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Resumo

PEIXOTO, Claudia Carneiro. Espectros da a cidadania de mulheres soropositivas
no Brasil. 2017. 93 pg. Dissertacdo. Mestrado em Direito e Justica Social.
Universidade Federal do Rio Grande —-FURG.

O presente trabalho analisa a cidadania da mulher soropositiva no Brasil. Para
alcancar tal objetivo, refletiu-se sobre as concepc¢des de cidadania, enfatizando
questdes relativas a cidadania ativa, exclusdo, espaco publico e privado. A
epidemia do HIV/aids foi pesquisada a partir de sua génese historica, por meio
da qual a resposta brasileira a infeccéo pelo HIV, desde a década de 1980, foi
problematizada. As categorias da precariedade, subalternidade e violéncia
simbdlica conduziram as reflexdes no que tange a cidadania da mulher
soropositiva, a fim de propiciar o entendimento acerca do modo como ocorre a
submissdo ao discurso dominante “sobre” o HIV/aids, em uma condi¢cdo de
vulnerabilidade e silenciamento. Neste contexto, objetivou-se questionar as
representacdes da mulher soropositiva que estabelecem uma relagédo de medo,
culpa, infracdo e pena, que figuram como consequéncias da infeccédo pelo HIV.
Os estereodtipos em torno da mulher com HIV/aids associam-se a ideia de uma
sexualidade promiscua ou irresponsavel que, na construcao ideolégica do
género, dissemina o0s valores morais de reconhecimento ou né&o
reconhecimento, que, no ultimo caso, potencializa o isolamento e exclusao da
vida familiar e social da mulher.

Palavras-chaves: mulher soropositiva; concepc¢des de cidadania; precariedade;
violéncia simbdlica; subalternidade.



Abstract

PEIXOTO, Claudia Carneiro. Specters of the citizenship of seropositive women in
Brasil. 2017. 93 pg. Dissertation. Master's degree in Law and Social Justice.
Universidade Federal do Rio Grande- FURG.

This present work analysis the citizenship of HIV positive woman in Brazil. To
achieve such an objective, the conceptions of citizenship was discussed,
emphasizing on the questions related to active membership, exclusion, public
and private place. The HIV/aids epidemic was researched since its historical
inception, in which the Brazilian response to HIV infection, since 1980s, was
discussed. The categories of precariousness, subalternity and symbolic
violence led the reflections concerning citizenship of HIV positive woman, in
order to give an understanding about how the submission to dominating speech
happens “about” HIV/aids, in a vulnerable and silent condition. In this context, it
was observed the question of representation of HIV positive woman that
establish a relation of fear, guilt, infringement and pity, which appear as the
consequences of HIV infection. The stereotypes surrounding HIV/aids infected
woman relates to the idea of promiscuous sexuality or irresponsibility, which in
ideological gender construction spreads moral values of awareness or
unawareness in that, the latter case strengthens the isolation and exclusion of
woman from family and social life.

Keywords: HIV positive woman; conceptions of citizenship; precariousness;
symbolic violence; subalternity



LISTA DE SIGLAS

HIV — Virus da Imunodeficiéncia Humana

AIDS — Acquired Immnunodeficienncy Syndrome

OMS - Organiza¢ao Mundial do Comércio

UNAIDS - Programa Conjunto das Nag¢des Unidas sobre HIV
ANVISA — Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria

ARV — Antirretroviral

TAC - Treatment Action Campaign

TasP — Treatment as Prevention

Pep — Profilaxia pds-exposicao

PreP — Profilaxia Pré-exposicao

TCD4 — Taxa de defesa e resisténcia imunolégica
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INTRODUCAO

Um trabalho cientifico inicia-se sempre com o propésito de resolver um
problema que se apresenta de forma relevante, muitas vezes, aparente e até
mesmo, concretamente, insoluvel. Este trabalho n&do difere de tal perspectiva.
Sua génese se constitui a partir da interface dos estudos da subalternidade e a
interlocucdo com o problema da cidadania das mulheres que vivem com
HIV/aids, no Brasil. O plano de trabalho articulado na presente dissertacao,
insere-se na linha de pesquisa “Realizagdo constitucional da solidariedade”,
desenvolvida no Curso de Mestrado em Direito e Justica Social, da
Universidade Federal do Rio Grande. Fez-se uso do método dialético, com uma

abordagem qualitativa e técnica bibliogréfica.

O titulo do trabalho faz referéncia ao termo “espectros” que remete a
ideia de sombras, fantasmas, ou uma ilusdo. Ao adentrar no campo de analise
proposto, surgiram concepc¢des diversas e espectros da cidadania, os quais
interagem com a condicdo especifica analisada que é a de ser-mulher-
soropositiva. Este contexto serviu como fio condutor para equacionar a real
dimensdo do exercicio da cidadania e a real protecdo juridico-politica das
mulheres que vivem com HIV/aids, no Brasil. Tal proposi¢cdo exigiu um maior
aprofundamento da génese da epidemia do HIV e da aids, no Brasil, e sua
relacdo como marcador de diferenca, o que, por sua vez, permitiu a reflexdo
dos espectros da cidadania a partir das categorias da precariedade, da
subalternidade e da violéncia simbdlica. Neste viés, a concep¢éo de género foi
percebida como uma construcao politica, portanto, sujeita a normas sociais e

materiais na constituicdo do corpo e da identidade da mulher soropositiva.

A grafia em letras minusculas da sigla aids contida, no presente trabalho
manteve-se como compromisso de minimizar o medo e o impacto negativo que
a escrita em caixa alta, em letras maidsculas, pode ocasionar. Esta, portanto,

em consonancia com a perspectiva adotada por Alves (2015, p. 25): “Pensando



11

a palavra signo existe nesse processo a intencdo de transferir para a grafica

visual do nome da doenga um novo paradigma discursivo”.

A analise das concepcOes de cidadania foi feita a partir de um dialogo,
sobretudo, com Hannah Arendt e Etienne Balibar; ao passo que as categorias
da precariedade, subalternidade e violéncia simbdlica, foram hauridas do
pensamento de Judith Butler, Gayatri Chakrvorty Spivak e Pierre Bourdieu,
respectivamente. Foi possivel ainda estabelecer canais de comunicacdo com
outros autores seminais como Michel Foucault, na abordagem da biopolitica;
Giorgio Agamben, na reflexdo sobre os dispositivos da aids; e Susan Sontag,
em sua percepc¢ao de uma cidadania mais onerosa da doenca.

O virus HIV (virus da imunodeficiéncia humana), causador da aids,
passou a ser noticia ha cerca de mais de trés décadas quando foram
identificados os primeiros casos de infec¢do, nos Estados Unidos da América
do Norte. Posteriormente, os casos notificados de infeccdo pelo HIV e de aids
alastraram-se por todo o mundo. No presente trabalho, de forma recorrente,
serdo utilizadas expressbes como HIV/aids, epidemia do HIV ou apenas aids.
No primeiro caso, 0 sentido alcanca ndo somente a infeccado pelo virus da
imunodeficiéncia humana como também a ocorréncia de patologias
oportunistas, ou seja, trata-se do individuo que, infectado pelo virus HIV foi
acometido também por doencas oportunistas, decorrentes da debilitacdo do
sistema imunoldgico. A referéncia a epidemia do HIV diz respeito a propagacao
da infeccdo do virus no Brasil e no restante do mundo. Por ultimo, o uso
exclusivo da sigla aids refere-se somente a condicdo em gque se apresentam as

patologias.

Na fase inicial da epidemia, na década de 1980, época em que ainda se
tentava compreender os mecanismos de acdo do virus HIV no corpo humano,
construiu-se a “narrativa” acerca da existéncia de grupos de risco, 0s quais
eram, na linguagem médica, compostos inicialmente por homossexuais, sendo-
Ihes, posteriormente, acrescentados o0s usudarios de drogas injetaveis

(principalmente, a heroina) e pessoas com hemofilia.
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Nos dias de hoje, o conhecimento acerca da infeccdo pelo HIV ainda
precisa lidar com o desafio de desmitificar representagdes persistentes, como a
da existéncia de “grupos de risco’”, o que impregna, em determinados
individuos, o estigma da “periculosidade”, provocando formas de exclusdo dos
grupos social, familiar e do mundo do trabalho. Sabe-se que o ser humano esta
suscetivel ao contdgio do virus HIV em situacdo de sexo desprotegido e
contato com sangue ou secrecdes. Também se deve considerar a necessidade
de questionar nuances importantes da infeccdo pelo HIV/aids, diretamente
relacionadas a injustica social, como a situacdo de pobreza; profissionais do
sexo; e usuarios de drogas injetaveis. Neste viés, percebe-se que o0 debate
acerca de politicas publicas, cidadania, democracia e justica social, voltado ao
enfrentamento da epidemia do HIV/aids, exige a desconstru¢cdo de um discurso
qgue, desde a génese da epidemia, criou e disseminou esteredtipos que apenas
reproduzem o medo, o preconceito, o conservadorismo moral, o siléncio e o
silenciamento, os quais, cada vez mais, aprofundam a representacéo de que a
epidemia do HIV/aids € uma forma de “puni¢ao” para outsiders, ou seja,

individuos que estao “fora” dos padrfes aceitos pela sociedade.

Com feito, percebe-se que a ideia de “grupos de risco”, responsavel por
diversas formas de discriminagdes, perdura vivamente, associada a
transmissdo do HIV no imaginario coletivo, o que insere a doenca sempre
como algo relativo ao “outro”, “daquele que €& visto como estranho, diferente,
marginal & sua propria sociedade” (BESSA, 1997, p. 104). O campo que separa
0 “eu” do “outro”, no caso especifico do HIV, sera explorado a partir do seu
confronto com a solidariedade, nas perspectiva proposta, no Brasil, pelo
socidlogo Herbert de Souza e a alteridade, engendrada por Judith Butler, na

dimensao de Emanuel Levinas.

Como sera visto, o desafio de elidir as representacfes excludentes e
estigmatizadoras acerca da infecgdo por “grupos de risco” passa pelo desafio
de viabilizar politicas publicas que respondam a infeccdo pelo HIV a partir da
perspectiva do “comportamento de risco” ou de condigcbes de “situacédo de
risco”. Nesse Ultimo caso, est4 pressuposto que os individuos agem de forma

livre, guiados pela sua autodeterminacdo, capazes de assumir a
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responsabilidade por suas condutas, o que requer, a fim de se estabelecer uma
politica publica eficaz de combate e prevencdo a epidemia do HIV, um
comprometimento ativo com a cidadania, na forma de pertencimento e
participacdo, em suas formas de interacdo social e empoderamento do agente,
exigindo-se um avanco para além das abordagens medicalizadoras,

atualmente vigentes na resposta do Estado brasileiro a epidemia.

Os estigmas, estereodtipos e preconceitos, a exclusdo e o siléncio séo
fendbmenos politico-culturais, engendrados a partir de uma narrativa “sobre” a
infeccdo do HIV/aids que, desde a sua incidéncia, na década de 1980,
construiu a ideia de uma “epidemia” ou “peste” oriunda de “grupos”
desregrados ou “anormais”, associados a usuarios de drogas, homossexuais e

profissionais do sexo.

Frente a este contexto, o primeiro capitulo do presente trabalho analisa
algumas concepcdes de cidadania, expressas a partir do pertencimento e
protecdo do Estado, e inseridas no ambito democréatico em que se afirmam os
compromissos com a efetivacdo de direitos fundamentais (civis, politicos e
sociais), em que 0 acesso e a interacdo no espaco publico ocorrem como

reflexo da participacéo dos sujeitos envolvidos.

No segundo capitulo, tece-se uma génese da epidemia e de algumas
narrativas do HIV/aids, no Brasil, desde o contexto politico autoritario, em que a
epidemia se desenvolveu, perpassando a promulgacdo da Constituicdo
Federal, em 1988, marco da consolidacdo democratica, apos a ditadura civil-
militar instaurada em 1964. Importante considerar na afirmacdo da cidadania
social, o paradigma dos direitos humanos na efetivagdo do acesso a saude, em
que a participacdo ativa de movimentos sociais, que elevaram o principio da
solidariedade como vetor das reivindicacdes, relativas aos individuos
soropositivos, foi de essencial relevo para consolidagéo de politicas publicas e
de direitos relativos a condicdo da soropositividade. Com efeito, as politicas
publicas voltadas para o combate e prevengcdo ao HIV contaram com a
interacdo dos coletivos e movimentos sociais, sobretudo aqueles dedicados a

defesa dos direitos de grupos especificos, como o de homossexuais e
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profissionais do sexo. Analisou-se também a atual conjuntura, em que o
conservadorismo econdmico e moral se sobrepuseram aos direitos humanos,

em inequivoco retrocesso para a resposta brasileira a epidemia do HIV/aids.

No terceiro capitulo, fez-se a analise da categoria butleriana da
precariedade, a partir da qual é possivel pensar a vulnerabilidade politico-social
de mulheres soropositivas. A categoria da subalternidade oportunizou, por seu
turno, refletir sobre o siléncio e a exclusdo da esfera publica de mulheres
soropositivas, colocando o problema do ndo-reconhecimento de sua fala e a
perpetuacdo de uma condig¢do de invisibilidade. Na analise da invisibilidade da
feminizagdo da epidemia do HIV, emergem fatores como o0 n&o-
reconhecimento da maior precariedade da mulher, sobretudo da mulher
soropositiva, que se soma a maior dificuldade em impor-se nas negociacdes

sobre métodos de protecdo nas relacdes heteroafetivas.

