rede. Isso foi uma das coisas que me fez brecar, um
pouco, em relacdo a institucionalizar a Rede, porque eu néo tinha as pessoas que fossem por-
tadoras e que fossem capacitadas para compor o corpo diretivo de uma ONG. Essa foi uma
das coisas que me fez estacionar, aquele documento que a gente fez Ia da Diretoria Regional
de Salde, entdo eu estacionei. 1sso teve um blogueio, nessas questdes, eu queria fazer a dife-
renca no movimento. Por ndo ter pessoas capacitadas portadoras para compor, eu queria
por pessoas que ndo fossem. Ai houve uma polémica dentro da Rede, que ndo podia. Ai ndo
pude registrar. Por causa do bendito nome que eu estava colocando naquele documento, se
eu hoje tiver que registar uma ONG em Francisco Morato eu tenho que registrar com outro
nome. Eu ndo posso registrar com o nome da Rede. Para registrar com 0 nome da Rede tem
que ter um corpo diretivo com HIV. Aconteceu em 2008 que a gente estava num processo no
estado todo, de institucionalizar os ndcleos da Rede, para poder participar de projetos, por
isso a ONG de Francisco Morato teria que ser de portadores. Como em Morato ndo tinha
movimento social institucionalizado, nem representatividade, a gente quis unir os dois. Além
do projeto do Nucleo da Rede a ONG. O Instituto Novo tempo ia ser a RNP+ em Morato. 1sso
ficou assim, isso fico adormecido, quando tive a oportunidade de trabalhar junto com o Insti-
tuto Pro-Diversidade, em que o Péricles é presidente.

Vocé tem duzentas pessoas portadoras em Morato e ndo consegue?

Johnny: Hoje tem que fazer o trabalho de formiguinha. E assim, as pessoas ndo sabem
direito o que é uma ONG. Os portadores sabem que existe ONG, mas o que faz uma ONG? A
gente precisa ensinar essas pessoas, o0 trabalho de uma ONG, saber se elas tém interesse de
se filiar a uma ONG, de encarar um pouco de trabalho diretivo de uma ONG. E assim, h um
grande problema em relacdo a querer fazer parte de uma ONG composta para trabalhar es-
pecificamente com a populacéo alvo de HIV, porque ninguém quer ser expor. A gente mora
num municipio pequeno, preconceituoso ainda, preconceito que eu vejo ainda pela questao

dos préprios portadores. Ai sera que meu vizinho sabe? Bem por esse lado. Vou entrar no
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CTA, olho para um lado olho para outro lado para ver se ndo esta vindo ninguém que va ver
eu entrar. Para sair é a mesma coisa. Eu ndo vejo pessoas capacitadas para montar um cor-
po diretivo hoje, Grupo de adesdo eu acredito que funcionaria, dentro do CTA, ndo s6 no
CTA de Morato, eu acredito que funcione. Acho que é assim esse ano agora de 2012, eu até
estava conversando com a coordenadora de Francisco Morato, a gente estava conversando
sobre o0 grupo de ajuda matua, é uma das coisas que eu pretendo escrever um projeto. E vol-
tar a ter, porque o grupo de ajuda mudtua € uma oportunidade das pessoas se conhecerem é
uma oportunidade delas se ajudarem e de saber o que é um trabalho de uma ONG. E uma
oportunidade obter informagfes, num grupo de ajuda mutua as pessoas podem conversar e

trocar ideias, ai nesses grupos que eu me identifico, ha uma necessidade de se ter grupos.
Vocé gostaria de encontrar mais pessoas como VOcé?

Johnny: Eu ouvi uma coisa da Juliana, eu fico meio acanhado quando as pessoas co-
megam me elogiar, me fecho porque néo sei o que falar. Recentemente teve uma atividade no
CTA, sobre nutricdo e qualidade de vida, e quando terminou a atividade a Juliana virou as-
sim e falou: eu queria que tivesse pelo menos umas cem pessoas iguais a vocé no mundo.
Aquilo me tocou muito porque as pessoas tém manias de elogiar e fazer homenagens as pes-
soas depois de mortas, eu sempre falo que tem que fazer homenagens as pessoas enquanto

elas estdo vivas, nao depois que morrem. Depois que morrem ndo adianta mais.

O fato é que vocé ndo encontra outras pessoas com a vontade que vocé tem entre ou-

tras duzentas pessoas com HIV em Morato.

Johnny: S&o poucas. Hoje posso dizer que se tiver cinco pessoas é muito. Uma delas é
a Almerinda. Almerinda é uma pessoa superbatalhadora. Se falar para ela, vamos fazer um
projeto para melhorar Morato, ela esta dentro. Hoje uma pessoa que se entrega como eu de

corpo e alma, é a Almerinda.
Que tipo de gente é essa que larga tudo para cuidar dos outros?

Johnny: Eu sou uma dessas, até ha uma briga em casa. Uma briga porque eu deixo de
fazer as minhas coisas dentro de casa, o0 basico, lavar, passar, cozinhar, ter um tempo de
ficar na frente do computador, para fazer alguma coisa para mim, eu deixo de ter esse tempo
para fazer as coisas para cuidar dos outros. Eu vejo que é assim, hoje, la na nossa regiao, eu
vejo que estou sendo um agente positivo dentro do municipio para dar oportunidade para
essas pessoas que querem fazer a diferenca, ter atitudes como a minha, também que facam.

Ai a gente vai criando ai esse vinculo com as pessoas e vai trazendo para o nosso lado. Hoje
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em Morato a gente tem, ndo falando s6 de portadores, mas hoje contando com o nosso volun-
tariado a gente tem cerca de umas vinte pessoas, entre portador e ndo, sdo pessoas que con-
seguem entender o trabalho da ONG. Sabem que é pro bem, sabe que € um trabalho de res-
ponsabilidade, um trabalho direito, porque tem varias ONGs ai picaretas. Entéo, é assim um
trabalho que a gente faz com dignidade, com honestidade. A gente néo faz uma coisa porque
a gente esté brincando ou que a gente quer ser Madre Tereza de Calcutd, sé fazer o bem, ndo
a gente tem um objetivo, a gente sabe, que ali aquele espago que a gente tem em Morato, po-
de ser melhorado, o espaco de saude, a sala de espera, 0 municipio pode ser melhorado. A
gente como ONG néo esté s6 fechado a mente em relagdo a patologia de HIV, tem uma série
de fatores cronicos, que precisam ser olhados. Ent&o é assim, é uma falta de projetos sociais,
em Morato, entdo, ha uma falta de projetos de prevencdo, na regido, ha varios buracos.
Acredito que se a gente tivesse apoio, tivesse recurso dava para desenvolver projetos em par-
ceria, eu vejo muito isso. O que precisa? A minha visao hoje é que se a salde se unisse com a
ONG, com as ONGs em geral por ai, mais fortalecida, para desenvolver os trabalho de pre-
vencao, poderia ser bem melhor. Depende muito do coordenador do programa municipal de
DST/aids, para se fechar projetos, vocé sabe disso. Hoje vocé precisa ter a confianca. Se ndo
tiver confianca, se o coordenador ndo quiser fazer, ndo faz. Entdo assim o projeto pode estar
Ia, pode estar na mao dele, se ele ndo quiser que desenvolva, ndo vai desenvolver. A gente
passou pela experiéncia de mandar projetos para outros municipios e a gente ndo teve nem
resposta, projetos que ja estavam aprovados, ndo foram executados, assim sdo coisas que vai
desanimando quem esté trabalhando. A gente quer trabalhar, a gente quer ajudar, a ONG
tem dois eixos de trabalho, tem a &rea social na qual a gente pode ajudar as pessoas, fazer
um apoio para essas pessoas e tem uma parte de servico que a gente pode vender 0 nosso
trabalho, nosso servico, a gente pode trabalhar, a gente tem condicdo de trabalhar. Entdo é
assim hoje, porque estamos trabalhando junto com o Péricles, Pro-Diversidade, porque ele é
uma pessoa capacitada, uma pessoa que tem se mostrado uma pessoa de carater, uma pessoa
que esta a fim de ajudar a desenvolver trabalhos, ndo é uma pessoa que s fala, € uma pessoa
que faz. Entdo € assim eu gosto de pessoa que faz, ele vive disso ele tem as palestras, as ofici-
nas que ele elabora, ele ja trabalha com isso, na vida dele, entdo assim, eu peguei essa par-
ceria com unhas e dentes, porque como movimento social eu ndo tenho despesa, mas se eu
registrar uma ONG hoje em Morato eu vou ter despesas. Despesas com regularizagdo de
documentos, de locacdo de espaco, e tudo, e hoje com o Instituto Pro-Diversidade, a gente
tem um ndcleo, tem a sede 14 no Bras, e tem o nucleo que a gente pode desenvolver os proje-

tos aqui. Ai invés de a gente dividir a gente une forgas, para executar as coisas, 0S projetos, a
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fazer a acdes, entdo isso tem sido bom para mim. Principalmente porque eu me sinto fortale-
cido com isso, porque a gente tem a mesma linha de pensamento, de escrever projeto, desen-
volver, de fazer as coisas. Uma das coisas que eu aprendo muito com o Péricles é que ele é
perfeccionista. Eu procuro aprender essa perfeicdo, poder ter a mesma visdo que ele tem,
porque ele é um segundo Bira na minha vida hoje, o Bira veio, ajudou um pouco, hoje € o
Péricles que esta ensinando mais um pouco. Quanto aos voluntarios, cada um tem a sua vida,
cada um tem o seu trabalho, quando a gente tem determinadas acGes que a gente quer fazer,
ai sim a gente entra em contato com eles e vé a disponibilidade de tempo deles. Recentemen-
te a gente teve uma oficina de nutri¢do e qualidade de vida, foram dois voluntarios. Fernando
que é técnico de nutricdo e Juliana que é enfermeira, foram os dois que aplicaram as duas
oficinas, na sala de espera do CTA, agora em dezembro. Tudo é na base do voluntariado.
Agora recentemente a gente fez o terceiro apadrinhamento de Natal das Criancas. Todos que
estavam la trabalhando foram voluntarios, com exce¢do de alguns que alguns que trabalha-
ram fazendo alguma coisa que a gente teve que pagar, fora isso todo mundo é voluntariado.
Todo mundo estava la porque acredita no projeto, acredita no trabalho, que esta disposto a
ajudar. Hoje o nosso voluntariado é assim, a gente entra em contato quando tem um projeto,
alguma coisa, e a gente vai buscando o perfil de cada um. Eu fiz o projeto Nutri¢céo e Quali-
dade de Vida, eu tenho que analisar o perfil do voluntario que vai para la para ajudar, eu
tenho que olhar o perfil dele. A Juliana é enfermeira, legal, vai falar de qualidade de vida, o
Fernando é técnico em nutricdo, vai falar sobre alimentacdo saudavel, entdo a gente procura
analisar o perfil das pessoas que querem ajudar, para desenvolver as ac¢des, hoje basicamen-
te a gente tem feito isso, para poder desenvolver os projetos. Hoje dentro de Francisco Mora-
to, eu acredito que pode fazer mais, pode melhorar ainda mais o servico, 0 servico ndo €
ruim, tem o atendimento, mas pode ser melhorado, eu vejo uma dificuldade muito grande em
relacdo a quantidade de pacientes e o tempo de atendimento, por exemplo, por experiéncia
propria, hoje em Morato 0 médico atende em quinze minutos, no maximo, uma consulta, que
vocé espera dois meses para passar, eu vejo uma sobrecarga, da quantidade de paciente que
o infectologista atende. Estou falando na realidade de Morato, que eu vejo, estou 14, mas os
outros municipios com certeza também tém essa sobrecarga, é coisa de quinze minutos, dez
quinze minutos para ficar na sala do medico, mal da tempo dele olhar para a sua cara, néo é
culpa do médico. Eu tive a boa sorte de conseguir entrar no CRT, faco tratamento 14 ja ha
dois anos. Hoje as pessoas que estdo la dentro do CRT tém outra visdo de atendimento, o
servico 14, eu vou falar para vocé, a minha consulta ndo é menos que meia hora, esperar eu

espero, chego la eu espero assim como em todos os lugar que vocé chega para ser atendido
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VOCE vai esperar um pouco, mas eu ndo passo menos que meia hora, 0 meu médico olha a
minha cara, pergunta se estou bem, se estou sentindo alguma coisa, se eu preciso de algum
medicamento, se estou passando por alguma dificuldade, se eu tiver algum problema de sau-
de eu exponho ele me da um encaminhamento, entdo tem um tempo. Agora ndo tem como
fazer um atendimento de qualidade em quinze minutos, ndo tem, porque tem que fazer receita,
tem que fazer atestado, tem que fazer encaminhamento, nao dé4, ndo estou falando que o mé-
dico tem que criar um vinculo de amizade com o paciente, ndo € isso, mas € para ter um
atendimento digno, atendimento de o médico chegar, sentar, dar pelo menos uma boa tarde,
sentar e te dar todos os documentos que vocé precisa, encaminhamentos que vocé precisa,
com calma, ndo fazer correndo. L& no CRT eu vejo muita tranquilidade, em relagdo ao aten-
dimento, se vocé pegar e for 1a no CRT e vocé vir numa unidade aqui na nossa regido, vocé
vai ver a diferenca, pode calcular quanto tempo fica na consulta 14, e quanto tempo fica aqui.
Ha& outra oportunidade para quem faz tratamento 14, vocé tem mais especialidades, 14 dentro
mesmo ou encaminhado diretamente por 14, para vocé passar em outras especialidades. Em
Francisco Morato eu posso dizer porque estou la e eu vejo, é mais dificil para conseguir es-
pecialidades, isso quando tem. H& uma dificuldade muito grande, quando vocé ndo tem o
servico, e vocé tem que depender do servico de outro municipio, e ai fica aquela guerra, tudo
é Sistema Unico de Satde, mas fica aquela guerra, mas vocé n&o é do meu municipio, se é um
Sistema Unico de Saude, ndo tem essa de que ndo ¢ meu municipio, é o sistema Gnico, € uni-
versal, ndo tem essa que ndo € meu municipio, ndo é minha referéncia, e tem que ser atendi-
do, o Sistema Unico de Satde é para isso, eu vejo muito essa questdo, no lado das especiali-
dades tem uma falha muito grande nos municipios de nossa regido aqui, ndo tem muitas es-
pecialidades e quando tem, é muito demorado. As vezes quando a pessoa precisa de uma es-
pecialidade ja pode ser tarde demais, quando chega o dia de ser atendido ja nem esta mais
entre nos, e ai? Sendo que o servico de salde poderia ter um atendimento melhor, mais agil,

para salvar uma vida, entdo eu vejo essa dificuldade.

Morato é muito pobre. Guarulhos também tem pobreza, mas Guarulhos tem um gran-
de diferencial de Francisco Morato, tem uma quantidade muito grande de industrias, o retor-
no que vocé tem de colaboragédo de apoio dessas industrias e da populacdo em geral, é bem
mais que em Morato. Quando eu comecei 0 meu trabalho em Morato eu tinha que buscar
recursos fora, dentro do municipio eu néo tinha, eu tive que buscar doacdes ajuda, fora, ago-
ra depois de trés anos que a gente comecou a ter um certo apoio dentro do municipio, foi

barra para a gente construir 0 pouco que a gente construiu até hoje, para a gente manter o
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servico, levar essas informacoes, levar o trabalho que a gente vem desenvolvendo, até hoje, o
gue a gente conseguiu no inicio foi buscar fora. Em relacédo a Guarulhos Morato com certeza
0 indice de pobreza la é bem maior porque & esta na faixa de dois milhdes de habitantes, é
muita gente, empresas, tem muitas empresas, em Morato da pra contar nos dedos, as empre-

sas que tem.

O nivel dos portadores do HIV também é diferente entre Morato e Guarulhos, a dife-
renca € que 14, nao digo pelo proprio preconceito do portador ndo, porque tem muitos porta-
dores que sdo preconceituosos, em relacdo a entrar e sair em determinados espacgos, € nem
identifica que é portador, mas em relacdo a informag&o, a reivindicar seus direitos, a lutar
pela cidadania, é bem mais diferente. Hoje em Guarulhos eles se reinem para fazer os pro-
prios encontros deles, feito por eles, debates para eles debaterem o que € bom o que é ruim, e
para dentro do servico. Isso eles ja tém desenvolvido 1&. Em Morato ndo, a gente esta plan-
tando a sementinha ainda, a gente quer que os usuarios identifiquem essas falhas que a gente
acabou de falar aqui, em relacdo as especialidades, que eles vao reivindicar esse trabalho
esse servico para eles, eles ndo sabem como, a gente vai plantando a semente, para eles
aprenderem como fazer para buscar o melhor atendimento como podem reivindicar os seus
direitos. N&o brigando, porque muitas vezes quando vocé ndo encontra determinadas coisas
que vocé procura a tendéncia é a pessoa se exaltar, a se estressar, partir para a ignorancia,
pela falta do conhecimento, por ndo saber como buscar o seu direito. Entdo a ONG ajuda a
pessoa a buscar o seu direito na forma correta, ndo com ignorancia, s6 xingando o munici-
pio, colocando a culpa no presidente, na presidenta, nos governantes, mas a gente ensina
como buscar esse direito. A gente vai indicando, olha vai por aqui, aqui vocé consegue, 0
caminho ndo é esse, vai por aqui que vocé vai conseguir, vocé precisa desse documento, tem
que ir atras daquilo, bate a4 na porta do secretério de saude, fala para ele que vocé tem direi-
to a atendimento digno, fala para ele que vocé tem direito a salde, ao atendimento. Entdo a
gente vai ensinando, a ONG néo vai dar a cara sozinha, a ONG tem que ensinar as pessoas a
buscar os seus direitos, a exercer a sua cidadania, isso € o trabalho da instituicdo. Em Gua-
rulhos os portadores séao bem mais informados, tanto do assunto de rede quanto no assunto
de ONG, em relacdo a luta, em relagdo a epidemia de aids. Entdo eles tém mais conhecimen-
to, o pessoal daqui da nossa regido ainda € muito fechado, em relagdo a mente é muito fe-

chado, entéo a gente esta aqui para abrir.

Agora vamos falar de roupa suja, sempre tem roupa suja, a gente sabe que no final

acaba tudo em pizza, em pizza no sentido figurado de falar, a gente tem um objetivo em co-
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mum, que € o bem estar, o bem estar de todos, a gente ndo quer que as pessoas facam coisas
que vai machuca-las, quer que elas fagcam coisas que elas vao se sentir bem. Se a pessoa nao
for se sentir bem, ndo faca. As vezes tem desavenca, tem teimas, sd0 coisas que a gente ensi-
na, tem 0 momento certo da gente resolver isso, ninguém é perfeito, entdo assim a gente sem-
pre erra em varias coisas. Eu acho que uma das pessoas que erra mais sou eu, porque muitas
das ideias e projetos para Morato saiu da minha cabeca, as vezes estou la deitado, pensando
0 que eu posso fazer para melhorar tal coisa, ai comeca vir as ideias ai eu comegco comentar
com eles, ai eu vejo quem se identifica mais com 0s assuntos, e ai a gente vai criando junto.
Recentemente teve esse projeto da qualidade de vida que foi uma ideia assim que a gente po-
deria fazer nesse final de ano ainda, para a sala de espera, ai o Fernando falou assim, por-
que vocé ndo fala para as pessoas sobre alimentacdo saudavel, a gente sabe que o Moraten-
se, principalmente os portadores ndo tem 14 aquela boa alimentacdo, mas se eles tiverem o
conhecimento de usar o que eles tém, isso vai poder ajuda-los, ai veio a Juliana e falou:
“porque a gente ndo fala em qualidade de vida, vamos falar em qualidade de vida, vamos ter
uma boa qualidade de vida, vamos levar essa ideia, e cada um vem com suas ideias, e a gente

vai montando as coisas, a gente vai construindo as coisas, 0 cenario”.,

Em relacd@o a essas Ultimas oficinas a gente teve recurso para a matéria prima, fez
uma mesa de café da manha, a impressao de material, fazer materiais, para essas coisas a
gente teve sim um projeto que foi montado para a secretaria da salude; a coordenadora do
programa municipal assinou o projeto e ai a gente executou o projeto enquanto ONG. Tam-
bém teve o apadrinhamento das criancas no Natal, que foi uma experiéncia inédita, esse foi o
primeiro ano que a gente teve o apadrinhamento do natal com recurso do programa munici-
pal, para a gente foi muito gratificante ter esse retorno, o reconhecimento do nosso trabalho,
mostrar a nossa competéncia, que a gente também pode fazer as coisas, muitas vezes 0s vo-
luntarios acredita assim que eles podem. Foi bom ter os recursos da secretaria de saude, teve
menos problemas, a gente poderia ter feito sem recurso também sé que seria muito mais difi-
cil, principalmente por estar num municipio que ndo tem muita ajuda de doacao, a gente po-
deria ter feito, mas talvez com menos qualidade, ou com menos apoio. Foram 121 criangas,
mas sempre tem crianga que aparece a mais, a gente utilizou a estratégia da carta na manga,
eu fiz trinta pacotes de doces que tinha um brinquedo dentro, pacote surpresa, para as crian-
cas que aparecem de ultima hora, para a crianga néo sentir que todas ganharam brinquedos
e ela ndo. Mas para mim é gratificante, o apadrinhamento de Natal é uma das coisa também