A incursdo sobre os espectros da cidadania das mulheres soropositivas,
no ultimo capitulo, foi feita a partir da tessitura de uma realidade em que a
cidada soropositiva precisa lidar com questdes como a adesdo a medicagao
antirretroviral e os efeitos colaterais de longo prazo, como a lipodistrofia, por
exemplo, que pode provocar alteracdes na distribuicdo de gordura em regides
do corpo, e a sua repercussao no ambito da vida profissional, familiar e social.
Refletiu-se, assim, acerca da constituicdo da condicdo de ser-mulher-
soropositiva a partir de uma “epidemia” de metaforas, estereétipos e
preconceitos persistentes, responsaveis pela exclusdo social, abandono,
soliddo e aceleracdo da morte de mulheres que, ndo tendo sucumbido ao
HIV/aids, sucumbem a exclusdo do pertencimento, da experiéncia da

participacdo no espaco publico e, portanto, do acesso a cidadania plena.
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CAPITULO 1. DUAS CONCEPCOES DE CIDADANIA

O verdadeiro problema da cidadania nao &,
portanto, o do individualismo, mas o da
democratizagdo e da extensdo do campo politico,
da participacdo e da representacdo. Toda a
guestdo é saber se tudo sera feito ou ndo para
permitir a cada um o acesso ao espaco publico e a
comunicacdo. E nesses termos que podemos,
entao, julgar o que é uma politica verdadeiramente
democratica: a que dara aos interesses e
particularismos os meios de se coordenarem e de
se compreenderem (AUDARD, 2007, p. 249).

Antes de incursionar pelos espectros de cidadania de mulheres
soropositivas, no presente trabalho, surgem como necessarias algumas
reflexdes que esclarecam melhor as concepc¢des de cidadania. Percebe-se que
a cidadania se apresenta, via de regra, em dimensofes distintas, como a politica
e a socioldgica, devendo-se destacar que ambas as acepc¢des encontram-se
em um momento de crise, seja da representacdo seja da participacdo politica
dos individuos, resultando em um contexto de declinio dos valores civicos e a
da propria ideia de cidadania “emancipadora e integradora” (AUDARD, 2007, p.
249).

A crise da cidadania acarreta a necessidade de uma reflexdo acerca do
“ser cidadao” e a complexidade de seus sentidos, os quais atravessam desde a
protecdo dos direitos civicos, em que se expressa a cidadania ativa,
consubstanciada na participacdo nos processos de decisdo politica; os direitos
sociais, em que a solidariedade em caso de doenca e o direito a saude se
inserem, por exemplo. Ocorre que “ser cidaddo” ndo estd condicionado a
participacdo na esfera publica, embora pareca claro que a alienacdo desta
esfera possa surgir como um problema para a democracia (AUDARD, 2007, P.
249). A este propésito, devem ser considerados os elementos de exclusdo do
espaco publico, ou condicionantes de um sujeito ou cidadao “passivo”, a ideia
de conflito, de solidariedade e de democracia. Com tal objetivo ocupa-se o
presente capitulo, tendo como alicerce para a analise das concepcbes de

cidadania o pensamento de Hannah Arendt e Etienne Balibar.
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1.1 DIREITO A TER DIREITOS

O homem do século XVIlI se emancipou da
historia. A histéria e a natureza tornaram-se
ambas, alheias a nos, no sentido de que a
esséncia do homem j4 ndo pode ser
compreendida em termos de um nem de outra.
Por outro lado, a humanidade, que para o século
XVIII, na terminologia kantiana, ndo passava de
uma ideia reguladora, tornou-se hoje de fato
inelutavel. Esta nova situacdo, na qual a
“‘humanidade” assumiu de fato um papel antes
atribuido a natureza ou a historia, significaria
nesse contexto que o direito a ter direitos, ou o
direito de cada individuo de pertencer a
humanidade, deveria ser garantido pela prépria
humanidade. Nada nos assegura que iSsO seja
possivel (ARENDT, 1989, p. 332).

A concepcédo de cidadania, historicamente, tem como um de seus
ndcleos fundantes o pertencimento e tomada de decisdes em uma comunidade
politica (MOSSE, 2004, p. 61). Tal ideia esta baseada na protecdo politica que
um Estado, representado por uma comunidade juridicamente organizada e
centrada na protecdo dos seus “nacionais”, ideario que compde o Estado-
nacao, oferece aos seus cidaddos. Porém, um dos problemas do Estado-nacéo
€ a sua incapacidade de dar protecdo agueles que ndo enguadram como
“seus”, ou seja, “ndo preenchiam critérios como o do nascimento, por exemplo”
(PEIXOTO, 2012, p. 26), contexto responsavel por eventos como o descarte humano
massivo, ocorrido com 0s judeus e 0s ciganos, no século XX.

No esforco de superar as limitagdes proprias ao modelo de cidadania
calcado, exclusivamente, no pertencimento a um Estado, na qualidade de
nacional, o que vincula a aquisicdo de direitos a nacionalidade, passou-se a
almejar que a protecdo dada pelo Estado ndo abarcasse somente 0s seus
nacionais, mas também estrangeiros e apatridas, nos dois Ultimos casos, a
partir de condi¢cOes estabelecidas em normas internas e tratados internacionais.
Dentro desta perspectiva, insere-se 0 pensamento politico da fildsofa Hannah
Arendt, sobretudo, ao considerar que, no século XX, eventos politicos, como 0s

regimes totalitarios, expressos pelo nazismo e stalismo, evidenciaram, de
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forma extrema, a fragilidade de uma protecéo juridica baseada em critérios de
nacionalidade, colocando em cheque os limites do Estado-nacao.

A concepcdo de cidadania, legada por Arendt, esta inserida na
expressao “direito a ter direitos” (1989, p. 332), presente na obra Origens do
Totalitarismo, e consolida um entendimento de cidadania que alcanca né&o
somente a protecdo de um Estado, mas da “humanidade”, enquanto
pluralidade humana, ou seja, a pluralidade humana é entendida a partir da
existéncia humana de homens e ndo de um Homem, em abstrato (2010, p. 5)
e, por conseguinte, inalcancavel ou intangivel. O esfor¢co da autora, ao fazer o
deslocamento de “Homem” para o plural, “homens”, tem como propdsito
escapar de uma protecdo intangivel, abstrata, desvinculada com a existéncia
humana em sua multiplicidade.

Em outras palavras, a cidadania esta inscrita, para Arendt, em uma
esfera de dupla protecdo, que a autora presentifica na expressao “direito a te
direitos”. A primeira esfera assegura a protecdo e 0 pertencimento a uma
comunidade global, capaz de resguardar e prover a protecdo e o amparo dos
seres humanos; ao passo que a segunda esfera de protecdo diz respeito ao
pertencimento a uma comunidade juridicamente organizada, em que 0S
individuos sejam amparados qua “sujeitos” de direitos e deveres em uma
ordem politica (BENHABIB, 2005, p. 50-51). Para Arendt, € imprescindivel
assegurar que o status civitatis resguarde, ou seja, que a posse de uma
“‘personalidade juridica” proteja os individuos do “descarte” impune como
ocorreu nos campos de concentragcdo, por exemplo, no ambito do regime
totalitario nazista. Portanto, a protecdo encarnada pelo “direito a ter direitos”
apenas é possivel na instancia de um corpo politico, estabilizado por uma
democracia constitucional (ARENDT, 2011, p. 207).

Arendt insere a pluralidade humana como condicdo primeira da
acao/discurso, infundindo-lhe o duplo aspecto politico de igualdade e de
distincdo (2010, p. 219). Isto significa que os individuos, na esfera publica,
desfrutam da isonomia, uma igualdade formal ou normativa que os habilita a se
distinguirem, como seres singulares, em sua “manifestacdo” e participagéo
politica, deliberando e exercendo, de forma voluntaria, uma cidadania ativa.

Assim, a pluralidade humana, para Arendt, enseja na “paradoxal pluralidade de
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seres unicos” (2010, p. 220), dimensao importante para compor sua concepgao

de cidadania. Neste viés, deve-se compreender a pluralidade no sentido de que

nenhum ser humano jamais existe no singular, 0 que da a acéo e ao
discurso sua importancia especificamente politica como as Unicas
atividades que sdo ndo apenas afetadas pelo fato da pluralidade,
como todas as atividades humanas, mas completamente
inimaginaveis fora dela (2009, p. 108-9).

Como ressalta Duarte:

A nogdo arendtiana da pluralidade é central, sobretudo, para
pensarmos a vida politica em sentido democratico-radical, isto é,
entendendo-se a democracia ndo apenas como regime politico
dotado de certo aparato juridico e institucional minimo, mas a partir
do efetivo exercicio da cidadania em atos e palavras dos cidaddos
(2011, p. 31).

Depreende-se que, para a autora, a igualdade néo erradica a diferenca
ou a singularidade, ao contrario, deve ser considerada como elemento
essencial da existéncia humana, uma vez que ndo € possivel viver e agir senao
pela pluralidade. Assim, evidencia-se que a igualdade arendtiana ndo exclui a
diferenca, pois ocorre na condicdo em que cada ser vive como ser distinto e
unico “entre” iguais (ARENDT, 2010, p. 23). Para Arendt, & importante
demarcar a distingéo entre espaco publico e espaco privado, conquanto, para o
politico interessam apenas as acdes no espaco publico, entendido como o
espaco proprio da liberdade humana, em que ocorre o “desvelamento” da
singularidade, ou seja, da diferenca na igualdade. O desvelar de cada individuo
no espago publico faz o real “aparecimento no mundo humano” (ARENDT,
2010, p. 224). Deve-se frisar ainda que apenas a existéncia de um dominio
publico garante a permanéncia de um mundo “‘comum” entre os individuos
(ARENDT, 2010, p. 67).

Ao mirar a antiguidade grega, Arendt relembra que o dominio publico era
o lugar onde os individuos podiam mostrar serem insubstituiveis (2010, p. 50).
A limitacdo politica da evocacao arendtiana da polis grega ocorre na medida
em gue esta somente era acessivel a um determinado grupo de homens, que

constituia a cidadania grega e, do ponto de vista numérico, também estava
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limitada. Mesmo considerando tais elementos, deve-se observar que o
“aparecimento” no espacgo publico, para Arendt, requer a capacidade de se
colocar agonisticamente, de estabelecer, como demonstra o caso de Aquiles, o
desejo de se sobrepor pela acdo aos seus pares. O respeito e o
reconhecimento da legitimidade do outro pode ser encontrado, por exemplo, na
Guerra de Troia, em que 0S guerreiros agueus e troianos paralisam o0s
combates para as honras funebres de Patroclo e de Heitor, herdi troiano (465-
515).

Na esfera publica, a acéo (agir e falar) (ARENDT, 2010, p. 198) néo esta
no plano moral, o que implica que tanto o individuo bom como o criminoso séo
figuras marginais para o politico. Sob esta perspectiva, Arendt examinou o
problema da desobediéncia civil, contrariando a tradicdo ocidental que, desde
Thoreau, a tratava como uma “objecdo de consciéncia”, isto €, como uma
questao moral do cidadao em relagcédo a lei (ARENDT, 2004, p. 57). O individuo
bom interessa a esfera privada, por outro lado, o bom cidaddo diz respeito a
esfera publica e atua como membro da comunidade (ARENDT, 2004, p. 59),

exercendo uma cidadania ativa.

Outro elemento de grande importancia a ser considerado no ideario
politico arendtiano é a sua rejeicdo a prevaléncia da “verdade” no espaco
publico, espaco da persuasédo e ndo da imposicdo coerciva de argumentos.
Para a autora:

A palavra doxa significa ndo apenas opinido, mas também esplendor
e fama. Como tal ela estéa relacionada a esfera politica, que é a esfera
publica na qual todo mundo pode aparecer e mostrar quem é. Afirmar
a propria opinido fazia parte de ser capaz de mostrar-se, ser viso e
ouvido pelos demais. Este era, para os gregos, o grande privilégio da
vida publica e que faltava na privacidade da vida doméstica, onde nédo
ser era visto nem ouvido pelos outros (2009, p. 56).

A opinido ou doxa sempre pode ser revista, 0 que nao é possivel a
verdade que se impde, desde Platdo, por meio de sua autoevidéncia. Pode-se
acrescer ainda que a doxa se liga a pluralidade humana, ao fato de que o

mundo nunca é o mesmo para todos e deve comportar a diferenca expressa
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pelas diferentes doxai (opinides) (ARENDT, 2009, p. 55-6). O espaco publico
permite que os individuos tornem verdadeira a sua doxa (2009, p. 61), sem que
isso impliqgue em transformar a doxa em uma verdade. Arendt sublinha a
violéncia impositiva da verdade e a sua capacidade de “destruir a realidade

politica especifica dos cidadaos” (2009, p. 68).

A autora busca em Sdcrates 0 modelo exemplar para a autenticidade da
doxa, que exigia o acordo do individuo consigo mesmo (ARENDT, 2009, p. 62),
0 que, no caso do filésofo grego, culmina em submeter a sua doxa ao
julgamento dos atenienses que o condenaram a morte, fato que € decisivo para
que Platdo, de forma anti-socratica, passasse a “desdenhar das opinides e a

desejar parametros absolutos” (2009, p. 48).

Estabelecidas as bases da atuacéo na esfera publica, é possivel refletir
sobre a natureza do debate almejado por Arendt. Deve-se acentuar que a
autora filia-se a um republicanismo “radical’, em que €& imprescindivel a
participacdo ativa dos individuos na esfera publica. Por outro lado, as decis6es
sao vivenciadas de modo efetivo, mas impessoal, pois 0 que se visa no espaco
publico sdo os interesses coletivos e ndo as demandas pessoais ou relativas
ao espaco privado (LOBATO; PEIXOTO, 2013, p. 57).

Como ja frisado, o exercicio da cidadania ocorre no ambito dos atos e
palavras, requer a estabilidade do corpo politico. Contudo, ndo se deve pensar
na estabilidade como imutavel ou estanque, pois, nas categorias acao/discurso
e natalidade, constitutivas do corpus da Filosofia Politica arendtiana, estdo
pressupostas a liberdade, a abertura para o novo e, por consequéncia, para a
imprevisbilidade. O par acao/discurso necessita da estabilidade que o corpo
politico organizado constitucionalmente oferece, e implica o entendimento de
que o discurso é acdo, constituindo-se como “coevos e iguais, da mesma
categoria e da mesma espécie” (ARENDT, 2010, p. 31). Assim, a acao/discurso
representa uma novidade politica, um novo inicio, motivo pelo qual Arendt
afirma que a acdo é a “a efetivagcdo da condigdo humana da natalidade”
(ARENDT, 2010, p 223), isto é, do surgimento do novo. Contudo, € preciso

considerar que o “novo” carrega sempre a potencialidade do imprevisivel, de
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modo que ndo se pode abandonar a ideia de conflito, ligada a condicéo
humana e insita ao corpo politico. Portanto, a ideia de cidadania arendtiana
que habilita a acdo e a participagdo dos individuos no espaco publico,

protegido por direitos, ndo é isenta de uma carga conflitiva.