que eu aprendi com o Bira, la em Guarulhos também tem esse apadrinhamento de Natal, todo
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ano, s6 que 4 é o contrario daqui, 14 é coisa de mil criancas, é muita crianca, é outra orga-
nizacdo. L& tem muito mais pessoas para ajudar, aqui ndo, aqui tem poucas, o trabalho é
grande, mas a gente tem pouca. A festa de Natal eu vejo que ajuda a suprir uma necessidade
interna minha. Eu na minha infancia ndo tinha brinquedo, essas coisas, eu sempre queria
estar ganhando alguma coisa, para mim é muito gratificante ver o sorriso das criancas. No
final do ano recebendo um presente, mais gratificante ainda é conseguir unir todas as pesso-
as que querem participar do apadrinhamento, esse € o terceiro ano. Posso dizer que esse ano
foi muito mais tranquilo para conseguir apadrinhar as criancas, a gente pede que o padrinho
dé um presente, uma roupa e um cal¢ado para a crianca. Ai cada pessoa que ajudou vem
com um sorriso, pode contribuir com aquela festividade que vocé esteve 14 e viu como foi
gratificante ver as criancas brincando, correndo, comendo, para mim é gratificante. E cansa-
tivo, mas muito gratificante. E cansativo como se tivesse ido trabalhar como se tivesse fa-
zendo um servico para alguém, para outra empresa, mas € diferente; é diferente porque vocé
faz de coracdo, ndo faz porque que vai ganhar recursos, vai ter um salério, faz porque gosta.
Todas as pessoas que estavam trabalhando 14, estavam porque gostavam, gostam de fazer
essa boa acdo no final do ano, esse grupo de voluntarios que estavam la, eram voluntarios
que estavam sempre nas acGes da ONG. Nesse final de ano é como se fosse uma confraterni-
zacao nossa também, para fortalecimento do proximo ano e nossa também, até fizemos um
amigo secreto entre os voluntarios da ONG e os funcionarios do CTA. Foi muito legal porque
a gente pode aproximar mais os profissionais do CTA junto com os voluntarios da ONG. Isso
ajuda as pessoas a criarem mais vinculo, mais harmonia, cada ideia que a gente vai tendo
para ajudar é bom. A gente fez isso como brincadeira, mas € muito mais que a troca de pre-
sente, é a questdo do carinho, teve abracos, troca de ideias, o calor humano, é muito gratifi-

cante ter esse retorno, eu fiquei muito feliz.

Hoje é assim, como a gente prossegue os trabalhos, tem 0 movimento social da rede,
que eu continuo como representante, até que tenha alguém que queira manifestar e assumir o
papel de representante, que possa fazer isso, a pessoa tem que ser eleita pelo grupo de pesso-
as portadoras. O Instituto Novo Tempo estd adormecido, ta 14 guardadinho, mas a gente tem
ai um trabalho com o Instituto Pré-Diversidade, agora ainda ndo é tempo de criar uma ONG
para ter assim um corpo diretivo de pessoas que moram em Francisco Morato, que sejam
portadores de HIV e queiram dedicar. Chegamos a reconhecer as assinaturas da ata de for-

macao, mas ndo chegamos a registar o Instituto Novo Tempo no cartério.
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E triste; se a ONG estivesse fortalecida, a gente poderia ajudar uma pessoa como no
estado que estava a Simone, que acabou morrendo. Isso seria muito bom, eu particularmente,
Johnny, junto com algumas pessoas que estdo ao meu redor, hoje, a gente tem ideias de como
registrar essa ONG mais um tempo para a frente, sem ter a RNP+, e montar num futuro néo
to distante, uma casa de apoio, porque a situacdo que a Simone se encontrava era para es-
tar numa casa de apoio, ndo era para estar na situacéo que ela estava, na casa dela, aban-
donada, sem poder andar. Tinha que estar numa casa de apoio, ai onde entra o trabalho de
uma organizacgao, que seja casa de apoio, para cuidar de uma pessoa desse jeito, onde o go-
verno ndo consegue chegar, a ONG consegue, uma casa de apoio pode dar esse atendimento,
no futuro a gente pretende, falo por mim, pela Juliana, pelo Fernando. S&o pessoas que a
gente ja parou para conversar e falou a gente vai criar uma casa de apoio, porque quando a
gente estiver velhinho vai ter onde ficar, me déi muito quando a gente vé& um caso como o
dela. Eu n&o tenho responsabilidade nenhuma com ela, eu, mas a ONG teria, teria que ter
uma responsabilidade com ela, para ajudar de alguma forma, buscar um recurso, ajudar
para bater na porta da salde e falar uma pessoa ndo pode estar naquelas condi¢des. A salde
tem que se manifestar e fazer alguma coisa, sabe entdo assim, eu me senti muito mal quando
fiquei sabendo porgue essa era a época que eu ndo estava presente na ONG, porque que es-
tava trabalhando para me manter também. Para mim foi muito dificil, eu ndo poderia ter tido
projetos para incluir ela. Ela participou do projeto sabonete, que a gente fez no ano retrasa-
do, ela estava muito animada, e de 14 pra ca, nesse ano que fiquei afastado, foi quando eu s6
ouvia as conversas, quem trazia as noticias era a Almerinda: “olha a Simone ndo esta bem, a
Simone esta la pros lado da casa da mée dela”. Ou que o Dr. Swuami tinha encaminhado ela
pra fora do municipio, para ficar internado em outro lugar. 1sso é uma das coisas que a gente
acabou de falar, porque ela teve que ser internada tdo longe (Sapopemba), porque ndo pode
ficar internada aqui no nosso hospital do municipio, aqui na nossa regido gque a gente pudes-
se ter acesso para visitar, a cuidar. Nao teve, foi para fora, porque praticamente aqui nao

tem recurso para atender as pessoas que precisam.
Johnny, o que vocé gostaria de dizer que ainda ndo disse?

Johnny: Posso dizer que me sinto feliz pela experiéncia de vida que consegui ter até
hoje, através desses meus trabalhos que venho fazendo para ajudar o proximo, automatica-
mente ajudando o proximo estou também me ajudando, isso que me fortalece, d& mais longe-
vidade na minha vida. Se ndo tivesse esses objetivos de vida com certeza ja teria partido para

uma, ndo sei se para melhor ou para pior, mas ndo estaria mais aqui, mas eu quero deixar
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registrado hoje aqui que eu sou uma pessoa muito feliz por ter tido a oportunidade de ter
conhecido pessoas boas, pessoas que pensam como eu penso sem interesse financeiro, sem
querer nada em troca, pessoas que estdo a disposicdo para fazer o bem, para ajudar o pro-
ximo, fazer o bem sem olhar a quem. Eu fico feliz porque tomei algumas atitudes na minha
vida, para dar oportunidade das pessoas se unirem para fazer alguma coisa boa, quero dei-
xar um registro aqui um forte abrago a todas as pessoas que estao sempre apoiando 0s proje-
tos, que estdo sempre ajudando, estdo sempre pensando em melhorar o nosso trabalho, a
todas as pessoas que se preocupam, uma delas é vocé que tem se preocupado tanto com a

nossa regido, e tem dado apoio também.

7.9. A briga entre Johnny e Almerinda

Inicio de janeiro de 2012. Almerinda ligou perguntando se eu tinha falado com o
Johnny, ou se 0 Johnny tinha falado comigo. N&o, néo tinha. Ela perguntou quando eu poderia
ir visita-la. Pelo tom da indagacdo percebi que alguma coisa estava acontecendo, resolvi ar-
rumar um tempo para fazer logo a visita. No dia seguinte liguei perguntando se ela estaria em

casa para oferecer um café, disse entdo que chegaria em aproximadamente uma hora.

Foi sO chegar que ela foi de novo perguntando se eu tinha falado com o Johnny, falei
“ndo Almerinda, eu ndo estou nem sabendo nada do Johnny, diga o que esta acontecendo”.
Ela comecou a chorar. Ndo dava para entender bem o que dizia. Tive que acalma-la para que

o relato fosse inteligivel. Em resumo fora o seguinte, segundo a Almerinda:

Depois da festa de Natal das criancas pelo CTA, pelo que o Johnny recebeu quatro mil
reais para todas as despesas e a realiza¢do da festa. O Johnny com o Fernando e mais algumas
pessoas foram passar o Natal e o0 Ano Novo na praia, mas a Almerinda néo tinha os cento e
cinguenta reais para participar do aluguel da casa, e la teria mais as despesas com alimenta-
cdo, transporte e outras coisas. Ficou em Francisco Morato e se incumbiu de cuidar dos ca-
chorros do Fernando. Todos os dias, ia la para limpar as sujeiras e alimentar os cachorros.
Passados os feriados, os dois voltaram da praia e ligaram para a Almerinda cobrando uma
divida de quarenta e trés reais pelo alisamento do cabelo feito pelo Fernando na Almerinda
para a Festa de Natal. Almerinda disse que néo tinha o dinheiro para pagar. O Johnny disse

que ela se virasse porque eles estavam indo buscar o dinheiro.

Almerinda néo sabia o que fazer, comentou com a vizinha, uma agente de saide do

programa de saude da familia, filha do dono da casa. Johnny chegou, acompanhado do Fer-
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nando e queria receber o dinheiro de qualquer forma, pois tinham obrigagdes com fornecedo-
res e precisavam receber. Houve troca de insultos. Johnny disse que iria acabar com a Alme-
rinda, contando para todo mundo, inclusive para o doutor Pedro e no CTA, o quanto ela era
ingrata. A vizinha chegou com o dinheiro e colocou os dois para fora dali. Disse inclusive que

o dinheiro ndo era empréstimo, porque a Almerinda fazia muito mais que isso por todos.

Almerinda ainda contava sua historia quando a vizinha chegou para reforcar sua ver-
sdo para mim, dizendo que nunca mais o Johnny colocaria os pés ali. Emendou com o relato
de descontentamento de diversos voluntarios que trabalharam na festa do Natal, dizendo que o
Johnny recebera uma quantidade em dinheiro para fazer a festa de Natal e ndo recompensou
ninguém pelos servicos; os voluntéarios que levaram seus filhos para a festa sairam sem ne-

nhum presente.

Tranquilizei a Almerinda quanto ao meu conceito sobre ela, e disse que acreditava que

também no CTA ela sempre seria considerada, apesar do Johnny.

Almerinda comegou a contar 0 seu novo projeto. Ali no bairro encontrou um empresa-
rio que tem diversas creches em diversos lugares e que iria abrir uma ali para que a Almerinda
tomasse conta. Perguntou se poderia contar com minha ajuda no projeto. Fiquei preocupado,
pois Almerinda parece ser de uma inocéncia tamanha que facilmente se envolve com proble-
mas. Alertei sobre a quantidade de exigéncias legais para o funcionamento de uma creche, as

normas da vigilancia sanitaria entre outras coisas.

No fim de margo, exatamente no dia 29, eu resolvi visitar a Almerinda e, no caminho,
visitei 0 CTA. Sobre a cidade helicopteros fazendo um barulhdo. Soube que houve um que-
bra-quebra na estagdo. O trem atrasou e 0 povo colocou fogo na estacdo. Depois, mais a noite,
levantei toda histdria através do noticiario. O suficiente para acrescentar mais uma informacéo

no capitulo sobre Francisco Morato.

Ainda no CTA, Luciene contou que Almerinda fora 1a chorar as suas preocupacdes e

contar o que havia acontecido com o Johnny. Luciene afirmou:

Almerinda, com ONG ou sem ONG, com Johnny ou sem Johnny, vocé sempre sera
querida e respeitada aqui, porque a gente conhece vocé. Quanto ao Johnny, ainda temos que

acertar uma série de coisas, mas isso é assunto meu com o Johnny.

Parei em frente ao escritorio da Almerinda. L& estava ela com duas pessoas. Uma logo

foi saindo, outra ficou sentada ao lado, como uma secretaria. Almerinda me deu um abrago,
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estendeu um sorriso muito diferente do nosso Gltimo encontro. Seus olhos brilhavam. Voltou
a sentar na sua mesa. Telefone, computador, impressora, Xerox, armarios; um escritério com-
pleto. Apresentou a moga ao lado como filha da vizinha, uma colaboradora. Vi que tudo tinha

uma cara de Imobiliaria, inclusive o mapa de loteamento na parede.

Figura 23 - Novo escritério da Almerinda

Disse entdo: “Conta ai como estdo 0s novos negocios?”.

Estamos muito ocupados hoje porque amanha o pessoal do Centro de Integracdo da
Cidadania — o CIC de Francisco Morato - vem aqui para fazer carteira de identidade e car-
teira profissional do povo daqui. Hoje j& estamos preenchendo os formularios para chegar
amanha com tudo pronto. Sé falta agora arrumar um carro para trazer as pessoas do CIC.

Outra coisa que a gente esta fazendo € distribuicao de leite. Toda segunda-feira o do-
no vem aqui e a gente vai la até Mairipora pra buscar cem a cento e cinquenta litros de leite.
Depois eu faco a distribuicdo aqui conforme as pessoas cadastradas, a maioria pessoas de
idade. A creche ainda esta nos projetos. O dono disse que vai me dar um terreno duplo, para
fazer a creche e minha casa. Vou fazer trés comodos no fundo e depois fazer a creche na
frente. Este sempre foi um sonho meu. J& ganhei mil blocos, é so ir buscar. Vocé almoca com

a gente?

Eu agradeci, pois ja tinha almoc¢ado, e percebi que a Almerinda estava muito ocupada.
N&o quis tomar mais 0 seu tempo e sai feliz com o contentamento dela. Quero acreditar que
seu sonho possa ser realizado, que ndo esteja somente trabalhando de graca para o vendedor

de terrenos.
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8. Detalhando alguns nos dessa trama

Todo trabalho foi feito no sentido de procurar entender as relagdes das pessoas entre si
e com 0 servico publico nessa trama que se tece em torno da adesdo ao tratamento, e mais que
iSS0, Nos NOs que aparecem na adesdo a vida, apesar da patologia. Tudo comegou com o inte-
resse pessoal em seguir a formagdo da ONG “Instituto Novo Tempo” e estudar como tal rede
social poderia interferir na adesdo ao tratamento das pessoas vivendo com HIV e o que pode-
ria refletir na vida das pessoas envolvidas com essa rede. As relacdes estabelecidas entre as
pessoas, nessa rede, nessa trama, apresentam nos que, se de um lado apertam e seguram as

relacdes, de outro podem dificultar os movimentos.

Quando percebi que a tal instituicdo ndo aconteceria, recorri a0 meu orientador para
redirecionar o foco da pesquisa. A orientagdo foi: “Continue seguindo os atores”. As pessoas
continuavam |4, havia um movimento a ser seguido, nem que fosse somente para registrar 0s
fatos e relatar o fracasso da iniciativa. O Johnny havia sumido, os outros diretores ndo apare-

ciam, restava acompanhar as tentativas da Almerinda que vivia somente para a “instituicao”.

8.1. A sustentabilidade econémica da organizacao

Nada acontece de graca. Um ponto neste texto tem um prego, seja da tinta, seja do pa-
pel, seja do investimento no computador e, até mesmo, em todo aprendizado para chegar a
este ponto na tese. Dificil avaliar, mas tem um preco. Quando se vé uma ONG em funciona-
mento, recebendo subsidios do governo, doac6es de empresas e mdo de obra voluntaria, pode
parecer, aos mais desavisados, que tudo acontece de graca. Nao se avaliam os investimentos
para se chegar a tal funcionamento, nem o trabalho que deu para chegar a tal funcionamento.
As pessoas que tentaram compor a diretoria da ONG “Instituto Novo Tempo” ndo sdo abasta-
dos beneméritos que pudessem manter a instituicdo sem qualquer contribuicdo externa e nem
se preparam para tais benesses. Ao contrario, a partir do seu presidente, o Johnny, a meta seria
conseguir recursos incentivados para a ONG e com isso conseguir a sua propria manutencao
pessoal e passar a viver somente da atividade que ele chama de “fazer o social”, sem ter que

trabalhar num outro servico.
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Johnny conseguiu negociar um espaco fisico de um imovel inacabado (sé tinha pare-
des cobertas de laje e porta de ferro), algo projetado para ser uma loja, mas que néo fora ter-
minado. O ponto foi conseguido por cortesia da proprietaria, mediante a promessa de algumas
melhorias no imovel, tais como instalac@es hidraulica e elétrica, janelas, piso, reboco e pintu-
ra; mas disso tudo pouco foi feito. O trato era que seriam feitas reformas por conta da ONG
para poder usar durante um tempo, mas ndo houve dinheiro e foi usado mesmo inacabado, de
forma bem precéaria. Ndo havia seguranca, ndo se podia deixar ali qualquer coisa de maior
valor, porgque ndo tinha janelas nos vaos acima das portas, quem quisesse roubar poderia en-

trar. A maior parte do tempo ficava fechada por ndo ter ninguém para ficar de plantéo.

Figura 24 - O local da ONG

O espaco fechado Identificagdo interna

A ONG aberta doagbes

Durante o periodo de chuvas, passagem de ano 2010/2011, houve enchente em Franco
da Rocha e Mairipord, e o espaco serviu de ponto de coleta de doacgdes para os desabrigados.
Uma estudante de segundo grau, colega de religido do Johnny, budista, era voluntaria para
abrir o saldo e ficar ali para receber as doacfes. Ela dizia que tinha outras duas colegas que

ajudavam, mas nunca vi as outras, s6 ela mesma. Surpreendente como o pessoal daquelas re-
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dondezas, mesmo em condic¢des de pendria, ajunta tanta coisa hum movimento de solidarie-

dade; acabaram sobrando sacos e sacos de roupas e calgados, que ninguém mais queria.

Enquanto isso, Johnny reclamava da falta de apoio do governo, mas nédo se organizou
o suficiente para se habilitar a receber o que o governo oferece até por decreto. Os municipios
sdo obrigados a utilizar com as ONGs parte da verba do programa nacional de DST/Aids,
além de chamadas de projetos que o estado e o governo federal promovem ocasionalmente.
Mas para a participacdo em projetos é necessaria a devida qualificacdo. Péricles, diretor do
“Instituto Pro-Diversidade”, afirmava desde o inicio das iniciativas do Johnny que néo preci-
saria da constituicdo oficial de uma ONG, coisa que implicaria despesas de contador e demais
obrigacdes juridicas; poderia haver uma representacao local do movimento RNP+, um movi-
mento organizado de pacientes em defesa de seus interesses. Dizia o Péricles que as pessoas
s0 procuram a ONG para beneficio préprio, o que € justo. Alguns até comecam a trabalhar na
ONG, como voluntarios, mas assim que surge um emprego, somem. Assim foi o caso do pro-
prio Johnny que foi cuidar da prépria vida, cuidar do seu ganho pessoal, abandonou a ONG;
assim como o Edson, o vice-presidente, que nunca mais apareceu depois da reunido de consti-
tuicdo da ONG, ou melhor, apareceu na festa de natal de 2010. A Unica pessoa que, apesar de
tudo, continuou firme na defesa da “institui¢ao”, foi a Almerinda. Apesar de dizer: “Acho que
para ter uma ONG mesmo, tem que ter uma estrutura forte. Uma coisa que néo tem ali. Por
mais que a gente faca a gente ndo consegue. E também pessoas fortes também para estar
ajudando fazendo doacdes principalmente em dinheiro. A partir do momento que a ONG

comega pagar aluguel, tem que ter caixa. E uma coisa que ndo tem.”

Mara dizia que conseguiria, em uma semana, levantar recursos para a ONG, “até um
carro”, mas ndo o fazia porque a “ONG era do Johnny”. Deixei claro que ndo existia a “ONG
do Johnny” e mesmo que existisse ndo teria exclusividade no municipio, além do que eram
desejadas outras iniciativas. Ela se comprometeu a formar uma nova ONG, mas nunca mais

apareceu.

Para os eventos do fim de ano de 2010 (Cha Posithivo, sabonete artesanal, Natal) fo-
ram contratados os servicos do “Instituto Pré-Diversidade”, porque o Johnny ainda ndo tinha
qualificado o “Instituto Novo Tempo”. Esperava-se a organizagdo e o estabelecimento juridi-
co da nova ONG para que a gestao municipal pudesse atribuir alguns trabalhos “extramuros”,
transferindo recursos, mas o Johnny arrumou um emprego e néo oficializou a ONG. Almerin-

da fazia visitas a pacientes com recursos proprios e sem ganhar nada.



253

No natal de 2011 a histéria do natal de 2010 se repetiu: O “Instituto Novo Tempo” ndo
estava regulamentado e foi chamado o “Instituto Pro-Diversidade”. Conforme dizia o Péricles,
a ONG pode ter voluntarios amadores, pessoas ajudam e passam, somem quando menos se
espera, mas necessita de uma administracao profissional de pessoas que permanecem e profis-

sionalismo na prestacdo de servigos.

Numa tentativa de prestacdo de servigos em atividades de sala de espera, dois volunta-
rios da ONG acabaram por discutir em meio aos pacientes, exigindo intervencdo da geréncia
do servico no apaziguamento dos animos. O proprio Johnny diz que as pessoas que veem as
ONGs em funcionamento ndo sabem o quanto de servigo se exige para a sua administracao,
nem o trabalho que d& para conseguir o dinheiro para a sua manuten¢do; e mesmo assim, ten-

tou. N&o conseguiu sustentar.

8.2. A relacdo das pessoas com o servi¢o publico disponivel

Uma das propostas dentro do estudo de campo era a relacdo dos pacientes com o ser-
vico publico disponivel no municipio, mas seguindo a trama da rede, seguindo os atores en-
volvidos com a ONG, acabei percebendo que tais atores ndo eram usuarios do servico muni-
cipal, dos cinco acompanhados, s6 a Simone dependia inteiramente de Francisco Morato, e
acabou morrendo em Sdo Paulo; Joana se consulta em Francisco Morato e se supre em S&o
Paulo (Perus e Belenzinho) com cesta basica; Almerinda, Johnny e Mara, procuram tratamen-
to em Sdo Paulo. Almerinda mudou seu tratamento para a Varzea do Carmo em Séo Paulo,
porque precisava de médicos especialistas que ndo existem em Francisco Morato, Johnny
conseguiu ser atendido no CRT e néo quer saber de outro servigo, Mara vinculou-se ao Emilio
Ribas desde uma internagéo e se trata no CRT. Os trés frequentam o CTA e sdo atendidos

pela equipe em emergéncias, mas a maior parte do tratamento é feita em Sao Paulo.