Como dito acima, a concepcédo de cidadania, em Arendt, faculta aos
individuos a participacdo no espaco publico que, por sua vez, corporifica uma
protecao “estabilizadora” para a acgao, tendo sempre em vista o bem comum
(2010, p. 247). E possivel elaborar criticas as aspiracdes arendtianas quanto a
sua concepcdo de cidadania ativa e seu republicanismo radical, em que a
renlincia aos interesses privados ou estranhos ao debate publico esta
pressuposta; ou o seu alheamento diante da percepcdo de cidadania social e
as insurgéncias de ordem material dos individuos®. Entretanto, tal viés foge ao
escopo do presente trabalho que, no ambito do pensamento arendtiano acerca
da cidadania, procurou centrar-se na sua concepcao de cidadania, a qual se
entrelacam as categorias de seu pensamento politico, como acéao/discurso,
espaco publico, pluralidade, natalidade e liberdade. Além disso, a concepcao

de cidadania arendtiana permite estabelecer premissas importantes:

1) a cidadania deve exigir o pertencimento a uma comunidade global

(&dmbito de uma protecao internacional);

2) a cidadania exige o pertencimento a um corpo politico, juridicamente
organizado, mas deve estar condicionada a critérios de nacionalidade, e deve
assegurar ao individuo um status civitatis, ou seja, uma personalidade juridica,

gua sujeito de direitos e deveres;

3) o exercicio da cidadania insere-se no espaco publico, em que a

igualdade e a liberdade dos individuos sejam asseguradas;

' O modo como Arendt considerava os aspectos de indole social e, portanto, ligados aos
aspectos econdmicos do exercicio da cidadania pode ser encontrado, por exemplo, na
imputagdo do “fracasso” da Revolugéo Francesa ao predominio da pobreza e miséria, e 0 éxito
da Revolugao Americana ao fato a existéncia de condi¢des sociais (2011, p. 51).
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4) No espaco publico, o falar e ser ouvido devem ser assegurados como
campos da persuasdo, da doxa, e ndo de uma verdade coerciva ou

autoevidente.

Assim, a concepc¢do do exercicio da cidadania haurido do pensamento
de Hannah Arendt, ancora-se no pertencimento a uma comunidade politica,
independentemente do critério de nacionalidade, tendo por pressuposto o
reconhecimento normativo e, consequentemente, a protecdo dos individuos
considerados a partir da sua condicdo humana, como seres humanos e,
portanto, sujeitos de direitos e deveres. Além disso, é um exercicio ndo
imposto, de modo que cabe a cada um envolver-se, seja de maneira individual
seja por intermédio de expressdes coletivas, de forma a construir, no espaco
publico, uma relagao de “interagcao” real com as questfes que digam respeito a
todos. E importante ainda acrescer a necessaria “visibilidade” ou
“aparecimento” para o exercicio da cidadania em que o discurso e a acao
formam um par indissociavel, assegurando-se a cada um o direito de falar e ser
ouvido®. Assim, a acéo e o discurso constituem o modo por intermédio do qual

os individuos revelam-se aos “outros” individuos (ARENDT, 2010, p. 220).

1.2 CIDADANIA VERSUS DEMOCRACIA

A “sociedade democratica” é apenas uma pintura
fantasiosa destinada a sustentar tal ou tal principio
do bom governo. As sociedades tanto no presente
gquanto no passado séo organizadas pelo jogo das
oligarquias. E ndo existe governo democratico
propriamente dito. Os governos se exercem
sempre da minoria sobre a maioria. Portanto, o
“poder do povo” é necessariamente heterotépico a
sociedade néo igualitaria, assim como ao governo
oligarquico. Ele é o que desvia o governo dele
mesmo, desviando a sociedade dela mesma.
Portanto, é igualmente o que separa 0 exercicio
do governo da representacdo da sociedade
(RANCIERE, 2014, p. 68).

> No presente trabalho, a perspectiva do discurso como forma de agdo serd retomada na
andlise do sujeito subalterno, a parir da analise do pensamento de Gayatri Spivak.
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Se em Hannah Arendt encontra-se uma forte preocupagdo com a
cidadania em sua instancia de protecao, pertencimento e participacéo ativa dos
individuos na comunidade, em Etienne Balibar, a concepgéo de cidadania leva
em conta, em primeiro lugar, a sua indissociabilidade com a democracia,
embora ndo exista entre cidadania e democracia, para o autor, uma relacao de
“perfeita” reciprocidade. A tensdo permanente entre cidadania e democracia
insere-se em uma dialeticidade marcada pelo conflito de interesses (BALIBAR,
2013, p. 07-09), os quais podem nao ser estritamente politicos. Assim, a
traducéo do conflito pode colocar, por exemplo, em campos opostos aquilo que
é legitimamente da ordem do coletivo e aquilo que diga respeito a ordem do
mercado e, portanto, estranho a ideia do politico.

Outro questionamento relevante, na percepcdo de Balibar acerca da
cidadania, leva-o a considerar o quantum de ficcdo juridica ha na ideia de
soberania popular, e o quantum de autogoverno ou cidadania ativa ha em uma
comunidade politica, o que, por sua vez, engendra a questdo de ser ou nao
puramente “representativa” uma democracia em que a ficcdo da soberania
popular supera o exercicio ativo da cidadania (2013, p. 13). Ao lado de Jacques
Ranciere (2014, p. 68), Balibar considera, em sua andlise de cidadania,
agueles cidadaos que sao virtualmente soberanos, ou seja, ndo desfrutam do
exercicio do poder de decisdo, estando alheios ou tédo distanciados do espaco
publico a ponto de estarem relegados a uma condicéo de inatividade politica ou
de passividade compulséria (2013, p. 32).

Nesse caso, trata-se de pensar que, efetivamente, ha um confinamento
dos individuos a esfera privada ou doméstica (BALIBAR, 2013, p. 36). Este
cenario, a luz da concep¢do de cidadania ativa e sua correlagdo com o
pertencimento e também acesso ao debate publico, e, considerando o
entrelacamento inicial entre cidadania e democracia, leva Balibar a afirmar que
nao ha uma democracia ou um sentido puro de democracia, mas apenas um
continuo processo de democratizacdo (2013, p. 42). A tensédo constante e a
virtualidade da “participagao” popular nos processos de decisdo debilitam a
cidadania, desembocando em fenbmenos de carater estritamente antipolitico

como as expressdes do populismo e do nacionalismo (BALIBAR, 2013, p. 44).
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Paradoxalmente, o carater fragilizado da cidadania insere-se, dentro de
uma espécie de risco necessario, em que a tensdo, que estabelece um circulo
construtivo e destrutivo da democracia ou uma “desdemocratizagéo”, permite
também a insurgéncia do novo na estrutura politica ou uma reinvencéo
democratica, respondendo a proépria transformacdo da realidade (BALIBAR,
2013, p. 63).

A participacdo dos movimentos sociais constituiria, assim, um aspecto
tipico da cidadania moderna, como ressalta o autor, no sentido de que, embora
os direitos sejam individualmente exercidos, muitas vezes, sao reivindicados e
conquistados de forma coletiva, por movimentos sociais representativos.
(BALIBAR, 2013, p. 73). Por outro lado, € preciso considerar o enrijecimento ou
a incapacidade dos movimentos sociais de abarcarem todas as demandas,

como, por exemplo, as demandas das mulheres (BALIBAR, 2013, p. 74).

Os elementos da cidadania social?, listados sucintamente como aqueles
referentes a educacdo, saude, emprego, moradia, dentre outros, foram
incorporados aos Estados no Século XX, apos a Segunda Guerra Mundial, com
status de direitos fundamentais, positivados ou ndo nas Cartas Constitucionais.
Mais que uma resposta a desigualdade social, de acordo com Balibar, a
cidadania social representou um mecanismo de solidariedade universal,
abarcando ricos e pobres, com o propésito de assegurar 0 acesso a direitos
como a previdéncia, a saude, a educacdo, a moradia, a mobilidade urbana,

dentre outros (2013, p. 81-82).

Na perspectiva acima exposta, em que a tensdo entre cidadania e
democracia se estabelece de modo ininterrupto, abrem-se duas possibilidades,
a saber, a de fragilizacdo ou de fortalecimento (reinvencdo) democratico.
Diante da primeira possibilidade, pode-se aportar ao debate o problema da
crise da cidadania social. Balibar denomina tal crise de “desmantelamento

programado do Estado social’, no qual a ameaga aos empregos, com a

* No presente trabalho, a concepcéo de cidadania social, embora esteja em consonancia com a
perspectiva de Marshall (1977) quanto aos aspectos de suas dimensdes (civil, politica e social),
ndo partilha do entendimento de um encadeamento evolutivo na conquista de tais dimensdes,
raz&o pela qual o pensamento do autor ndo foi objeto de aprofundamento.
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reducdo de salarios, a demissdo, ou a reducdo da cobertura universal da
saude, representam um ataque oriundo da economia globalizada em suas
instancias neoliberais (2013, p. 99). O éxito neoliberal se deve, entre outros
fatores, a sua capacidade de articular o rompimento de resisténcias as novas
tecnologias, e a um individualismo crescente (BALIBAR, 2013, p. 101), que
debilita as bases da solidariedade inerente a cidadania social, campo em que
também se inserem as reflexdes do presente trabalho acerca da cidadania a

partir da condicéo especifica de ser mulher soropositiva.
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CAPITULO 2. ENTRE A EPIDEMIA NARRATIVA E A NARRATIVA DA
EPIDEMIA

A palavra “peste” acabava de ser pronunciada
pela primeira vez (CAMUS, 2009, p. 38).

No ano de 1987, ano em que a epidemia do HIV ainda significava uma
sentenca de morte para quem se infectava com o virus, e uma incognita para
0os saberes acumulados até entdo pela ciéncia médica acerca da nova
patologia, o poeta Caio Fernando Abreu, infectado pelo HIV e vivendo com a
aids, publicou um texto, do qual sobressai uma profunda tristeza e angustia ao
ver-se diante da dor de uma mulher, uma prostituta “encostada na porta de um

bar”:

Eu vi. Ela ndo me viu. Nao via ninguém, acho. Téo voltada para sua
propria dor que estava, também, meio cega. Via pra dentro: charco,
arame farpado, grades. Ninguém parou. Eu, também, n&o. N&o era
um espetaculo imperdivel, ndo era uma dor reluzente de neon, néo
estava enquadrada ou decupada. Era uma dor sujinha como lengol
usado por um més, sem lavar, pobrinha como buraco na sola do
sapato. Furo na meia, dente cariado. Dor sem glamour, de gente
habitando aquela camada casca-grossa da vida (ABREU, 2012, p.
60).

A dor a que se refere 0 poeta se intensifica mais diante da soliddo, do
abandono, da pobreza, da auséncia de glamour. A descricdo de Abreu
desenha a figura de um grupo afetado de maneira brutal pela epidemia do HIV:
o das mulheres profissionais do sexo. A imagem composta literariamente
auxilia a iniciar a reflexdo acerca da cidadania de mulheres soropositivas, a
partir dos primeiros anos da epidemia, representada por quem estava exposto

a infeccado na linha de frente: homossexuais e prostitutas.

No caso da mulher soropositiva, a constru¢do socio-politico do corpo, da
subjetividade e da identidade, precisam ser pensados a luz da gestdo da
biomedicina, da colonizacdo dos corpos pelo dominio de um saber ou da
producao de um conjunto de “verdades” e, portanto, de valores cientificos e

morais que passam a constituir uma autoridade “sobre” a doenga. Por meio da
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constituicdo continua de um regime de verdades ocorrera também a excluséo
social e familiar em face da colisdo com papéis ndo representados no discurso
hegeménico, como, por exemplo, o de ser mulher-esposa-mae-filha-avé com
HIV/aids. A partir de tal abordagem, impde a analise de um conjunto de
varaveis, como, por exemplo, o problema do preconceito e da discriminacao, o
acesso ao espaco publico, o siléncio e a subalternidade, a invisibilidade da
mulher que vive em uma condi¢ao dissonante com os modelos “inteligiveis” e,

por conseguinte, aceitos.

O problema da epidemia do HIV apresenta-se como uma questido
politica de primeira grandeza para a cidadania, e 0 modo como € enfrentada
revela a viva tensdo entre cidadania e democracia no que tange ao
compromisso do Estado com o reconhecimento da cidadania social, o acesso
ao espaco publico, a protecdo da vida como vida digna de ser vivida e ndo
somente como expressao bioldgica a ser mantida* de individuos soropositivos,

mais particularmente, das mulheres soropositivas, no Brasil.

2.1 HIV/AIDS AS INSTANCIAS DO MEDO

Depois morreremos de medo
e sobre nossos timulos nascerdo flores amarelas
e medrosas (DRUMMOND, 2012, P. 12).

Do ponto de vista historico, o surgimento da aids (Acquired
Immunodeficiency Syndrome), como uma nova epidemia, e a descoberta do
virus da imunodeficiéncia humana (HIV), como sua causa determinante,
ocorreram entre o final da década de 1970 e o inicio da década de 1980, tendo
a primeira narrativa oficial acerca da moléstia sido publicada no Morbidity and
Mortality Weekly Report, em 5 de junho de 1981, com o relato clinico de cinco

jovens homossexuais masculinos, sem histérico de imunodeficiéncia,

‘A partir da leitura da categoria da precariedade em Judith Butler, a ideia de reconhecimento e
protecao voltara a ser tratada.



28

moradores da cidade de Los Angeles, com pneumonia atribuida ao
Pneumocystis carinii (NASCIMENTO, 2005, p. 81).