O Johnny mudou para Francisco Morato e comegou sua ac¢do social junto ao CTA na
qualidade de representante da RNP+. Dai surgiu a iniciativa de formar a ONG. Vinha de um
atendimento em Guarulhos e sentiu a diferenca das disponibilidades de Francisco Morato.
Com sua atuagdo como representante, participando de encontros e reunides, acabou conse-

guindo atendimento no Centro de Referéncia da Rua Santa Cruz. Ele diz no seu depoimento:

Eu tive a boa sorte de conseguir entrar no CRT, faco tratamento la ja ha dois anos.
Hoje as pessoas que estdo la dentro do CRT tem outra visdo de atendimento, o servico 14, eu

vou falar para vocé, a minha consulta ndo € menos que meia hora, esperar eu espero, chego
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Ia eu espero assim como em todos os lugar que vocé chega para ser atendido vocé vai espe-
rar um pouco, mas eu nao passo menos que meia hora, o0 meu medico olha a minha cara,
pergunta se estou bem, se estou sentindo alguma coisa, se eu preciso de algum medicamento,
se estou passando por alguma dificuldade, se eu tiver algum problema de saude eu exponho
ele me da um encaminhamento, entdo tem um tempo. Agora ndo tem como fazer um atendi-
mento de qualidade em quinze minutos, ndo tem, porque tem que fazer receita, tem que fazer
atestado, tem que fazer encaminhamento, ndo da, ndo estou falando que o médico tem que
criar um vinculo de amizade com o paciente, ndo é isso, mas € para ter um atendimento dig-
no, atendimento de o médico chegar, sentar, dar pelo menos uma boa tarde, sentar e te dar
todos os documentos que vocé precisa, encaminhamentos que vocé precisa, com calma, nao
fazer correndo. La no CRT eu vejo muita tranquilidade, em relacdo ao atendimento, se vocé
pegar e for la no CRT e vocé vir numa unidade aqui na nossa regido, vocé vai ver a diferen-
¢a, pode calcular quanto tempo fica na consulta Ia, e quanto tempo fica aqui. H& outra opor-
tunidade para quem faz tratamento 14, vocé tem mais especialidades, 14 dentro mesmo ou
encaminhado diretamente por 14, para vocé passar em outras especialidades. Em Francisco
Morato eu posso dizer porque estou la e eu vejo, é mais dificil para conseguir especialidades,

isso quando tem.

Almerinda diz que ja s8o vinte e trés anos de tratamento. Conhece muitos servigos e
gosta das pessoas do CTA de Francisco Morato. Nao tem reclamacao do servigo que existe,

mas aponta 0 que ndo tem no municipio:

Agora faz uns seis meses que estou me tratando em Sao Paulo, na Varzea do Carmo.
Em Morato esta faltando muito especialista, ndo tem lugar para fazer uma obturacdo, a gen-
te ndo tem onde fazer uma dentadura, uma proétese, entdo eu acho precario. Esta faltando
servigco odontoldgico e de vista (oftamo) também. Quando estava em Fortaleza entrei na fila
de espera para a protese da vista, s6 que eu mudei antes de chegar minha vez. L& a gente

ainda consegue alguma coisa, aqui néo.

Optou por transferir seu atendimento para a Varzea do Carmo, em S&o Paulo, porque
pretendia fazer mais algumas cirurgias e precisaria de acompanhamentos de especialistas que
0 municipio de Francisco Morato ndo disponibiliza. Perguntei o que seria a cirurgia (pensei
algo ligado ao olho ausente). Mas néo: “Uma cirurgia plastica para tirar essa verruga (mos-
trou no lado direito da face) e uma na barriga, uma plastica reparatoria. Mas o CD4 estava

em 167, os médicos ndo quiseram fazer. Agora ja esta em 334. A carga viral estava em ses-
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senta e cinco mil, agora estd em onze mil e pouco. S6 vou poder fazer essas duas cirurgias a

mais quando estiver zerado .

Mara também se trata no CRT. Nas suas palavras: “Aonde eu vou todos 0s meses, on-
de eu fago a maioria dos meus exames, faco la porque é dificil fazer aqui; aqui demora muito
devido a ser pequeno e ndo ter um laboratdrio proprio como tem o CRT”. Utiliza dos dois
Servicos, um que é mais proximo e outro que é mais completo. Articula conforme seus inte-

resses.

Simone ndo tinha a mobilidade nem o entendimento dos outros, ficava restrita as pos-
sibilidades que Ihe eram oferecidas por Francisco Morato. Era totalmente dependente do ser-
vigo local e acabou morrendo em S&o Paulo. Durante cinco anos frequentou o CTA de Fran-
cisco Morato e na hora da complicacdo, quando teve que ser internada, ndo havia uma refe-
réncia local e foi internada no hospital de Santo Amaro por interferéncia do Dr. Swami que

também trabalha la.

Ao contrario da Simone, a Julia € totalmente descolada, vai para qualquer lugar, corre
atras de atender suas necessidades, faz yoga numa ONG de Perus, onde recebe uma cesta ba-
sica de alimentos, participa de grupo de apoio no Belenzinho, onde recebe outra cesta de ali-

mentos, faz o tratamento em Francisco Morato onde se diz muito bem recebida:

Desde o comeco eu venho me tratando aqui em Morato, sou bem recebida, o pessoal
la me adora. Entro ld brincando com todo mundo. “Old dona Joana, faz trés més que a gente
ndo se vé, a gente gosta muito da senhora. A senhora é simpatica, a senhora da rizada, a se-

nhora brinca”. E é bom, é bom a gente ser tratada assim.

Mesmo com tratamento em Sao Paulo, os trés, Johnny, Almerinda e Mara, tém estrei-
tas ligacdes com o CTA. Vez ou outra sdo atendidos pelo médico do servico, ora por uma

emergéncia, ora por facilidade e proximidade.

8.3. A atuacao das pessoas em rede

Uma das questfes motivadoras para o envolvimento da ONG no meu estudo foi a ob-
servacdo empirica em reunides, encontros e congressos da area da satde, quando por diversas
vezes eu vi militantes discutirem abertamente os turismos financiados pelo governo. Presenci-
ei uma discussdo acalorada, até com ameacas fisicas, de dois representantes de ONG, de uma

cidade do interior do estado de S&o Paulo, pela verba de um municipio em que o fator de deci-
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sdo foi que uma das ONG s0 tinha projetos para viajar e nada para fazer no municipio. O re-
presentante do municipio classificou aquela ONG de HIVTUR.

Recentemente num encontro nacional da RNP+ em Atibaia-SP, eu estava Ia, um dos
participantes tomou a tribuna para criticar os colegas que viajaram até Ia, vindos de todas as
partes do Brasil, e ndo entravam no saldo onde as discussdes se processavam. Realmente pude

notar que no saldo ndo estava nem a metade dos participantes hospedados no local.

Almerinda ndo consegue ficar parada sem fazer alguma coisa para 0s outros. Sempre
estd disponivel para ajudar quem precise e como ndo tem recursos proprios procura quem
possa ajudar. Almerinda tem um sonho: espera com entusiasmo juvenil a oportunidade de
num desses eventos patrocinados, viajar de avido, coisa que nunca fez. Esteve contando com
isso na posse da Presidente Dilma, depois na abertura do ano legislativo, pois havia uma con-

versa que “As mulheres positivas” marcariam presenca em Brasilia.
Mara, entre outros depoimentos, disse:

Tem que viver para a ONG, mas muita gente quer viver da ONG, eu conhe¢o muita
gente assim. Varios presidentes andando com carro importado com motorista, com dinheiro
da ONG. Tem projetos que vao todos os anos para Brasilia e voltam com seus trezentos qua-
trocentos mil reais. Garantido. E nota fiscal qualquer um faz, ndo precisa gastar dinheiro
para ter nota fiscal, qualquer um faz. E ai, como eu queria ter essa ONG, e ai vocé ia ver o

que é uma ONG boa.

O Johnny declara que sua pretensdo é celebrar uma série de parcerias com o poder pu-
blico para que a renda das atividades permita que ele ndo precise procurar um emprego para a
sua sobrevivéncia. Ele gosta muito de “fazer o social”, 0 nome que da para as atividades de
ajuda as pessoas que precisam. N&o diz que ndo goste de trabalhar, estava até muito satisfeito

com o ultimo emprego, mas afirma que gostaria de trabalhar s6 com “o social”.

Péricles denuncia o engajamento de voluntarios em movimentos sociais como ativida-
de terapéutica para o desempregado. O encontro entre pessoas do mesmo meio, no caso a
mesma patologia, € um conforto psicoldgico e uma integragé@o social. Pode trazer muitos be-
neficios, envolver emoces fortes e iniciativas corajosas. No entanto ndo se pode contar com
essa mdo de obra para a administracdo da ONG, pois € um trabalho muito amador, em ambos
os sentidos do termo: Amador, de quem ama o que faz; e, amador no sentido de auséncia de
profissionalismo. O amor acaba assim que se encontra nova atividade profissional. S6 para

reforgar sua observacdo cita os casos do presidente e do vice-presidente do Instituto Novo
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Tempo, em que tanto o Johnny quanto o Edson, desapareceram quando encontraram um em-

prego para atender suas necessidades pessoais.

8.4. 0 enfrentamento da pendria

“Meu marido estava muito doente quando compramos o terreno em Morato. Fiz um
barraco no terreno, quatro paus e uma lona em cima. Arrumei um colch&o, um encosto de

cadeira, um fogareiro e a gente vivia ali ”(4/merinda).

Simone recebia um salario minimo, cerca de quinhentos reais, e dava metade disso pa-
ra a mée dela tomar conta de seu filho mais novo. Vivia do restante. Fazia compras na loja de
um real porque era mais barato que o supermercado. A luz elétrica era “gato” (ligacdo direta
do poste), mas sempre tinha que dar cinquenta reais para o rapaz que fazia a ligacdo porque o
fio costumava se soltar e ficava de novo sem energia elétrica. Energia necessaria para um
chuveiro elétrico, trés lampadas e a televisdo. A janela do banheiro fora roubada quando este-
ve internada no hospital. Da outra vez que ficou internada a casa foi invadida, quando voltou
teve que negociar a saida dos invasores. A geladeira ndo funcionava, servia de depdsito; era
melhor que o armario da cozinha, pois impedia a entrada de formiga nos alimentos. No quar-
to, uma cama de solteiro quebrada no meio e nos pés, sustentada com empilhamento de tijo-
los. Ao lado o que restava de um sofé, no canto sacos de roupas, porque amarrados impedem
da entrada de bichos nas roupas. Uma senhora de quem a Simone ndo lembrava o nome, mas
que referia como “a mae da Jennifer”, vez ou outra trazia marmita para ela. Mesmo vivendo
com meio salario minimo ainda tinha que dar dinheiro para as filhas (que moravam com o
pai) para comprar algumas coisas. “As vezes estavam precisando de calcinha”, dizia a Simo-

ne.

A Joana dizia viver com uma renda de quarenta e cinco reais, mas gque sempre se virou
fazendo servicos para os vizinhos. Para economizar 0nibus costuma ir a pé até a estacdo de
trem para buscar a cesta basica em Perus. Na volta, também vém a pé, trazendo a cesta nas
costas. Ainda cuida de uma neta de onze anos e diz que outra mais velha também vira morar

com ela.

Almerinda tem dois beneficios, um a aposentadoria dela e outro a pensdo do marido.
Sdo dois salarios, poderia viver até bem em relacdo aos outros, mas tem um desconto mensal
de oitocentos reais no banco, pelos emprestimos que fez para construir uma piscina na casa de

sua amiga. Em suas correrias para uns e para outros, acaba ganhando alguma coisa. Quando
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consegue aposentar alguém tem como trato receber o primeiro valor recebido, como paga-
mento do servigo prestado. Diz que “as vezes da do ¢é prefere ndo receber”, mas que ja conse-

guiu o beneficio para muitas pessoas. E uma despachante.

O Johnny tinha um beneficio de oitocentos reais que ajudava a se manter entre um ar-
tesanato e outro, mas perdeu. O médico da pericia diagnosticou plenas condic¢des de trabalho.
Teve que voltar ao trabalho. Mara diz que vive bem, o marido € bem empregado, e ainda faz

trufas e ovos de chocolate para vender; segundo ela, muito bons.

Uma enfermeira me contou que uma mulher foi diagnosticada com sifilis. Revelou ter
transado com um vizinho por um bujdo de gas. Foi tratada, medicada, curada, e na hora da
alta do tratamento disse que algum dia voltaria ao servigo para tratar outra infec¢do, pois

“sempre se precisa de um bujéo de gas”.

8.5.As acdes do servico publico.

O municipio de Francisco Morato ja teve uma administracdo que privilegiou a implan-
tacdo do Programa de Saude da Familia. J& fui convidado para falar em reuniées mensais de
toda a equipe médica quando se propunha uma atualizacdo permanente para os profissionais.
Uma vez, num sabado, dei treinamento para 75 agentes de salde, e haveria outro tanto noutro
evento que ndo aconteceu. A administracdo muda; mudam as pessoas, mudam os objetivos.
Hoje, conforme declaracdo de diversos pacientes, a dire¢do de cada servigo estd subordinada
ao interesse de um vereador, é o loteamento do servigo pablico; para se conseguir um carro
para um exame em Sao Paulo, depende da boa vontade de um vereador, ou do motorista do
vereador. Certa feita, numa sala de espera, discutia-se a organizacdo dos servicos quando al-
guém interrompeu: “Vocés reclamam do qué? Na minha UBS quem manda é o motorista de
um vereador”. O CTA ainda ndo foi abarcado por esse movimento, continua tendo um geren-

ciamento técnico.

As coisas nos bairros andam mais ao sabor das “autoridades locais”, o poder conquis-
tado no trafico de drogas, comércio de produtos roubados e atividades outras. Mara diz que
para conseguir o asfaltamento da rua onde ela morava, no Parque 120, falhadas todas as tenta-
tivas junto aos érgaos da prefeitura, teve que se entender com chefe local que resolveu tudo.
Se os funcionarios da prefeitura chegarem ao local para fazer coisas sem o devido acordo pré-
vio, podem acontecer problemas com as pessoas, no minimo serem impedidas de trabalhar.

Uma enfermeira me contou que um traficante teve diagnostico positivo e ela pediu para ele
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trazer a esposa € a amante para fazerem testes; ele avisou: “se alguém ficar sabendo, morre
todo mundo, inclusive vocé”. Uma médica do PSF, uma das poucas que ainda tem coragem de
ir a todas as casas, foi avisada por um morador visitado que se alguém soubesse do paradeiro

dele, ela seria responsabilizada.

8.6. “Tomar o remédio é o menor dos problemas”

Embora tendo acesso ao sistema de controle logistico de medicamentos (SICLOM),
um banco nacional de dispensacdo de medicamentos, onde se pode levantar a ficha de registro
da movimentacdo de medicamentos de cada paciente e tendo acesso aos prontuérios de todos
0s pacientes em seus lugares de atendimento, ndo foi a busca de nimeros e registros clinicos
gue nosS Moveu nesta pesquisa, mas a narrativa de cada pessoa que vive com HIV e suas rela-
¢cdes com os remédios. Como fundo da pesquisa, buscamos descrever a rede de relagdes que
se estabelecem quando a pessoa vive com HIV e se vé obrigada ao procedimento diério de
tomar determinados medicamentos diversas vezes por dia, todos os dias, a vida toda. Para
guem esta observando a situacdo, olhando de fora, esse novo ritual de manutencdo da vida
perante a contaminacdo pelo virus pode parecer um suplicio sem fim. Pode até ser, mas na
narrativa das pessoas que deveriam tomar a medicacdo conforme as prescrigdes médicas, nem
sempre tomar o remédio é o maior dos problemas. Existem mais coisas na vida das pessoas

que a obrigacao do procedimento prescrito pelo médico.

Uma das pessoas entrevistadas durante a pesquisa, a Simone, ao ser questionada sobre
os procedimentos de medicacao, relatou que ndo tendo reldgio no quartinho em que morava,
marcava o despertador no seu celular; mas o celular também ficava sem bateria por esqueci-
mento de coloca-lo para recarregar. Restava guiar-se pelos programas de televisao: de manha,
Ana Maria Braga e, a noite, o Jornal Nacional. Acrescentava ainda que seria assim facil se
fossem somente esses dois horarios, mas havia também os outros remédios (que ndo os antir-
retrovirais), o remédio para a infec¢do urinaria, o remédio para “moleza das pernas”, o remé-
dio “pra cabec¢a”, o tratamento para “as partes de baixo”(infecgdo genital). Tinha dias em
que “a cabega ndo estava boa”, “tomava dobrado ou ndo tomava, ou tomava pela metade”. O
“remédio que precisava ficar na geladeira” teve que ser substituido porque a geladeira que-
brou. “N&o da pra ter verdura, estraga tudo”. “Tem que comer verdura, eu pego almeirdo ali
do outro lado do esgoto, lavo na bica da mina e como”. Mas a geladeira continua sendo utili-

zada como um armario que tem porta, “as formigas ndo entram”. “O estdbmago ndo aguenta, é
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muito remédio. Mas n&o é culpa do remédio, é porque ndo tem leite”. Referia o fato de ter que
viver com meio salario minimo, a outra metade ter que dar para mée dela cuidar de seu filho
mais novo (dois anos). Ainda ndo estava negativada a transmissao vertical e a Simone nao

sabia se foi ou ndo feito o exame.

Almerinda, a moga da ONG, relatou que em suas “correrias”, as vezes, esquece de le-
var os remédios para tomar na rua, acaba demorando muito e passa da hora. Outras vezes,
mesmo com tudo na bolsa, ndo tem como tomar o remeédio; ela ndo consegue engolir a pilula,
“enrosca na garganta”, tem que desfazer o comprimido, diluir na agua (isso demora meia
hora) e depois comer um doce, chupar uma bala, pois ¢ muito amargo, “parece fel”. Nem
sempre tem dinheiro para comprar o doce e ndo da para fazer isso num bar, na rua; sé quando
estd em casa ou no hospital. Ja sdo mais de vinte anos tomando a medicacgéo e ainda ndo con-
seguiu acostumar-se a comer de manhd, antes da medicacdo. Tem dia que ndo tem nada mes-
mo, outros até tem, mas ndo esta acostumada a comer de manh& e s6 toma um cafezinho. O
remédio sempre encontra o estdmago vazio. Mesmo assim diz que faz tudo certo, ou pelo me-
nos do jeito que da para fazer. Recentemente o médico mudou uma droga para tentar melhorar
0 CD4+, o novo medicamento estava provocando vomitos. Tomava o remédio as oito da noite
e acordava para vomitar todos os dias as trés da manhd; e o médico dizia que era normal. O
inicio desse medicamento coincidiu com o diagnéstico e o comego do tratamento de uma
erupcéo de herpes zoster que Ihe tomou o braco esquerdo. Referia muita dor e a incapacitagédo
do uso da méo esquerda. Entre sofrer a dor do herpes e a falha no tratamento do HIV, preferiu
suspender 0os ARV até sarar do herpes. Agora so resta a fisioterapia para recuperar a movi-
mentacdo da méo esquerda e voltou a tomar a medicacdo ARV; diz que vai continuar tentando
até saber os resultados do CD4+, mas continua acordando de madrugada para vomitar. E com
tudo isso, diz que o tratamento é muito bom, que se precisa de atendimento, nem precisa mar-
car, é sé ir la, esperar o médico chegar que ele manda buscar o prontuario dela e a atende,
como se fosse uma emergéncia. Sua Unica reclamacdo € da letra do médico, ndo da para en-
tender nada, “nem as enfermeiras entendem”. Pegou em Sdo Paulo um atestado para conse-
guir renovar seu passe do trem (CPTM), mas teve que levar para 0 médico de Francisco Mo-
rato, “passar a limpo”. Continua esperando (dois anos) a realizagdo de uma endoscopia para
ver 0 que acontece na sua garganta que impede o ato de engolir o comprimido. Continua espe-
rando uma oportunidade de fazer outra prétese ocular, pois a primeira deu rejeicdo e continua

sem o olho esquerdo. Teve uma dor de dente, foi ao dentista do servigo municipal que extraiu
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o canino do lado direito, agora continua esperando a promessa de uma prétese dentéria. E

continua sorrindo.

Ha quem relate facilidade em tudo, apesar de todos os pesares. Joana acha que seus
problemas sdo menores (aparentemente esta bem melhor que as outras duas anteriores), pois
diz que toma so6 dois remeédios, enquanto a maioria toma trés, na verdade um dos seus medi-
camentos € o Kaletra, uma composicao de duas drogas: Lopinavir e Ritonavir. Faz uso alter-
nado de remédios para vertigem e calmantes. A vertigem diz que € heranca da mae, 0 nervoso
diz que ¢ coisa dela mesmo, pois “ndo gosta de levar desaforo para casa”. Participa de gru-
pos de adesdo ao medicamento na cidade de Sdo Paulo, em Perus e no Belém; segundo ela
“isso faz bem préa gente”. Ela nédo explicitou, mas entre outras conversas se percebe que pro-
cura frequentar grupos em que séo distribuidas cestas de alimentos. Para sustentar a si e sua
neta que mora com ela, vive fazendo bicos com limpezas de terrenos, diz que gosta de uma
enxada. O tom de voz muda quando se lembra dos filhos. Reclama que os filhos ndo a visitam
mais, e nem moram longe. Diz que ndo precisa da ajuda dos filhos, € capaz de se virar sozi-
nha, mas gostaria que os filhos passassem de vez em quando sé para pedir “a ben¢do, mae”.
Outra reclamagéo, agora sorrindo, ¢ a saudade do seu vinho “que ndo pode misturar com o
diazepam”, fora isso ¢ “tudo normal”, mas de “vez em quando toma uma cervejinha, pois nin-
guém ¢é de ferro” e diz que isso ndo interfere na sua medica¢do. Apesar de as publica¢des
apontarem que o consumo de alcool, até mesmo em situacdes que ndo caracterizam uso noci-
VO ou dependéncia, tem se mostrado ser um preditor de falha na adesdo ao HAART em indi-
viduos com aids. Além disso, ele também é um fator de risco para baixa supressdo da carga
viral e pior desfecho clinico nesses individuos (REGO e REGO 2010).