Elaborar o recorte temporal em relagdo a epidemia da aids, sua génese
brasileira, € importante para compreender 0s avancgos sociais e o retrocesso na
resposta e no enfrentamento da epidemia nos dias atuais. A ditadura civil-
militar, no Brasil, perdurou entre 1964-1985, periodo que compreende 0s
registros médicos iniciais da epidemia. Portanto, os primeiros casos de
infeccdo pelo HIV e de aids, descritos e diagnosticados, no Brasil, datam ainda

do periodo da ditadura civil-militar.

Entre os anos de 1985 e 1991, as estratégias adotadas pelo Estado
brasileiro para responder a nova epidemia estdo calcadas em uma narrativa
carregada do medo da nova doenca, sem conseguir dialogar com aqueles que
mais estavam expostos ao contagio, a saber, homossexuais e mulheres
profissionais do sexo, 0 que pode ser constatado, por exemplo, em campanhas
publicitarias em que se veiculavam conteudos como “Se vocé nao se cuidar, a
aids vai te pegar’ (SEFFNER;PARKER, 2016, p. 26). Tais mensagens
objetivavam inculcar o medo e um clima de perigo como fio condutor nas
relacbes sexuais, tecendo, entre outros sentidos, a aids como uma doenca

mortal e traicoeira.

Com a redemocratizacdo do pais, oS movimentos sociais, sobretudo
agueles preocupados com a epidemia entre os homossexuais, passaram a
atuar de maneira ativa e pioneira na elaboracdo de programas e politicas
publicas que visassem incluir as minorias de género e sexualidade nas politicas

publicas destinadas a resposta a epidemia:

Isto explica o pioneirismo das campanhas que abordavam tdpicos de
género e sexualidade, tratavam de educacgéo sexual, lidavam com o
paradigma da reducé@o de danos para usuarios de drogas injetaveis,
conjugavam acdes biomédicas com estratégias de valorizacdo da
diferenca e luta contra as desigualdades (SEFFNER; PARKER, 2016,
p. 27).
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Quando o virus HIV e a aids passaram a ser diagnosticados também em
usuarios de drogas injetaveis e individuos com hemofilia, houve uma mudanca
no discurso médico-cientifico acerca da existéncia de “grupos de risco”, ou
seja, a narrativa meédica acerca de quem eram as pessoas suscetiveis a
infeccdo e a transmissdo do virus causador da aids, teve seu rol ampliado,
passando a abranger hemofilicos, homossexuais masculinos e usuarios de
drogas injetaveis. Nos dois ultimos casos, a concepg¢ao de “grupo de risco”
trouxe consequéncias perversas, entre as quais a intensa discriminacdo e
“despreocupacdo com a prevencdo daqueles que, por estarem fora do grupo
de risco”, consideravam-se imunes, como homens e mulheres heterossexuais
(NASCIMENTO, 2005, p. 106).

O discurso biomédico quanto a existéncia de “grupos de risco”
possibilitou a disseminacdo de esteredtipos e naturalizou o preconceito’,
constituindo um efeito que até os dias atuais ronda os sentidos e a

plurissignificacdo do HIV/aids, no imaginario social, instancia que

da a funcionalidade de cada sistema institucional sua orientacdo
especifica, que sobredetermina a escolha e as conexdes das redes
simbdlicas, criacdo de cada época histérica (TRONCA, 2000, p. 15).

Ao assumir a constituicdo discursiva da epidemia, a percepcédo de que
aids é também uma epidemia cultural e discursiva, ou seja, uma “epidemia de
significagées” (TREICHLER, 2006, p. 2), assume-se também as consequéncias
politicas, como a exclusdo social, voltadas, inicialmente para grupos como
homossexuais, profissionais do sexo, mulheres e usuarios de drogas. A
plurissignificagcdo da epidemia da aids, ainda nos dias de hoje, comporta uma
série de estereotipos, de sentidos depreciativos, e de silenciamento, tema que

sera explorado a partir do pensamento spivakiano.

® Nas palavras de Guimaraes (1996, p. 90): “A concep¢ao que associava a epidemia da AIDS a
grupos de risco tais como homossexuais masculinos, usuarios de drogas injetaveis, prostitutas
e hemofilicos, comecou, entéo, a ser questionada, surgindo uma nova expresséao para definir a
forma de contagio epidémico do hiv/aids: comportamento de risco ou, ainda, situagdo de risco,
onde todos, independentemente de sua orientacdo sexual e status social, estariam vulneraveis
a infeccao pelo Virus da Imunodeficiéncia Humana”.



30

A epidemia da aids significou, em sua conjuntura histérica inicial, além
de uma doenca contagiosa e mortal, um elo com grupos especificos, como de
homossexuais, em que a ideia da “anormalidade” foi associada a
representacbes como a da promiscuidade, a de uma vida desregrada,
clandestina ou ilicita. Tais representacdes acarretaram preconceitos e
discriminagbes que tiverem consequéncias concretas, como a morte social dos
individuos, encarnada na exclusédo social, familiar, na rejeicdo dos amigos e,

por fim, em uma morte biolégica em completo estado de abandono.

Na década de 1980, houve um esforco concentrado em afastar as
representacdes que fixavam a epidemia do HIV/aids na transmissédo por meio
do contato homossexual e 0s inUmeros sentidos que se impregnavam no
imaginario coletivo. Diante da certeza de que a transmissdo do virus nao
ocorria apenas via contato homossexual, a “des-homossexualizacdo” e
“heterossexualizagdo” da aids, no imaginario social da doenga, passou a ser
uma preocupacao do discurso hegembnico na gestdo da epidemia feita pelo
Estado. No entanto, as estratégias, sobretudo, as publicitarias ndo foram
capazes de eliminar o preconceito, ou de desvincularem a infec¢do pelo HIV e
a aids como um fendmeno “masculino”. Deve-se acentuar que ainda trouxeram
consequéncias negativas, como a diminuicdo de politicas publicas voltadas

especialmente para os homossexuais (PARKER, 199, p. 52).

Na década de 1990, a ideia de “grupos de risco” passou a ser
substituida, na gramatica médica, por “comportamento de risco” ou “situacao
de risco”. Essa mudanca discursiva, no Brasil, resultou também da
reivindicacdo de movimentos sociais, capitaneados por pessoas como Herbert
de Souza e Herbert Daniel, os quais somaram for¢cas na sociedade civil em
face do medo e do preconceito, e no intuito de remover das narrativas oficiais a
associagdo da transmissédo do HIV/aids de categorias ou grupos especificos de
individuos. Os movimentos sociais, representados pelos dois socidlogos,
aprofundaram o debate, no Brasil, sobre a epidemia do HIV/aids, a
necessidade de politicas publicas voltadas para o tratamento e a prevencao,

além do combate efetivo ao preconceito e o vinculo das estratégias
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responsivas no combate a epidemia aos direitos humanos e ao ativo exercicio

da cidadania.

Diante da importancia historica de Herbert de Souza e de Herbert Daniel,
faz-se, no presente estudo, uma breve retrospectiva de seus percursos como
ativistas no combate ndo apenas a epidemia do HIV/aids, mas também a
epidemia do preconceito.

A trajetdria de Herbert Daniel pode ser vista a partir de dois momentos.
No primeiro, sobressai a sua militancia politica, durante a ditadura militar que o
levou ao exilio. No segundo momento, apos o seu retorno ao Brasil, como o
altimo dos anistiados, Daniel atua de maneira ativa em prol dos direitos dos
homossexuais e das pessoas com HIV/aids. Na analise sociologica de Daniel
quanto a epidemia, destaca-se a elaboragdo cultural do preconceito,
alimentado, inclusive por politicas publicas, implementadas entre as décadas
de 1980 e 1990°. Daniel intensificou o debate em torno do HIV/aids, mantendo-
o vinculado a dimensao dos direitos humanos, a cidadania e a importancia de
enfrentar o preconceito, considerado como uma “terceira epidemia’”. De acordo
com Daniel, a associa¢do da epidemia do HIV/aids ao medo e a culpa deve ser
combatida pela informacéo e pela solidariedade, esta ultima alcada sempre por
Daniel e Souza a categoria politica, o que contribuira amplamente para efetivar
politicas publicas de grande repercussao no combate e prevencédo da infeccdo
pelo HIV/aids, no Brasil (DANIEL; PARKER, 1991).

® As campanhas publicitarias do Governo Federal voltadas para o enfrentamento da epidemia
do HIV/aids, no inicio, foram muito criticadas por suas abordagens que visavam aterrorizar
como estratégia de prevengdo, causando o medo generalizado nas pessoas diante da infecgao
pelo HIV, o que se depreende do relato feito por Herbert de Souza acerca do contelido de uma
campanha publicitaria de 1991: “Assim como todo brasileiro, vejo televisdo. Depois de um dia
de trabalho intenso, cheguei em casa e liguei a TV para ver os noticiarios, quando fui pego de
surpresa. Aparecia na tela um jovem que dizia ter sido tuberculoso mas que estava curado.
Respirei aliviado. Uma jovem dizia que tinha cancer e que se curou. Figuei mais animado ainda
com o progresso da medicina. Logo entra um jovem, olha para mim e diz: ‘Eu tenho aids e néo
tenho cural!” (SOUZA, 1994, p. 31).

" A expressdo “terceira epidemia” esta integrada a consideracdo de trés fases distintas da
epidemia do HIV/aids: “A primeira é a epidemia da infec¢ao pelo HIV que silentemente penetra
na comunidade e passa muitas vezes despercebida. A segunda epidemia, que corre alguns
anos depois da primeira, € a epidemia da propria aids: sindrome de doencas infecciosas que
se instalam em decorréncia da imunodeficiéncia provocada pela infec¢do pelo HIV. Finalmente,
a terceira (talvez, potencialmente, a mais explosiva) epidemia de reacdes sociais, culturais,
econOmicas e politicas a aids (...)” (DANIEL; PARKER, 1991, p. 13).
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O soci6logo Herbert de Souza, ou Betinho, como se tornou
nacionalmente conhecido, juntamente com seus dois irmaos, o cartunista Henfil
e 0 musico Chico Mério, todos hemofilicos, contrairam o virus HIV por meio de
transfusdo de sangue. O ativismo politico de Betinho teve fortes ressonancias
nas politicas publicas que passaram a ser adotadas no Brasil, sobretudo diante
do manejo do sangue em terapias de transfusdo, além direcionar o debate
sobre a epidemia do HIV/aids para a defesa dos direitos humanos, centrada na
categoria politica da solidariedade, também sustentada por Herbert Daniel.
Betinho denunciou o discurso “oficial” sobre a aids, estruturado, em campanhas
publicitarias, na ideia da morte e do medo; fez a defesa da autonomia dos
pacientes soropositivos quanto aos aspectos relacionados as terapias e a
morte; expds o apartheid social ligado ao acesso inicial ao tratamento, o que
resultou em uma ampla discussdo sobre o direito a medicacao antirretroviral
(SOUZA, 1991).

Herbert Daniel e Herbert de Souza simbolizaram um momento histérico
em que o exercicio da cidadania ativa, via movimentos sociais, via atuacéo
individual no espago publico, provocou um significativo tensionamento,
representado pelo debate, pela exposicdo de ideias, por reivindicacbes
legitimadas por demandas da sociedade civil e resultaram em uma resposta do
Estado brasileiro a epidemia do HIV/aids, fortalecendo e ampliando o rol de
direitos da cidadania social, calcada na defesa dos direitos humanos, em
assegurar 0 acesso a saude, por meio tratamento, 0 acesso a medicacao
antirretroviral, ao atendimento humanizado, afastando-se do viés moralizador
nas politicas publicas, predominante nos primeiros anos de incidéncia

epidemia do HIV/aids.
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2.2 A CIDADANIA SOCIAL E O SEU RETROCESSO

Seguramente, a questdo dos direitos humanos, vista
em sua maior dimensdo, como ampla questdo
democratica da pratica da solidariedade, € o maior
desafio para os anos 90, principalmente em paises
como o Brasil onde a democracia é ainda um projeto
extremamente fragil (DANIEL; PARKER, 1991, p. 45).

Findo o periodo da ditadura militar, tem-se inicio um governo civil
incumbido de consolidar a democracia brasileira. Em 1988, foi promulgada a
Constituicdo Federal, marco do Estado de Direito, pés-ditadura, simbolizando a
abertura democrética. A partir da década de 1990, as conquistas relativas ao
HIV/aids comecam a se tornar realidade, no Brasil, das quais, o0 acesso gratuito
a medicacao antirretroviral e antiaids e a vinculacéo, via exercicio da cidadania,
por movimentos sociais® e participacdo ativa de diversos segmentos da
sociedade civil’® na elaboracdo e debate das politicas publicas, guiadas pela

defesa dos direitos humanos e da solidariedade, foram as mais significativas.

A aprovacéo da Lei n. 9.313/96 assegurou 0 acesso universal e gratuito
aos antirretrovirais (ARV), o que tornou o Brasil uma referéncia mundial no
tratamento do HIV/aids, e também “habilitou medidas para superar as barreiras
ao acesso ao ARV decorrentes do regime dominante de propriedade
intelectual” (CORREA, 2016, p. 10). A aprovacdo da Lei 9.33/96 refletiu a
anterior mobilizacdo da sociedade civil sedimentada em Organizagbes néo
Governamentais e diversas representacdes sociais, responsaveis por colocar o
acesso gratuito aos medicamentos para tratamento do HIV/aids como um

direito fundamental:

Assim, uma série de fatores politicos — mobilizacdo da sociedade civil
e movimento aids — e tecnoldgicos e produtivos — fabricacdo de

A concepgcao de “movimentos sociais”, adotada no presente trabalho, considera-os como
“tentativas, fundadas num conjunto de valores comuns, destinadas a definir as formas de acéo
social e a influir nos seus resultados” (PASQUINO, 2004, p. 787).

A Associacdo Brasileira Interdisciplinar de Aids (ABIA) foi criada em 1986, tendo entre seus
fundadores os sociologos Herbert de Souza e Herbert Daniel, constituindo-se, nos dias atuais,
em uma referéncia para politicas publicas, prevencao e advocacy relacionada ao hiv/aids.
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antirretrovirais genéricos nacionalmente - estabeleceu uma
conjuntura que permitiria ao Estado brasileiro lidar com os desafios
gue se colocariam ao longo da década de 2000 (TERTO JR., 2016, p.
44).