Mara considera-se expert no assunto, dizendo que faz tudo certo, porque aprendeu a
“correr atras” do que ¢ certo e do que ¢é errado, do que ¢ bom ¢ do que ¢ ruim, foi procurar
saber o que é aids e estudou tudo que encontrou. Agora sabe 0 que é e 0 que precisa ser feito.
Mara considera-se uma guerreira vitoriosa porque venceu um cancer e agora esta convivendo
bem com a aids e uma forte alergia respiratoria. Seu convencimento pessoal € transmitido
uma vez por més numa radio de Floriandpolis, virou militante radialista, fazendo um progra-
ma de informagGes sobre aids, como prevenir e evitar a contaminacdo. Em Florianopolis é
conhecida, mas em Francisco Morato, onde mora, ndo quer ser identificada como portadora
de HIV ou doente de aids, e procura desviar a atencdo das pessoas para a sua alergia respirato-
ria, quando se fala em cuidados para a saude. Se tiver que contar historias de doenca, fala do

cancer que conseguiu vencer.
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Johnny diz que gosta do CRT porque a consulta dura meia hora. O médico tem tempo
de perguntar sobre “como vai a vida”, “como esta se dando com a medicacao e se esté preci-
sando de alguma coisa”. “O médico tem tempo para ouvir a gente”, disse isso referindo a
carga de trabalho que o médico de Francisco Morato tem para atender toda a populacéo local,
que impede um demora maior em cada consulta. Dali mesmo (no CRT) j& sai com os remé-
dios na mao, referindo ao procedimento adotado em Francisco Morato que precisa mandar o
motorista buscar os medicamentos em Franco da Rocha e o paciente tem que voltar na semana

seguinte para buscar os remédios receitados.

Na sala de espera do CTA, registramos uma série de depoimentos anénimos (aqui no-
minados de A-Z):

Antbnio sofre muito com as dores de um calculo renal, diz que teve que mudar a me-
dicacdo (Efavirenz) porque dava reacdo. Diz que toma a medicacdo de qualquer jeito, pois em
jejum ou ndo, nédo faz diferenga. Benedito também diz que ndo segue as recomendagdes de
jejum ou de medicacao apods as refeicoes, pois nao faz diferenca; no comego da medica-
¢do sofria com algumas reag¢des, mas acabou “se acostumando”. Carla ndo se acostumou
com nada, queixa de tudo e de todos; reclama de artralgia, fibromialgia; comecou o tra-
tamento no pré-natal e continua depois do parto num clima muito depressivo. Daniela s
tomou antirretrovirais como profilaxia no parto. Ndo tomou mais. Refere perda de peso e in-
sonia. Francisca diz que faz tudo certo, mas quando a igreja manda jejuar, suspende também a
medicacdo, enquanto Gorete que trabalha num bar, j& teve muita dificuldade de tomar seus

remédios no servico, mas agora esta bem e consegue tomar certo seus medicamentos.

Diversos pacientes sofrem com interacbes medicamentosas, uns reclamam muito, ou-
tros nem tanto e alguns relatam tanta regularidade que nem parece verdade. Henrique com
vinte e dois anos, adquiriu 0 HIV por transmisséo vertical, ndo se cuida bem, esta com tuber-
culose, herpes labial, hepatite medicamentosa e adenopatia, mas nao apresenta queixas. Irineu
com antecedentes de neurotoxoplasmose, em tratamento de tuberculose, broncopneumonia,
herpes intercostal, com hemiplagia, dificuldade para falar, sequelas de neurotoxoplasmose e
nega qualquer dificuldade de adesdo. José em tratamento simultdneo com Hepatite C, refere
boa adesdo e ndo tem queixa alguma. Laisa saiu de uma internacdo recentemente, apresenta
verrugas de HPV, tuberculose, leucoplasia, herpes, ictericia, falta de ar, dores abdominais,

artralgia e mialgia, mas diz que faz tudo certo.
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Outros j& declaram mesmo que tém dificuldades para o cumprimento da frequéncia
necessaria na medicacdo. Méario com sequelas de neurotoxoplasmose, desvio labial, apresenta,
declaradamente, longo historico de irregularidade na adesdo. Nereu ndo consegue deixar as
drogas: o alcool, crack, cocaina; relata que “quando esta sobrio” toma os medicamentos. Olga
reclama que sente muito enjoo, dor de estbmago e para com a medicacdo, sO volta quando tem
que tratar uma infeccdo oportunista. Paula estd na segunda tentativa terapéutica, reclama que
tem muita queimacdo e ndo adere direito. Querino, adolescente ainda, ja com duas falhas tera-
péuticas, tentando uma terceira; ndo revela qualquer comprometimento com o tratamento.
Rafael também com hepatite B, diarreia, baixo peso teve trés internacbes em seis meses, ndo

apresenta bom relato de adeséo.

Alguns alegam dificuldades pela multiplicidade medicamentosa. Silvia alega estar de-
pressiva, refere cansaco, ja trocou esquema por falta de aderéncia, ficou sem usar a medica-
cdo, agora diz que aderiu, sente tonturas; usa captopril. Tercio com hepatite C e B, além de
HPV, usa Metadona e Diazepam. Ubaldo com dor muscular, ombralgia, usa corticdides. Val-
ter com sequelas de neurotoxoplasmose, hemiparesia, tem dificuldade em aprender os nomes
dos medicamentos, de identificar os frascos, requer atencdo especial e desenvolvimento de

esquemas relacionais para identificacdo dos horarios e dosagens.

Outras relatam terem superado os piores momentos. Xavier no inicio sofria muita nau-
sea, vOmito e mal estar; diz que agora estd bem. Yasmim no inicio tinha insénia e quando
dormia tinha pesadelos; trocou a medicacdo, agora ndo tem mais. Alguns ainda provocam
preocupac0es especificas. Zelina com historico de uso irregular dos antirretrovirais, agora esta

gestante e apresenta uma grande alergia.

Ao reduzir desse modo as fungdes bioldgicas a mecanismos moleculares e princi-
pios ativos, os pesquisadores biomédicos ficam inevitavelmente limitados a aspec-
tos parciais dos fendmenos que estudam. Por conseguinte, eles s6 podem obter
uma visdo estreita dos disturbios que investigam e dos remédios que desenvolvem
(CAPRA 2000, p.113).
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9. Consideracdes Finais

Comecei esta tese com uma breve revisao da historia da aids e da definicdo de concei-
tos com os quais iria trabalhar ao longo de dois anos, trazendo um pouco dos dados da epide-
mia da aids no Brasil, no Estado de S&o Paulo e mais especificamente no municipio de Fran-
cisco Morato. Embora ndo seja um estudo de carater epidemioldgico, ndo se desprezam 0s
dados que podem indicar uma realidade das pessoas em tratamento com drogas antirretrovi-
rais nas consideracdes sobre a adesdo ao tratamento. Enquanto diminui a incidéncia de novos
casos ano a ano, também se reduzem os casos de 6bitos, provocando um aumento no contin-
gente de pessoas vivendo com o HIV, ndo mais somente sobrevivendo. Destaca-se na revisao
bibliogréfica da literatura recente a constancia da preocupa¢do com a adesdo ao medicamento,

suas dificuldades e os efeitos colaterais.

Tomei como recorte de estudo o ambiente de Francisco Morato, um municipio denso
de pobreza, a poucos quildometros do centro da capital do estado, localizado no limite norte da
regido metropolitana da cidade de Sdo Paulo. Francisco Morato € um municipio de gestao
plena na area da salde, o que representa a responsabilidade municipal no fornecimento de
servicos e insumos para a salde de seus cidaddos. Destaquei a instalagdo precéaria do Centro
de Testagem e Aconselhamento funcionando no pordo de uma casa residencial, com dificul-
dades de espaco e de acesso. Apontei a auséncia de um servico municipal de farmécia para
atendimento local das pessoas que dependem do fornecimento da medicacdo antirretroviral e
0s acertos politicos que promovem dificuldades para troca de facilidades por votos, ndo na
avaliacdo ou opinido do pesquisador, mas no registro de depoimentos dos seus cidadaos, usu-
arios do servico publico.

O conhecimento do campo em fungdo das atividades profissionais ao longo de doze
anos, se por um lado proporcionou facilidade de entendimento da linguagem e dos problemas
cotidianos, por outro dificultou o processo de estranhamento tipico de um pesquisador etno-
grafico que descreve um campo novo de pesquisa com olhar do inusitado. A metodologia da
pesquisa, uma etnografia sob a orientacdo de Bruno Latour (Teoria Ator-Rede), exatamente
por exigir um acompanhamento das atividades dos atores, uma descricdo dos movimentos,
atos e fatos, sem fazer comentarios pessoais ou criticas, dificultou muito o trabalho da escrita
do texto, pois € muito dificil ficar alheio e destacar somente os autores. Cabe destacar que

atores, no conceito de Latour, ndo sdao somente as pessoas, mas tudo que interfere na movi-
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mentacgdo da rede, tal como 0 acesso para a casa da Almerinda foi um ator que exigiu mudan-
ca de percurso e até mudanca de endereco. A carteirinha de passe livre nos 6nibus é um ator

importante, chegando a impedir ou permitir o acesso ao medicamento.

Complicou ainda mais quando cairam por terra todas as expectativas de uma diversi-
dade de atores que estariam convivendo numa rede de relacbes em torno da ONG que ndo
chegou a se realizar. Obrigando-me a contentar-me em seguir apenas um ator atuante no traje-
to inicial. Paralelamente ao aprofundamento nas obras de Bruno Latour, tive que incursionar
nos campos da antropologia e da sociologia na busca de entender as criticas e as referéncias
do autor principal. N&o havia limite de revisdo da literatura que bastasse, até que o orientador
exigiu a suspensdo da pesquisa bibliografica e a producdo do texto descritivo das atividades

de campo.

Passei entdo a acompanhar os eventos coletivos ligados ao CTA e a ONG, tais como
0s encontros denominados “Cha Posithivo™, com o intuito de criar um espago para ampliacdo
das relagOes sociais entre as pessoas em tratamento, o “Curso de sabonete artesanal” para am-
pliacdo da geracdo de renda, os eventos de apadrinhamento de criangas para o “Natal” das

familias de pessoas cadastradas no servico, em 2010 e 2011.

Nos intervalos dos eventos coletivos, procurei vivenciar o campo buscando o entendi-
mento dos processos de vida das pessoas vivendo com HIV e dependendo dos medicamentos
antirretrovirais, buscando seguir os atores no campo, visitando pessoas em suas residéncias,
ouvindo seus depoimentos, no campo e na sala de espera, registrando narrativas representati-

vas.