Contudo, no decorrer da década de 2000 até os dias atuais, houve um
forte retrocesso, como serd analisado ao longo do presente trabalho,
retrocesso que se tornou mais agudo com a desvinculagcdo dos direitos
humanos e de estratégias oriundas da cidadania, como a participacdo ativa dos
movimentos sociais, como fonte para as acdes estatais direcionadas ao
HIV/aids.

A producdo e a distribuicdo gratuita da medicacdo antirretroviral
demonstrou a capacidade de uma cidadania ativa em mobilizar diversos
segmentos da sociedade civil no esforco de interatuar com o Estado. Para que
a medicacdo antirretroviral fosse produzida e disponibilizada gratuitamente, foi
necessario conciliar o “Acordo sobre aspectos dos direitos de propriedade
intelectual relacionados ao comércio” (TRIPS), da Organizagdo Mundial do
Comércio (OMS), com as normas nacionais sobre patenteamento de
medicamentos, permitindo o uso, por exemplo, de licenca compulsoria, bem

como a producéo e a importacdo de medicamentos genéricos.

A licenga compulséria, no caso da medicagdo para tratamento do
HIV/aids, foi objeto de debate internacional quando, no ano de 2001, durante a
Conferéncia Ministerial da OMC, foi aprovada a declaracdo de Doha, que
versava sobre TRIPS e Salde Publica, que relativizou os direitos de
propriedade intelectual, sob a perspectiva de que 0 acesso aos medicamentos
se constituia como direito a salde, o que possibilitou que os paises signatarios
adotassem estratégias que visassem proteger a saude publica, como a quebra

de patentes:

Dentre essas medidas, a Declaragdo cita textualmente a licenca
compulsoéria, que determina que governos podem, nas bases que
consideram adequadas, permitir que outros laboratérios produzam
um determinado medicamento patenteado sem a permisséo do titular
da patente (TERTO JR. et al, 2016, p. 43).
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Essas praticas resultaram na queda do preco dos medicamentos
utilizados no tratamento do HIV/aids, como o aumento da producao nacional,

ampliando a diversidade dos farmacos™® disponibilizados:

A possibilidade de producao nacional de genéricos foi fundamental
para a estruturacdo do programa universal de acesso a
antirretrovirais, ja que o pais podia oferecer combinacdes de ARVs
conforme preconizam as recomendacdes internacionais de
tratamento a um custo muito mais baixo do que se estivesse obrigado
a comprar apenas o medicamento de marca (TERTO JR. et al, 2016,
p. 41).

A iniciativa de produzir a medicacdo, com a anuéncia da Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanitaria'* (ANVISA) e distribui-la gratuitamente, n&do
apenas o0s antirretrovirais, mas também aqueles utilizados para patologias
oportunistas, foi responsavel pela “queda de 40% da taxa de mortalidade e
mais de 70% da morbidade em apenas quatro anos” (TERTO JR. et al, 2016, p.
42). Aléem da medicacdo gratuita, também o diagndéstico teve o seu acesso
universalizado, com a indicacdo de tratamento imediato, inserindo-se, na rede

12»

publica de atendimento, a estratégia de “Testar e Tratar". Entretanto, ndo ha

uma correlacdo entre a testagem e a adesdo ao tratamento antirretroviral.

Nesse sentido, destaca Grangeiro (2016, p. 21):

Os esforgcos para universalizar a testagem no pais néo se refletiram,
na mesma propor¢do, em um aumento do ndmero de pessoas que
inicial 0o seguimento clinico nos servicos publicos de salde. Esse
namero se manteve entre 42 e 46 mil pessoas nos anos de 2008 a
2014. Isto fez com que nesse periodo a razdo de testes realizados
por pessoas que inicia 0 seguimento clinico passasse de 146,9 para

% Diversos medicamentos passaram entdo a ser produzidos no Brasil, a exemplo do

zidovudina (AZT), didanosina (DDI), nevirapina (NVP), lamivudina (3TC), ritonavir (RTV), dentre
outros (TERTO JR. et al, 2016, p. 41).

' A Interfarma, que representa os laboratérios farmacéuticos estrangeiros no Brasil,
guestionou judicialmente a decisdo do governo federal quanto a legitimidade da ANVISA de
verificar os requisitos da patenteabilidade, no caso do exercicio da anuéncia prévia pela
ANVISA. No caso, parece ndo haver davida de que, eventual éxito da Interfarma, violaria a
soberania do Brasil ((TERTO JR. et al, 2016, p. 44)

2 “Testar e Tratar” é a estratégia que visa iniciar o tratamento a partir do diagnéstico,
independentemente do nivel de CD4 ou da carga viral (TERTO JR. et al, 2006, p. 50)
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173,2. Em outras palavras, testa-se mais, mas nao cresce da mesma
forma o nimero de pessoas soropositivas identificadas.

A opcéo pela resposta biomédica, deslocada do respeito aos direitos
humanos e da solidariedade, bases humanizadas de atencédo e cuidado; do
mesmo modo que o intenso preconceito ainda atuante sobre quem vive com o
HIV/aids; a inexpressividade de politicas publicas que dialoguem com o0s
segmentos representados, por exemplo, por mulheres, profissionais do sexo,
homossexuais, travestis e transgéneros, definem o contexto atual da epidemia
do HIV/aids, no Brasil.

O cenério que, no inicio promoveu o Estado brasileiro ao lugar de
destaque mundial, em sua resposta a epidemia, na quebra de patentes,
encontra-se completamente desfigurado, em uma fase em que o
relacionamento das instancias estatais com as empresas farmacéuticas nao
mais se norteia pelo entendimento de que a saude, direito humano
fundamental, deve se sobrepor aos interesses de natureza privada. Dentre as

consequéncias desta mudanca, podem ser apontadas:

a) a perda do papel estratégico dos laboratérios publicos que ao invés
de regular o mercado, passaram agora a aplicar altas margens de
lucro, sem nenhuma transparéncia dos custos de producéo; b) a
perda do poder de negociacdo do Ministério da Saude, que vinha
justamente da transparéncia sobre custos de producdo e da
articulagdo com a sociedade civil; e c) a perda da perspectiva de
direitos humanos, na medida em que as decisfes sdo tomadas com
base no que é mais vantajoso para as empresas envolvidas nas
PDPs e para a politica industrial e ndo no que é melhor para os
pacientes e para as politicas de saude (TERTO JR. et al, 2016, p. 47-
8)

A perspectiva inicial de responder a epidemia do HIV/aids por intermédio
de estratégias conjuntas em que o exercicio da cidadania social se revelava no
didlogo da sociedade civil organizada e os gestores publicos, em ac¢des que
intensificavam democracia no Brasil, foi gradativamente abandonada e

substituida por uma abordagem biomédica, em que a ldégica cientificista
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engolfou importantes instadncias da epidemia, com a promessa de “cura”’ do
HIV, deslegitimando os outros espectros “ndo-cientificos”, como os debates
publicos sobre género, discriminagdo, justica social, preconceito, dentre outros,

e direcionando todas as estratégias para a gestao da “saude” e da “doencga”.

O discurso da “cura” do HIV é carregado ideologicamente, produzido
pela ciéncia médica e disseminado no tecido social, ndo transforma a realidade
dos individuos que vivem com a infeccao, tendo ainda o efeito paralisante de
um “vir a ser’. A narrativa da cura se estabelece sempre como um devir, a
promessa de que, no futuro, a ciéncia resolverd& a equagdo do virus,
eliminando-o do corpo humano, como se esta fosse a ordem necesséria
estabelecida pelo progresso cientifico (PARKER, 2015, p. 4). A ideia do avanco
cientifico desconsidera os problemas do presente como a vida exposta a morte
prematura, ao preconceito, ao abandono silencioso, a discriminacdo e ao
crescente numero pessoas infectadas pelo HIV. A ideologia da cura serve,
ainda, as estratégias do Estado desvinculadas do envolvimento social e do

exercicio da cidadania:

E importante que esta visdo seja discutida e refletida, e de certa
forma, desmascarada, para evitar que a falsa promessa do fim
iminente da epidemia tenha efeitos desmobilizantes, para evitar que
seja uma desculpa para reduzir os recursos disponiveis para o
enfrentamento da epidemia ou de uma desculpa para adotar politicas
neoliberais no setor da satde como um todo (PARKER, 2015, p. 4).

A perspectiva critica acerca da ideologia da cura do HIV/aids ndo implica
em negar a cura ou deslegitima-la em sua possibilidade, ao contrario, significa
lidar com a ideia da cura sem que isso signifique abandonar a realidade, o
envolvimento do Estado com os direitos humanos e estratégias de cidadania e

solidariedade no enfrentamento da epidemia.

O discurso “sobre” a epidemia do HIV/aids como uma nova e mortal
moléstia, desde os dados publicados em revistas cientificas até os jornais de
grande circulagdo, baseava-se na representacdo de uma doenca fatal e

incuravel, cujas vias de transmissao nao estavam completamente desvendadas
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e exigiam mais pesquisa, estando, até entdo, associadas ao “sangue’.

Expressdes como “cancer gay”, “portador do virus”, “peste gay” “epidemia do
medo” (NASCIMENTO, 2005, p. 87) compunham a trama discursiva acerca da
aids, condicionando comportamentos sociais, familiares e afetivos, calcificados
em diversas formas de preconceito, como a rejeicdo, 0 preconceito, 0
abandono, dentre outras situagfes assinaladas pela desolacéo trazida pelas

narrativas sobre a aids.

A associacdo inicial da doenca com homossexuais masculinos e
usuarios de drogas injetaveis contribuiu para alimentar a marginalizacdo e o
medo, em que O preconceito passou a ser uma constante nas relacdes das
pessoas infectadas e o entorno que as circundava. A ideia do doente absorveu
0S caracteres de um sujeito que provocara a sua sorologia, tornando-se um
senso-comum predominante, dimensdo que serd aprofundada na presente

pesquisa, no caso das mulheres soropositivas.

O avanco dos casos de HIV/aids em todo o Brasil revela sua constituicdo
epidémica. Os dados referenciados na presente pesquisa foram retirados de
registros feito pelo Governo Federal, publicados, na forma de Boletim
Epidemiolégico, no final de 2016. Constata-se que, entre 1980 e junho de
2016, foram registrados 842.710 casos de HIV/aids no Brasil, nUumero que
corresponde a 41, 1 mil casos de infec¢cdo dos ultimos cinco anos. H4 uma
concentracdo de casos nas regides Sudeste e Sul do Brasil, os quais
correspondem a 53,0% na regido Sudeste e 20,1%, na regido Sul. Ainda em
consonancia com dados obtidos do Boletim Epidemiolégico HIV/aids 2016,
houve o registro de 1980 até junho de 2016, 548.850 (65,1%) casos de aids em
homens e 293.685 (34,9%) em mulheres. As taxas de deteccdo de aids em

homens nos ultimos dez anos tém apresentado tendéncia de crescimento; ao

® Os dados sdo publicados anualmente, na forma de um Boletim Epidemiolégico, pelo
Departamento de Vigilancia, Prevencédo e Controle das Infecgbes Sexualmente Transmissiveis,
do HIV/aids e das Hepatites Virais (DIAHV), da Secretaria de Vigilancia em Saude (SVS), do
Ministério da Salde. Os dados séo alimentados por notificacdes compulsérias dos casos de
HIV e de aids no Sistema de Informacg&o de Agravos de Notificagcdo (Sinan), dados do Sistema
de Informacdes sobre Mortalidade (SIM), que seleciona os Obitos cuja causa basica foi o
HIV/aids (CID10: B20 a B24); o Sistema de Informacdo de Exames Laboratoriais (Siscel); e o
Sistema de Controle Logistico de Medicamentos (Siclom), que relaciona os individuos
registrados em todos os sistemas
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passo que na mulheres tem-se notado uma tendéncia de queda. O percentual
de pessoas infectadas que nao fazem tratamento com a medicacao
antirretroviral, no Brasil, corresponde a um terco dos brasileiros que vivem com
HIV,

Os dados, emitidos no ultimo Boletim Epidemiolégico do Governo
Federal, embora sejam capazes de informar acerca da situacdo numérica da
epidemia, acrescentando indices acerca da adesdo ao tratamento, tabelas
demonstrativas da evolugéo da infeccéo, ndo séo, contudo, capazes de pontuar
a complexidade da epidemia, no Brasil (SEFFNER; PARKER, 2016, p. 25), e
ainda refletem um construto, prioritariamente, binario de género, em que a
heterossexualidade compulsoéria esta pressuposta e associada a diferenciacao
biolégica de sexo™. Nesse caso, seria oportuno questionar se a “narrativa”
sobre o HIV, em termos numéricos, restrita a um namero pequeno de pessoas,
efetivamente auxilia no estabelecimento de politicas publicas capazes de
enfrentar a realidade da infeccdo, suas multiplas facetas e especificidades,
suas dinamicas nos espacos geograficos brasileiros que refletem costumes,
acesso a informacéo, bens culturais, orientacdo de género, distribuicdo de

riqueza, dentre outros.

Percebe-se que, excetuando a regido Sul do pais, a participacdo de
mulheres, consideradas a partir do “sexo”, na infec¢ao pelo HIV tem sido menor
que no homem, neste Ultimo caso, independente se se trata de homem que faz
sexo com mulher ou homem que faz sexo com homem. Os dados constantes
dos boletins epidemioldgicos exigem uma interpretacao critica, vez que a légica
dicotbmica, baseada na definicdo “homem” e “mulher’, desconsidera
comportamentos ndo adequados a normatividade ou que diferem do seu

“‘padrao” de inteligibilidade.

Ao considerar que as informacdes emitidas pelo Estado estdo baseadas

em uma leitura, predominantemente, binaria da infec¢éo, insere-se o desafio de

4 Boletim Epidemiolégico hiv/aids/2016.

15 Apenas em 1986, o Ministério da Saude, por meio de boletins epidemiolégicos, “passou a
divulgar notificacbes de casos de aids em homens bissexuais, mulheres e criancas,
comecando assim a expressar mais efetivamente a mudanca do perfil da epidemia em nosso
pais” (GUIMARAES, 1996, p. 89-90)
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compreender alguns aspectos soOcio-politicos da infeccdo de mulheres pelo
HIV/aids, como sua autonomia nas negociacfes sobre uso de métodos
preventivos, como 0s preservativos masculinos ou femininos. Neste sentido, o
presente trabalho voltou-se para a abordagem da cidadania de mulheres
soropositivas a luz da precariedade e da subalternidade, categorias hauridas

do pensamento de Judith Butler e Gaiatry Spivak.

A problematizacdo da desigualdade entre homens e mulheres; a falta de
protagonismo da mulher nas relacbes de género que se revela em
“‘comportamentos” como, por exemplo, a auséncia de um papel ativo na
escolha dos métodos de protecdo nas relagdes sexuais; a propagacdo de
estratégias de protecado fundadas no discurso de “sexo seguro”, por programas
governamentais, a partir do uso de camisinhas masculina e feminina; a
representacédo da “seguranga” das mulheres em relagbes monogéamicas, como
0 casamento, deverdo acompanhar as reflexdes no presente debate, para o
qual inserem-se 0s seguintes guestionamentos: a infeccdo de mulheres pelo
virus HIV pode ocorrer ainda em virtude da precariedade e das condi¢des de
precariedade, que tornam a sua vida passivel de perda, de dano? A
precariedade e a condicdo de precariedade sao potencializadas pela
subalternidade e emudecimento da mulher, na violéncia simbdlica que deixa

indistinguivel as diversas condicGes de opressao e dano?
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2.3 MORAL RELIGIOSA E NEOLIBERALISMO: A ATUAL RESPOSTA
DO BRASIL AO HIV

Dou a esse tipo de aparelho de estado o nome de
Estado neoliberal. As liberdades que ele encarna
refletem o0s interesses dos detentores de
propriedade privada, dos negécios, das
corporacdes multinacionais e do capital financeiro
(HARVEY, 2014, p. 17).

Na ultima década, no Brasil, a propagacdo, no espaco publico, das
ideologias e moralismos religiosos foi facilitada pela composicdo politico-
partidaria no parlamento federal e em diferentes instancias politico-
administrativas brasileiras, constituindo barreiras ao estabelecimento de
politicas publicas, do exercicio da cidadania ativa por meio do debate e a
interlocucdo com a sociedade civil sobre temas ligados a epidemia do HIV/aids,
como, por exemplo, o seu enfrentamento com estratégias de educagédo, em
que as discussOes de género pudessem estar presentes; a distribuicdo de
preservativos e seringas descartdveis a usuarios de drogas injetaveis e
profissionais do sexo; aliada a programas de saude, dentre outras. Tais
estratégias, cada vez mais distantes da realidade brasileira, e que deveriam ser
fruto do didlogo dos cidaddos com os gestores publicos, sdo obstaculizadas
pelo avanco de uma moral de cunho religioso, representada, por exemplo, por

segmentos evangeélicos.

A visdo religiosa da epidemia do HIV/adis, via de regra, faz-se
acompanhar de juizos dicotdmicos, excludentes e incompativeis entre si,
carregados de uma forca alegdrica que intensifica o preconceito, como 0s
pares: virtude e vicio; bom e mau; certo e errado (TRONCA, 2000, p. 52).
Nessa seara, “ser-mulher-soropositiva” encarna o vicio/pecado, a maldade, o
erro, a promiscuidade, a drogadicdo, uma vida devassa ou desregrada. Neste
altimo caso, vale acentuar que a infecgdo pelo HIV das mulheres profissionais

do sexo, por exemplo, carrega representacdées como a do “merecimento” da
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doenca, da exclusdo social justificada, que apenas podem ser redimidos pela
conversdo a uma vida imbuida dos preceitos da moral religiosa, a saber:
honesta/casada, virtuosa/heterossexual, boa/correta. Este cenério delineia para
a mulher soropositiva uma unica possibilidade de ser “aceita” ou tornar-se

“inteligivel” que € a adequacao ao padrdo normativo religioso.

Importante o registro de como, recentemente, estratégias elaboradas
pelo governo federal foram frustradas pela pressdo de parlamentares
representativos de segmentos religiosos®® pertencentes & base aliada, como
moeda de troca politica, no chamado presidencialismo de coalisdo (CORREA,
2016, p. 15):

Em 2011, a Presidéncia da Republica suspendeu a distribuicdo na
rede publica de educagdo de um kit de videos educativos sobre a
diversidade sexual. No inicio de 2012, o spot da campanha de
prevencdo do HIV para o carnaval voltado para jovens HSH foi
censurado pelo ministro da Saudde. Em junho de 2013, uma
campanha de prevencao do HIV entre prostitutas foi censurada e, em
resposta, o diretor do Departamento de HIV, AIDS e Hepatites Virais
pediu exoneracao.

Os exemplos citados indicam de maneira cristalina os rumos em que 0
par cidadania/democracia tem seguido no debate publico, no Brasil, em temas
como a legalizacdo da prostituicdo, o aborto, a descriminalizagdo do uso de
drogas, o empoderamento de mulheres, os debates sobre género e violéncia,
dentre outros, 0s quais ou sdo completamente alijados da analise da sociedade
civil, ou passam por um filtro moral até serem completamente desfigurados no
discurso midiatico e pelo senso comum. A predominancia do controle de
grupos conservadores, presentes nas esferas do poder politico, a tenséo
constitutiva entre as categorias de democracia e de cidadania, podem
desembocar em exclusdes do espaco publico e, por conseguinte, da cidadania
(BALIBAR, 2013, p. 103), com a consequente atrofia dos espacos de

participacédo popular nos processos de decisao, o que representa, por exemplo,

0 perfil conservador do parlamento federal pode ser aferido por sua representacdo

evangélica: “Na atual legislatura que se estende até 2019, a bancada evangélica tem quase
15% do total de 586 deputados, a maior parte da igreja Assembleia de Deus (25), igreja
Universal do Reino de Deus (12) e Igreja Batista (8), os quais estdo distribuidos em 23
diferentes partidos” (CORREA, 2016, p. 15).
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0 retrocesso da resposta brasileira ao HIV/aids. Nas palavras de Basthi (2015,
p. 4):

Com isso, valores sexuais, condutas eréticas, comportamentos ou
orientacdo sexual ficam a mercé de manobras politicas, cruzadas
morais e prerrogativas religiosas. No Brasil de hoje, campanhas que
ousem utilizar uma linguagem mais direta para expor as orientactes
sexuais dos grupos, seus desejos e que fortaleca as identidades de
género caem no pente fino do moralismo

Em meio ao conservadorismo'’ que se enfrenta no Brasil, nos dias
atuais, ditado, entre outros fatores, pela moral religiosa predominante, h&
também uma mudanca geracional do comportamento sexual que tornou, por
exemplo, adolescentes e jovens mais vulnerdveis ao contagio pelo virus ao
assumirem comportamentos de risco com sexo sem protecdo (ORTEGA, 2004,
p. 15), diante de novos pactos amorosos e afetivos, que se cristalizam de
diversas formas, com o auxilio das redes sociais; o inicio cada vez mais
precoce das praticas sexuais (GRANGEIRO, 2016, p. 21). A isso se deve
somar outro dado especialmente preocupante que aponta a dificuldade dos
jovens de aderirem ao tratamento com antirretrovirais, a banalizacdo da
infeccdo pelo HIV, visto como uma doenca cronica e tratavel, cuja medicacédo é
fornecida gratuitamente pelo governo federal.

Percebe-se que as questdes relativas a epidemia do HIV/aids mantém
uma intima relacdo com a politica e, por conseguinte, com o Estado, por
intermédio da gestdo que o0s representantes do Legislativo, Executivo e
Judiciario, fazem do poder. A Lei 9.313/96, que assegurou o acesso universal e
gratuito aos antirretrovirais, reflete um momento politico em que o debate sobre
a epidemia de HIV/aids estava assentada na efetivagdo de direitos
fundamentais, como o0 acesso a saude, por meio de um tratamento
humanizado, portanto, de uma concepcéo de cidadania social. Deve-se, ainda,
ter em mente que, apds quase uma década da promulgacdo da Constituicdo

Federal, em relacdo a epidemia do HIV, o ano de 1996 exprime um passo

A complexidade da analise do conservadorismo que se dissemina em todas as instancias do
Estado brasileiro merece um estudo aprofundado e foge ao escopo do presente trabalho que
visou frisar o retrocesso para o enfrentamento do HIV/aids.
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importante na consolidacdo do direito a saude e a justica social, articulando
saude publica e direitos humanos, por meio da mobilizacdo de diversos atores,
como ‘juristas, ativistas, gestores, profissionais de saude, cientistas, etc”
(TERTO JR. et al, 2016, p. 39).

Na década de 1990, alguns movimentos sociais conseguiram se
organizar e representar de forma ativa, junto ao poder puablico, as necessidades
reais de grupos de individuos que viviam com HIV/aids, a exemplo, dos
homossexuais; e situacdes concretas que deviam ser regulamentadas, como a
questdo dos bancos de sangue no Brasil, responsavel pela infeccdo de
inUmeras pessoas que se submeteram as terapias de transfusao de sangue,
sobretudo, os hemofilicos. Neste periodo, a ideia de vulnerabilidade e o vinculo
da resposta ao HIV/aids aos direitos humanos nortearam as politicas publicas
em face da epidemia. Reconhecer a vulnerabilidade das pessoas soropositivas
permitiu que uma vida digna pudesse ser almejada por quem vivia com 0
HIV/adis, juntamente com a abordagem despida de preconceitos de temas
relativos ao “uso de drogas, orientacdo sexual, diferencas de género, inclusao
das demandas das culturas juvenis, diversidade regional, diferentes modelos
de familia” (SEFFNER; PARKER, 2016, p. 27).

Assim, as estratégias de combate ao HIV/aids mediadas pela efetivacéo
da cidadania social (acesso a saude, ao tratamento humanizado) possibilitou o
debate acerca de politicas sob a perspectiva do feminismo, dos movimentos
representativos de Lésbicas, Gays, Bissexuais e Transgéneros, e movimentos
estabelecidos a partir de uma “pluralidade de condigbes sociais e culturais
subordinadas” (SEFFNER; PARKER 2016, p. 27).

Com efeito, a criagAo de um espaco de comunicagdo entre O0S
movimentos sociais e 0s gestores publicos, regulado por intermédio de
premissas de acdo baseadas no conceito de vulnerabilidade e efetivacdo de
direitos sociais, como vetores da resposta do Estado, propiciou um real

enfrentamento da

desigualdade, estigma, discriminacdo, exclusdo, construindo
estratégias originais em que o combate a epidemia se conjugava com
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a ampliacdo da densidade democratica do pais (SEFFNER;
PARKER, 2016, p. 27).

A década de 1990 representou, desse modo, em relacédo a epidemia do
HIV/aids, um momento de afirmacdo da cidadania e da democracia,

I8 justica,

responsavel por alcancar areas como a da previdéncia socia
educacao, servico social, atraindo temas que passaram a compor o debate
publico como o de solidariedade, morte civil e morte anunciada, a cura da aids,
os quais foram “fundamentais para desenhar a aids como um fenémeno politico
e social a exigir repostas, politicas publicas e acdes que enfrentasse as

condigbes sociais e econémicas” (SEFFNER; PARKER, 2016, p. 28).

Como ja ressaltado, a resposta brasileira ao HIV/aids serviu como uma
referéncia mundial, porém, é possivel verificar a estagnacao e o retrocesso na
implementacdo de politicas publicas, de modo especial, quando s&do
consideradas as abordagens de prevencao e tratamento, nos Ultimos anos, em
gue houve um gradual enfraquecimento da cidadania social, com a atrofia dos
movimentos sociais, com consequéncias negativas na capacidade de
estabelecer um didlogo proficuo e gerar real influéncia nas politicas publicas
adotadas como resposta ao HIV/aids. Por outro lado, houve o fortalecimento da
gestdo de grupos conservadores atuantes no parlamento federal, com reflexos
nas decisdes do executivo federal, em suas estratégias de politicas publicas de

enfrentamento da epidemia.

O enfraguecimento das organizacfes sociais e da sociedade civil na
capacidade de interagir na resposta ao HIV/aids indica o declinio da cidadania
exercida a partir das demandas representativas de pessoas que vivem com
HIV/aids. Acerca deste declinio, o presente trabalho posiciona-se em

consonancia com a analise de Seffner e Parker (2016, p. 28):

A partir de 2008, ja no segundo governo do presidente Lula (2003 até
2006, e 2007 até 2010), manifestaram-se os efeitos de um
prolongado periodo em que liderancas da sociedade civil se
integraram na magquina governamental (nos niveis federal, estadual
ou municipal), com a perda progressiva de autonomia das ONGs ,

'8 A Lei 8.742/93 instituiu a Lei orgéanica da Assisténcia Social.
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processo que conjuga tanto adesdo voluntaria quanto cooptacéo
deliberada. Dessa forma, a sociedade civil passa a ser vista cada vez
mais como executora de acdes determinadas pelas politicas publicas,
em apoio ao estado, e com perda de financiamento para atividades
de controle social ou experimentacdo de projetos-piloto. De modo
geral, as organizacdes da sociedade civil que ndo se abrigam nos
programas de governo passam a ter cada vez mais dificuldade em
sobreviver, enquanto aquelas que se integram a gestao
governamental perdem autonomia de critica e desaparece a postura
de controle social.

A compreensdo de que houve um retrocesso no exercicio da cidadania
refletido na resposta brasileira a epidemia do HIV/aids, imp6e o exame de
algumas politicas publicas. As estratégias de “Testar e Tratar’, a TasP
(tratamento como prevencdo, Treatment as Prevention), o oferecimento de
terapias ou profilaxias pré e pés exposicdo (PrEP e Pep®®) ao HIV, sdo
encargos que deveriam ser adotados pelo Brasil, de acordo com diretrizes
internacionais de enfrentamento a epidemia. No entanto, tais estratégias
encontram limitacdes no débil aparato oferecido pelo Sistema Unico de Salde
(SUS), cuja estrutura e dinamica de atendimento veem-se, cada vez mais,

comprometidas pelo contexto de:

debilitacdo dos compromissos do estado com a agenda dos direitos
humanos e efeitos da crescente influéncia do conservadorismo moral
na formacg&o de politicas e na producao legislativa (CORREA, 2016,
p. 11).