Um dos atores principais da pesquisa acabou sendo uma pessoa que nem era da direto-
ria original da ONG, a Almerinda, mas era quem ainda estava no campo, procurando agir em
nome da “instituicdo”, como ela chamava. Poderia ter abandonado tudo e ter feito um estudo
de caso ou uma historia de vida desse personagem que tem uma vida (mais de vinte e trés
anos) experimentando remédios, vivendo em casas de apoio e participando de movimentos
beneficentes. Uma sintese do que ha de melhor e de pior na questdo de adesdo ao tratamento.
De melhor se destaca a solidariedade sem limites a ponto de comprometer toda a renda pesso-
al na constru¢do de uma piscina para fisioterapia de outra pessoa e das “correrias” em busca
de solucéo para problemas dos outros; do pior a falta de respostas do servigo publico para
tantas necessidades individuais tdo basicas tais como um olho e um dente. H& dois anos que

espera uma tomografia, mais de dez uma protese ocular; ainda nao sabe o que lhe causa crises



266

epiléticas, nem a razdo de suas paralisias, ndo tem ideia se algum dia recuperard um dente

canino. Mesmo assim vive para ajudar os outros.

Joana e Simone foram ligacGes da rede que partiram da Almerinda. Enquanto uma su-
perou bem a doenga, a outra sucumbiu diante a tantos problemas familiares e, nas palavras da

Almerinda: desistiu de viver.

Na busca de pessoas que fossem os autores da ONG local, parti dos eventos coletivos
para as narrativas individuais. Assim foi com Mara e Péricles que ficaram fora dos propositos

iniciais do Johnny que queria ter uma ONG propria.

Enguanto o Johnny néo voltava fui recolhendo narrativas dos funcionarios do servico,
todos contando com a possibilidade da realizagdo da ONG como fator de melhoria nos esfor-
cos de adesdo ao tratamento. Finalmente o Johnny voltou, por curto momento, suficiente para
uma ultima realizacdo, o natal de 2011 e o rompimento definitivo da Almerinda que partiu

para atuagdo em outro campo de atividades sociais.

Terminei o trabalho procurando pontuar alguns detalhes que me pareceram importan-
tes na producdo do texto. Nem sei se sdo importantes para as pessoas que vivem com HIV e
dependem do tratamento antirretroviral, mas sobrepuseram ai a funcéo executiva do interlocu-
tor regional e a experiéncia do psicologo do servico, pensando em acdes necessarias para uma
melhor salde coletiva. Busquei sintetizar a questdo da insustentabilidade de um servico social
organizado sem aporte representativo do poder publico, sem um fator gerador de renda até
para 0s gastos minimos exigidos pelo proprio estado que se beneficiaria com a existéncia da
ONG, porque as pessoas de boa vontade envolvidas com o empreendimento nem sempre sao

administradores suficientemente preparados para sustentar a ideia inicial.

Embora a pendria ndo seja requisito exclusivo da epidemia da aids, é um fator impor-
tante a se considerar quando a epidemia grassa hum ambiente de pobreza e desestruturado
como o municipio de Francisco Morato. Mais do que os problemas causados pela exigéncia
da medicacdo, a situacdo de penuria promove outros fatores de ndo adesédo a tratamento. Ape-
sar da baixa disponibilidade e restrita diversidade, o servi¢o publico € visto pelos seus usué-
rios como o melhor entre outros servicos oferecidos no municipio. Nao se pode dizer que seja
pela exigéncia do Programa Nacional porque ndo atende a todos os requisitos recomendados,
parece permitido dizer que seja pela qualidade de alguns servidores envolvidos. No entanto,

cabe destacar que dos cinco usuarios entrevistados, trés procuram atendimento em S&o Paulo.
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Isso porque tém informacdo e mobilidade suficiente para procurarem coisa melhor que o dis-

ponivel na cidade.

Se for possivel concluir alguma coisa em especial, além do aprendizado generalizado
com a vivéncia no campo, € que, como disse alguém na sala de espera “o remédio ¢ o menor
dos problemas”. Se antes a utilizacdo do medicamento era uma tentativa de “sobrevida”, ago-
ra 0 medicamento € um procedimento a mais dentro de tantas outras atividades de vida; qual-
quer programacao de salde publica, na opinido dos atores que por aqui passaram, ndo pode

ficar limitada ao efeito quimico da droga.
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11.1. Parecer do Comité de Etica da Unifesp

TETIE A1T 1
TN mEE§EREE T

S0 Paulo, 11 de junho de 2010.
. CEP 0722/10

limo(a). Sr(a).

Pesquisador(a) PEDRO SANTO ROSSI

Co-Investigadores: Pedro Paulo Gomes Pereira (orientador)

Disciplina/Departamento: Ciéncias Humanas em Saude - medicina preventiva da Universidade Federal de S&o
Paulo/Hospital Sdo Paulo

Patrocinador: Recursos Proprios.

PARECER DO COMITE DE ETICA INSTITUCIONAL

PARE LN ) A N e —————=

Ref: Projeto de pesquisa intitulado: “Aids e adesdo 2 vida: a formagéo de uma rede sociotécnica”.

CARACTERISTICA PRINCIPAL DO ESTUDO: Observacional.

RISCOS ADICIONAIS PARA O PACIENTE: Sem risco, sem procedimento invasivo.

OBJETIVOS: Estudar as ocorréncias que interferem na vida das pessoas que vivem com HIiV, estando ou ndo em
tratamento com medicamentos antiretrovirais..

RESUMO: O projeto pretende estudar a rede de relagdes que envolve pessoas vivendo com HIV, e especificamente,
descrever as situagdes, fatos e relatos, que se mostrarem significativos na relagéo das pessoas com 0s servigos de
saude. Serdo realizadas entrevistas individuais, exclusivas e confidenciais, com pessoas convidadas a participarem
do projeto. As entrevistas seréo conduzidas em locais de comum acordo, em situagbes que evitem quaisquer
desconfrotos ou constrangimentos. Os textos produzidos, a partir de gravagbes e anotagbes, serdo submetidos &
revisdo individual de cada entrevistado, gerando um texto revisto e assinado que sera guardado como documento
confidencial de pesquisa e para uso exclusivo neste projeto. Para andlise dos dados serdo utilizados textos
identificados apenas por codigos sequenciais, sem nada que identifique cada participante das entrevistas..
EUNDAMENTOS E RACIONAL: Esta pesquisa pretende fazer uma antropologia urbana, levantar dados suficientes e
necessarios para produzir um texto sobre esse novo fenémeno social, o processo de empodeiramento dos érupos de
ades#o ao tratamento, agora denominado de grupos de adesdo a vida, superando a questdo de relagao com as
drogas para assumir um processo maior, uma rede que n&o mais se restringe 4 relagdo médico paciente, mas que
amplia seus olhares para uma trama mais complexa..

MATERIAL E METODO: Estéo descritos os procedimentos do estudo.

TCLE: Apresentado adequadamente.

DETALHAMENTO FINANCEIRO: Sem financiamento externo.

CRONOGRAMA: 3 meses.

OBJETIVO ACADEMICO: Doutorado.

ENTREGA DE RELATORIOS PARCIAIS AO CEP PREVISTOS PARA: 6/6/2011 e 5/6/2012.

Rua Botucatu, 572 - 12 andar — conj. 14 - CEP 04023-062 - Sao Paulo / Brasil
Tel : {011) 5571-1062 - 5539.7162



281

TETIA Z11ER
WEEEE

O Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Séo Paulo/Hospital S&o Paulo ANALISOU e APROVOU
o projeto de pesquisa referenciado.

1. Comunicar t.oda & qualquer alteragdo do projeto e termo de consentimento livre e esclarecido. Nestas
circunstancias a inclusdo de pacientes deve ser temporariamente interrompida até a resposta do Comité, apos
analise das mudangas propostas.

5 Comunicar imediatamente ao Comité qualquer evento adverso ocorrido durante o desenvolvimento do estudo.

3. Os dados individuais de todas as etapas da pesquisa devem ser mantidos em local seguro por 5 anos para
possivel auditoria dos 6rg@os competentes.

Atenciosamente,

Ve

Prof. Dr. José Osmar Medina Pestana
Coordenador do Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de S&o Paulo/ Hospital Sdo Paulo 0722/10

Rua Botucatu, 572 - 12 andar —conj. 14 - CEP 04023-062 - Sao Paulo / Brasil
Tel.: (011) 5571-1062 - 5539.7162
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11.2. Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Aids e adesdo a vida: a formacéo de uma rede sociotécnica.

Estas informacgdes estdo sendo fornecidas para sua participagdo voluntaria nesta pesquisa, que visa o
estudo das ocorréncias que interferem na vida das pessoas que vivem com HIV, estando ou ndo em tratamento
com medicamentos antirretrovirais. Serdo realizadas entrevistas individuais, exclusivas e confidenciais, com
pessoas convidadas a participarem do projeto. As entrevistas serdo conduzidas em locais de comum acordo
pesquisador/ entrevistado, em situagBes que evitem quaisquer desconfortos ou constrangimentos. Os textos
produzidos, a partir de gravag¢bes e anotagdes, serdao submetidos a revisdo individual de cada entrevistado
gerando um texto revisto e assinado que serd guardado como documento confidencial de pesquisa e para uso
exclusivo nesta tese. Para analise dos dados e desenvolvimento da tese, serdo utilizados textos identificados
apenas por cédigos sequenciais, sem nada que identifique cada participante das entrevistas; as informacgdes
obtidas serdo analisadas em conjunto com as de outros voluntdrios, ndao sendo divulgada a identificagdo de
nenhum entrevistado. Ndo ha beneficio direto para o participante, trata-se de estudo exploratério para levan-
tamento de dados que indiquem questdes a serem pontuadas para melhor entendimento das relagdes.

Em qualquer etapa do estudo, vocé tera acesso aos profissionais responsaveis pela pesquisa para es-
clarecimento de eventuais duvidas. Se vocé tiver alguma consideragdo ou duvida sobre a ética da pesquisa,
entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa Rua Botucatu, 572—-12 and.— ¢j 14, 5571-1062, FAX: 5539-
7162 — E-mail: cepunifesp@unifesp.br. E garantida a liberdade da retirada de consentimento a qualquer mo-
mento e deixar de participar do estudo, sem qualquer prejuizo a continuidade de seu tratamento na Institui-

¢do; ndo ha despesas pessoais para o participante em qualquer fase do estudo, e também ndo ha compensagao
financeira relacionada a sua participacdo.

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informag&es que li ou que foram lidas para
mim, descrevendo o estudo “Aids e adesdo a vida: a formag¢do de uma rede sociotécnica”. Eu discuti com o
pesquisador Pedro Santo Rossi sobre a minha decisdo em participar nesse estudo. Ficaram claros para mim
guais sdo os propositos do estudo, os procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garanti-
as de confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que minha participagdo é
isenta de despesas e que nada altera minha atual relagdo com o servigo local. Concordo voluntariamente em
participar deste estudo e poderei retirar o meu consentimento a qualquer momento, sem penalidades ou pre-
juizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido, ou no meu atendimento no servico local.

Data_ / / Assinatura do participante:

Nome do participante:

RG:

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido deste paci-
ente ou representante legal para a participagdo neste estudo.

Data___/ / Assinatura do pesquisador:

Pedro Santo Rossi (RG 4.476.371), Rua Gabriel Scarpelli, 81 — Caieiras- SP

Telefone celular: (11) 9630-7454; email psrossi@yahoo.com.br
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