O SUS passou a existir com a Constituicdo Federal de 1988, que
inaugurou uma “nova concepcgao e fungado do estado” (BRAUNER; CIGNACHI,
2011, p. 31). Sua fonte de recursos econdmicos esta prevista em impostos e
contribuicbes  sociais, destinados a ag¢des, em concorréncia de
responsabilidade com os entes politicos da federacdo (Unido, Estados-
membros, Distrito Federal e Municipios), tendo por objetivo promover a saude e
0 bem estar da populacdo brasileira, em uma forma de acesso universal e

gratuito a saude (NEMES; SHEFFER, 2016, p. 34).

Y A Pep (Profilaxia pés-exposicdo) é disponibilizada pelo SUS. A PrEP (Profilaxia Pré-
Exposicao) foi aprovada nos Estados Unidos da América, em 2012, por meio do uso do
antirretroviral Truvada, como forma de prevencdo (FERNANDEZ, 2015, p. 11). No Brasil, foi
aprovada a sua incorporacdo as politicas de prevengdo do HIV/aids, por meio do Protocolo
Clinico e diretrizes terapéuticas para profilaxia de risco a infecgao pelo HIV (2017 ).
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Percebe-se, de maneira cada vez mais explicita, o predominio de
estratégias voltadas para a debilitacdo do SUS, em investidas de carater
mercadologico, com a anuéncia, muitas vezes, na forma omissiva, do Estado.
Assim, a adoc¢dao, com predominancia, das terapias biomédicas, inclusive nas
estratégias de prevencao e a priorizacdo do lucro, em servicos prestados pela
iniciativa privada, sédo exemplos dos perigos concretos que rondam o SUS, na
atualidade.

A exposicao do SUS ao crescente contingenciamento de investimentos e
a reducdo de gastos colide com a garantia constitucional que assegura o
acesso a saude e a protecao da dignidade da pessoa humana, estabelecidos
na Constituicdo Federal, denotando um conflito de interesses em que o direito
fundamental a satude tem sido fraturado em prol de interesses privados, como,
por exemplo, o financiamento privado da assisténcia a saude que, no caso
brasileiro, ja ocorre em mais de 50% dos gastos nacionais em saude
(CORREA, 2016, p. 11). O cenéario atual exige, pois, que se pense na
possibilidade concreta de um desmantelamento acelerado do SUS, o que

representa mais uma forma de exclusdo da cidadania.

2.4 PREVENCAO E TRATAMENTO DO HIV NO BRASIL

Ao considerar a fragilidade das politicas publicas voltadas para o
enfrentamento do HIV/aids h&d que se refletir, de modo critico, sobre a
estratégia internacionalmente?® adotada do “Tratamento como prevencao’,
baseada em “Testar e Tratar”, e nas profilaxias pré e pés exposi¢ao. O uso de
tais tecnologias e técnicas biomédicas, fundamentadas na prescricdo da
medicacdo antirretroviral para pessoas soropositivas, reduzem os indices de
contaminagao, pois diminuem a carga viral até niveis indetectaveis, dificultando

a transmisséo do virus HIV.

A UNAIDS, dentre outros programas, adotou a meta do “fim da aids”, bem como o plano de
“90-90-90” para atingir o fim da aids, em que “90% das pessoas vivendo com HIV conhecem
seu estado sorolégico, 90% dessas pessoas com HIV recebem terapia antirretroviral (ART) e
90% das que estdo em tratamento teriam supresséo viral até 2020” (GAVIGAN et al, 2016, p.
3).
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Neste cenario, deve-se analisar a concepcdo de pedagogia da
prevencgao, derivada de uma conquista histérica da “pedagogia do tratamento”
ou Treatment Action Campaign (TAC), cujo marco inicial ocorreu em 1995, na
Africa do Sul, quando ativistas “reivindicaram o fornecimento de medicamentos
antirretrovirais para gestantes HIV-positivas, para prevenir a transmissao
vertical” (CAVIGAN et al, 2015, p. 4). O sucesso da TAC serviu a causa global
da distribuicdo gratuita da medicacao antirretroviral, associando a medicina a
“politica, aos direitos humanos, a igualdade e aos deveres do governo”
(GAVIGAN et al, 2015, p. 5) e, definindo, assim, o tratamento como um direito

fundamental.

Os aspectos positivos do “Tratamento como prevencao” ndao podem,
entretanto, ofuscar o fato de que o TAC pode ser utilizado como uma estratégia
“neoliberal de redugéo dos recursos, de ajustes estruturais no setor da saude
que esta acontecendo no mundo inteiro” (PARKER, 2015, p. 7), quando se
reduz a mera distribuicdo de medicamento, desconsiderando a ideia de que
uma “pedagogia da prevencgao” deve ser, por consequéncia, uma atividade de
empowerment, ou de ‘empoderamento” da pessoa soropositiva em sua
autodeterminacado, sobretudo no esclarecimento humanizado acerca dos seus
direitos quanto a tomar decisfes relativas ao tratamento que deveriam, por

exemplo, refletir na adeséo ou ndo aos medicamentos.

A concepcéo de empoderamento pressupde também que se reconheca
a existéncia da vulnerabilidade social, de exposicdo a precariedade e, portanto,
da necessaria protecdo dos direitos fundamentais que, no caso do “Tratamento
como prevengado’ deve obrigar o estabelecimento de politicas publicas
informativas, de debates, de capacitacdo dos profissionais de saude para o
respeito a autodeterminacdo das pessoas com HIV, diante da complexidade do

tratamento e dos efeitos colaterais da medicacao (GAVIGAN, 2015, p. 6):

A pedagogia do tratamento fornece um tipo de acesso ao tratamento
onde as pessoas mais impactadas pela epidemia podem assumi-lo e
dele participar ativamente até que os cuidados que recebem sejam
exatamente aqueles que demandam (GAVIGAN et al, 2015, p. 6).
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A realidade brasileira, considerada a partir de suas diferengcas sociais
distribuidas territorialmente, também esta refletida no SUS, na desigual
distribuicdo de médicos especializados em areas como a infectologia,
imprescindivel ao tratamento do HIV/aids em que, por exemplo, a maioria dos
3.229 meédicos infectologistas da rede publica concentram-se nas regides
Sudeste e Sul, do Brasil, o que revela o mapa do deficiente atendimento das
pessoas que vivem com HIV/aids (NEMES; SHEFFER, 2016, p. 38). Deve-se
ainda frisar que, no Brasil, atualmente, a medicacdo antirretroviral, ndo tem
sido distribuida em consonancia com os arranjos terapéuticos mais avancados,
sendo prescrita uma combinacdo ja considerada ultrapassada em outros
paises (SEFFNER; PARKER, 2016, p. 30), expondo os individuos que fazem
uso dos medicamentos antirretrovirais a efeitos colaterais que, em muitos
casos, poderiam ser evitados com formulacdes diferenciadas e mais

atualizadas.

A parcela da populacdo mais atingida pela epidemia do HIV/aids
encontra-se em situacdo de pobreza, exposta a vida precaria e ao dano, o que
se aprofunda quando analisadas as contingéncias sociais, politicas e
econbmicas que a infeccdo pelo HIV/aids acarreta aos individuos. Néo é
exagero afirmar que ja se desenhou o cenario em que a epidemia do HIV/aids
pode se tornar incontrolavel, diante do vacuo deixado pelo exercicio ativo da
cidadania e a resposta do Estado, cada vez mais, prisioneira da moral e do
neoliberalismo econémico. Um termémetro disso é a sensivel reducdo de
campanhas publicitarias do governo; a atrofia de acbes voltadas para a
prevencdo de populacdes expostas a vulnerabilidade; e a disponibilizacdo de

preservativos sem campanhas educativas (GRANGEIRO, 2016, p. 23).

Outro ponto desfavoravel ao enfrentamento do HIV/aids e que corrobora
o afastamento da agenda brasileira dos direitos humanos foi a perda de

investimentos de agéncias internacionais, em virtude do

prolongado declinio da taxa de mortalidade pelo HIV e o amplo
acesso aos ARV, ajudando a criar uma impressdao de ‘sucesso
completo’ da experiéncia brasileira. Ambos podem ter contribuido
para a criagdo de um juizo de que a aids no Brasil era um ‘problema
resolvido’ (SEFFNER; PARKER, 2016, p. 16).
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Do mesmo modo, o esvaziamento do compromisso com os direitos
humanos e o recrudescimento dos moralismos, entre 0s quais, 0 religioso,
sinalizam o retrocesso brasileiro em sua resposta a epidemia do HIV/aids a ser
aprofundado a luz do discurso hegeménico que perpetua a condigdo da mulher
por meio de papéis ligados ao sexo, como, por exemplo, a da figura da mulher-
mae-esposa. E preciso ressaltar que, de forma contraria as praticas
internamente adotadas, o Brasil comprometeu-se, em varias oportunidades®,
no plano internacional, a manter a vinculacdo da resposta ao HIV/aids a

efetivacdo dos direitos humanos.

No ano de 2016, a crise politica, que resultou na perda do mandato da
presidenta Dilma Rousseff, encaminhou a agenda econdémica do governo do
atual presidente Michel Temer para um radical contingenciamento dos
investimentos publicos?, tornando ainda mais preocupante o futuro do SUS e

seu papel de referéncia no tratamento do HIV/aids:

Mas ha relevantes obstaculos no caminho. Em meio a crise politica e
econbmica agravada no Brasil em 2016, o SUS, do qual dependem a
manutencdo da assisténcia e o tratamento em aids, enfrenta a
diminuicdo de recursos e investimentos publicos, a baixa eficiéncia de
gestao, deficiéncias e fragmentagéo na rede assistencial, qualificacdo
inadequada de pessoal de salude e escassez sobretudo de médicos
especialistas, que tém se afastado das estruturas publicas do sistema
de salde, muitas delas superlotadas e com precérias condi¢cdes de
vinculos, de trabalho e de remuneracdo (NEMES; SCHEFFER, 2016,
p. 36).

A abordagem médico-paciente, desvinculada do eixo do respeito aos

direitos humanos, do atendimento humanizado, chancelou uma abordagem

! pode-se destacar a Conferéncia Internacional de Direitos Humanos de Viena, de 1993 (que
firmou a indivisibilidade entre direitos civis e politicos e direitos econbmicos e sociais);
Conferéncia de Populacéo e Desenvolvimento, no Cairo, em 1994; IV Conferéncia da Mulher,
em Pequim, em 1995 (CORREA, 2016, p. 12-3).

2 Trata-se da Proposta de Emenda Constitucional de n. 241, aprovada na Camara dos
Deputados e no Senado como PEC n. 55, foi sancionada pelo Presidente Michel Temer como
Emenda Constitucional de n. 95, e tem como objetivo o congelamento de gastos e
investimentos publicos por um periodo que pode se estender por vintes anos. A emenda
constitucional n. 95 significa a possibilidade concreta do desaparelhamento da estrutura de
atendimento, terapia e atencdo do SUS, referéncia no tratamento de patologias graves, entre
as quais o HIV/aids.
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estritamente biomédica, em uma perspectiva fundada somente em aspectos

técnico-cientificos, resumindo-se a

prescrever tal ou qual medicacédo para lidar com determinado quadro
clinico, ter acesso a este ou aquele exame para conhecer melhor a
acdo do virus no corpo de um especifico sujeito (SEFFNER;
PARKER, 2016, p. 24).

A ciéncia biomédica constitui-se em um saber-poder que incide “sobre”
a doenca e “sobre” o individuo doente, ndao reconhecendo nenhum conteudo
estranho ao dominio cientifico. O saber autorizado, um poder reconhecido pelo
Estado como a técnica de gestdo da vida e da sobrevivéncia, direciona a
estratégia biopolitica de gerir e normalizar os corpos dos individuos que vivem

com HIV/aids:

A partir do momento em que o poder assumiu a funcdo de gerir a
vida, ja ndo é surgimento de sentimentos humanitarios, mas a razao
de ser do poder e a l6gica de seu exercicio que tornaram cada vez
mais dificil a aplicagdo da pena de morte. De que modo um poder
viria a exercer suas mais altas prerrogativas e causar a morte se o
seu papel mis importante é o de garantir, sustentar, reforcar,
multiplicar a vida e pd-la em ordem? Para um poder deste tipo, a
pena capital ¢, ao mesmo tempo, o limite, o escandalo e a
contradicdo. Dai o fato de que ndo se pdde manté-la a ndo ser
invocando, nem tanto a enormidade do crime quanto a
monstruosidade do criminoso, sua incorrigibilidade e a salvaguarda
da sociedade. Sdo mortos legitimamente aqueles que constituem
uma espécie de perigo biolégico para os outros (FOUCAULT, 1988,
p. 150).

Na légica que se instalou, atualmente, o fornecimento da medicagéo
antirretroviral e antiaids bem como o acesso desumanizado a médicos
especialistas ndo estdo ancorados na perspectiva de prover a quem vive com
HIV/aids uma vida digna de ser vivida, mas no poder de “causar” a vida
meramente biolégica a todo custo por meio da biomedicina, ambito da
politizacdo da vida. Como acentua Foucault, “causar a vida” desqualifica a
morte, Unica instancia que escapa ao poder biopolitico, resumindo-se a lidar
com aspectos estritamente biolégicos (FOUCAULT, 1988, p. 150-1). As

estratégias centradas na biomedicina encarnam a
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tensdo entre o ‘fazer viver (ampliacdo da oferta de exames para
conhecimento da situagdo sorolédgica e oferta universal da medicacéo
antirretroviral) e o ‘deixar morrer’ (reforco da situacdo de estigma e
discriminacdo as populacdes vulneraveis) (SEFFNER; PARKER,
2016, p. 294).

A politizacdo da vida, dominio do biopoder, implica também na
eliminacdo da esfera do politico, substituindo o dominio da ag&o/discurso, em
que a prevaléncia da doxa se insere, pelo predominio da verdade cientifica
(ORTEGA, 2004, p. 13).

Diante disso, é possivel, a luz do pensamento de Agamben, e a partir de
suas intersecdes com Foucault, pensar os dispositivos da aids, submetida as
investidas do poder de “capturar, orientar, determinar, interceptar, modelar,
controlar e assegurar os gestos, as condutas, as opinides e os discursos dos
seres viventes” (2009, p. 41). Conforme visto acima, as campanhas
publicitarias, centradas no medo e nos discursos disciplinadores, normalizaram
e direcionaram a “compreensao futura da vida monogamica, reprodutiva,
familiar, em suma, privada e sob controle” (PELUCIO; MISKOLCI, 2009, p.
142). A gestao biopolitica da saude direciona comportamentos morais e sociais
conservadores, guiados pelo ideal de “pureza moral” (ORTEGA, 2004, p. 13).

Os dispositivos estdo presentes nos estereétipos, no medo e no
preconceito, nas estratégias de controle e na gestdo biopolitica da saude, os
quais, por sua vez, sdo constituintes dos sujeitos. A condicdo de marcador
social da aids potencializa a precariedade de quem vive com 0 virus, impondo
a conformacdo e o governo dos corpos submetidos ao saber médico. A

infec¢ao do HIV/aids atua, assim, como um marcador social, indicando

grupos, conjunturas, contextos e situacbes que falam da
desigualdade historica da vida em sociedade, da vulnerabilidade que
produz algumas poucas vidas como viaveis e muitas outras como nao
viaveis, vidas baratas que ndo valem a pena cuidar e tratar, pois nao
tem futuro (SEFFNER; PARKER, 2016, p. 25).

O exame dos elementos socio-politicos em que a epidemia do HIV/aids

se disseminou e, mais especificamente, se feminizou, ou seja, espalhou-se
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entre as mulheres, perpassa a compreensao da precariedade, categoria que
auxilia o entendimento de que existem marcadores de diferenca que atuam,
tornando uma existéncia mais exposta a destruicdo e a perda do que outras.
No caso do HIV/aids, tais marcadores atuam de modo distinto na vida social
em que, desde as oportunidades de infecdo ou ndo pelo virus HIV; o modo
como, apos infectados, os individuos séo reconhecidos e tratados como uma
vida digna de ser vivida, precisam ser aprofundados. Para esse passo,
importante a reflexdo acerca da categoria da precariedade que, no caso do

presente estudo, foi abstraida do pensamento da filésofa politica, Judith Butler.
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CAPITULO 3. VIDAS NEGADAS: PRECARIEDADE E
SUBALTERNIDADE

A questdo que me preocupa a luz dos recentes
acontecimentos é o que conta como humano, as
vidas que contam como vidas e, finalmente, o que
faz com que uma vida valha a pena (BUTLER,
2009, p. 46, grifos da autora).

A fim de melhor assimilar a descricdo acima, a categoria butleriana da
precariedade serd adotada como chave de interpretacdo da epidemia do
HIV/aids, a partir da condicdo especifica de ser-mulher-soropostiva. Na obra
Frames of war: when is life grievable?, a filosofa norte-americana, Judith Butler,
expoe as suas ideias acerca das “vidas precarias”, ou menos passiveis de luto.
O livro continua e complementa a reflexdo estabelecida pela autora em
Precarious life, cuja primeira versdo, publicada em 2004, baseou-se na tese de
gue uma vida apenas pode ser considerada lesada ou perdida se tiver sido
antes “considerada viva” (BUTLER, 2015, p. 13). Essa afirmagdo exige um
enquadramento epistemoldgico que questione o significado de uma vida, do
ponto de vista ontoldgico, isto €, em que o sentido do “ser” de uma existéncia,
inserido em mecanismos especificos de poder, a partir de uma ontologia

corporal, propicie repensar

a precariedade, a vulnerabilidade, a dor, a interdependéncia, a
exposicdo, a subsisténcia corporal, o desejo, o trabalho e as
reivindicacdes sobre a linguagem e o pertencimento social (BUTLER,
2015, p. 15).

Butler relaciona a categoria da precariedade ao pensamento de
Emmanuel Levinas, autor que aborda uma concepcdo ética baseada na
apreensdo da precariedade da vida, que se inicia com a vida precaria do Outro
e a sua inafastabilidade, ou seja, de que “0 homem importa para o outro
homem” (LEVINAS, 2014, p. 31), conquanto “na nudez e miséria do outro eu

ordena a responsabilidade pelo outro; além da ontologia” (LEVINAS, 2010, p.
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254). O “rosto” comunica a precariedade da vida e a interdicdo da violéncia
(BUTLER, 2016, p. 20). A autora ressalva que, embora a ética da alteridade de
Levinas esteja comprometida com o viés cristdo, ela é util “para uma analise
cultural que trata de descrever da melhor maneira possivel as representacées
publicas dos “rostos” daqueles contra quem se dirige a guerra” (BUTLER, 2009,
p. 20).

A ontologia do corpo € uma ontologia social, e apresenta a fragilidade de
Se estar estregue aos outros, ou seja, de necessariamente viver em sociedade
e estar, de alguma forma, sob a dependéncia do Outro, seja ele conhecido ou
desconhecido (BUTLER, 2015, p. 31). Considerar a precariedade da vida é o
mesmo que considerar que nenhuma vida sobrepfe-se a “possibilidade de
sofrer maus-tratos e a mortalidade” (2015, p. 43), pois todas as vidas estéo
condicionadas a um conjunto de normas e complexos organizacionais que,
historicamente, potencializam ou maximizam a precariedade de uns e, por

outro lado, minimiza a precariedade de outros (2015, p. 15-6).

A constituicdo politica de cada um ocorre em virtude da vulnerabilidade
social de corpos que sdo também socialmente constituidos (BUTLER, 2009, p.
46). O corpo, neste sentido, em sua finitude, vulnerabilidade, acdo, por meio de
sua pele e carne, € exposto ao olhar dos outros, ao contato e a violéncia,
constituindo-se, também, em uma dimensdo publica, posto que formado de
uma amostra social (BUTLER, 2009, p. 52). A fenomenologia do corpo, sua
mortalidade inequivoca revela a precariedade que pode ser entendida, nao

apenas

como um aspecto desta ou daquela vida, mas como uma condi¢do
generalizada cuja generalidade s6 pode ser negada negando-se a
precariedade enquanto tal; e a obrigacdo de pensar a precariedade
em termos de igualdade surge precisamente da irrefutavel
capacidade de generalizacdo dessa condicdo. Partindo desse
pressuposto, contesta-se a alocac¢do diferencial da precariedade e da
condicdo de ser lamentado. Além disso, a propria ideia de
precariedade implica uma dependéncia de redes e condi¢fes sociais,
0 que sugere que aqui ndo se trata da “vida como tal”’, mas sempre e
apenas das condicdes de vida, da vida como algo que exige
determinadas condi¢8es para se tornar uma vida vivivel e, sobretudo,
para tornar-se uma vida passivel de luto (BUTLER, 2015, p. 42, grifos
da autora).
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O mero fato de se constituir como um “ser vivo” impde a certeza da
degeneragédo e da destruicdo, ou seja, impde a morte como campo da vida
(BUTLER, 2015, p. 36-7). Sob este viés, a autora questiona a ideia de “direito a
vida humana”, situagdo em que a norma se preocupa em proteger a vida da
vida humana, o que, para Butler, € uma impossibilidade, pois a horma nao é
capaz de coibir ou retardar a degeneracgéo inexoravel de qualquer ser humano,
pretensao fundada em uma “fantasia onipotente do antropocentrismo” que visa
negar a finitude do anthropos (BUTLER, 2015, p. 37). E preciso considerar que
a vida é edificada em condicGes materiais, que sao condi¢cdes socio-politicas,
que deverdo oferecer a cada vida humana, uma ontologia do corpo ou uma

ontologia social distinta. Assim:

A questdo nao é saber se determinado ser é vivo ou ndo, nem se ele
tem estatuto de “pessoa”; trata-se de saber, na verdade, se as
condicdes sociais de sobrevivéncia e prosperidade sdo ou nao
possiveis (BUTLER, 2015, p. 38).

Para que o “direito a vida” se efetive € necessario um compromisso
positivo de implementar a justica social, que ofereca condicdes que possam
minimizar a precariedade da existéncia bioldgica de modo igualitario, ou seja,
dever-se-ia considerar a precariedade da vida como um dado comum a todos e
propiciar condicdes materiais, como, por exemplo, a distribuicdo universal de
“alimentacao, abrigo, trabalho, cuidados médicos, educacao, direito de ir e vir e
direito de expressao, protecdo contra os maus-tratos e a opressao” (BUTLER,
2015, p. 41).

Butler estabelece uma distingdo conceitual entre “vida precaria” e
“condicao precaria”. No primeiro caso, tem-se uma especificidade comum a
todo ser humano. No segundo, um conjunto de elementos politico-sociais que
potencializam a precariedade e compreendem desde as questbes de justica
social até a condicdo precaria, em um estado de guerra. Nas palavras da

autora:

A condicdo precéaria designa a condicdo politicamente induzida na
qual certas populacdes sofrem com redes sociais e econdmicas de
apoio deficientes e ficam expostas de forma diferenciada as
violacbes, a violéncia e a morte. Estas populagBes estdo mais
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expostas a doencas, pobreza, fome, deslocamentos e violéncia sem
nenhuma protecéo (2015, p. 45).

A existéncia de “nao-sujeitos”, de individuos que, expostos as
operagdes do poder, ndo sdo reconhecidos como “sujeitos”, constituem as
vidas ja negadas, aquelas que ndo podem mais sofrer nenhuma negacao, por
meio da violéncia, e se constituem a partir disso como sujeitos irreais
(BUTLER, 2009, p. 60). Neste ultimo caso, a ideia de extrapolar o pressuposto
ou condicdo normativa acerca do reconhecimento de uma vida exige que se
aceite a premissa de que nenhuma “vida” esta a salvo ou limitada por uma
norma de reconhecimento quando se considera a hipétese de nado ser
“reconhecida pelo reconhecimento” (BUTLER, 2015, p. 18). Ao estabelecer
uma ontologia do corpo, a autora descarta que apenas as normas de
reconhecimento possam ditar o reconhecimento, impondo como “pressuposto”
do reconhecimento a existéncia de “condicbes mais gerais, historicamente

articuladas e reforgcadas, de ‘condigdo de ser reconhecido™ (2015, p. 18).

A ideia de “condicdo de ser reconhecido” leva aos aspectos
contingenciais que possam “‘moldar” o ser, tornando-o reconhecivel. Nas

palavras da autora:

Essas categorias, convengbes e normas que preparam ou
estabelecem um sujeito para o reconhecimento, que induzem um
sujeito desse tipo, precedem e tornam possivel o ato de
reconhecimento propriamente dito. Nesse sentido, a condi¢cdo de ser
reconhecido precede o reconhecimento (BUTLER, 2015, p. 19).

7

A condicdo de ser reconhecido ndo é insita ao ser humano, n&o
antecede ou é estabelecida com o nascimento, ou inerente a sua constituicao
simplesmente pelo fato de “ser” humano. Como acentua Butler, ndo é uma
‘qualidade ou potencialidade” (2015, p. 19). O ponto problematico desta
concepcao € que ndo ha um critério normativo que concretamente “proteja” o
humano de ser lesado ou perdido. O desafio € compreender como e porqué as
normas operam diferentemente “para tornar certos sujeitos pessoas

“reconheciveis” e tornar outros decididamente mais dificeis de reconhecer”
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(2015, p. 19-20). E, se ha a possibilidade de mudar os termos ou pressupostos
da condicdo de ser reconhecido, a fim de produzir “resultados mais
radicalmente democraticos” (BUTLER, 2015, p. 20).

O reconhecimento deve ser pensado em sua relacdo com a afirmacao
da vulnerabilidade. Em outras palavras, ao afirmar a vulnerabilidade, faz-se o
seu reconhecimento, dando-lhe outro sentido, por meio do poder constitutivo do
discurso. As normas de reconhecimento, no caso da vulnerabilidade, a colocam
como condicdo do “humano”, do que decorre a sua importancia (BUTLER,
2009, p. 71). Ainda acerca do reconhecimento, Butler estabelece uma distingdo
entre a apreensao, como categoria que conhece o que ainda nao €

reconhecido e a inteligibilidade que estabelece os dominios do cognoscivel:

Nem todos os atos de conhecer séo atos de reconhecimento, embora
ndo se possa afirmar o contrario: uma vida tem que ser inteligivel
como uma vida, tem de ser conformar a certas concepc¢des do que &
a vida, a fim de se tornar reconhecivel. Assim, da mesma forma que
as normas da condicdo de ser reconhecido preparam o caminho para
0 reconhecimento, os esquemas de inteligibilidade condicionam e
produzem essas normas (2015, p. 21, grifos da autora).

Os esquemas de inteligibilidade produzem as normas que, por sua vez,
preparam o reconhecimento. Isso néo significa que a norma detenha um
carater estavel ou perene. Desta feita, se 0 “enquadramento” atua como uma
decisdo acerca de quais vidas serdo reconheciveis e quais ndo o serao,
normatizando a inteligibilidade, criando os canais de comunicagdo do
reconhecimento. Contudo, é preciso considerar que o enquadramento também
estd, permanentemente, ameacado do rompimento, de um colapso que possa
descortinar, por sua vez, “outras possibilidades de apreensao” (BUTLER, 2015,
p. 28-9). A perspectiva butleriana, a exemplo da concepgédo de “exclusao
dentro da inclusao”, de Balibar (2013), descrita no presente trabalho, assume a
constante instabilidade do “reconhecimento” no ambito da cidadania. Em outras
palavras, a constituicdo e, consequentemente, a protecdo do “ser” da vida
ocorrem por “meios seletivos”, resultantes de “mecanismos” ou “operacdes de
poder” (BUTLER, 2015, p. 14).
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Assumir a existéncia da precariedade reclama da norma o compromisso
de reconhecé-la de forma inclusiva e igualitaria, o que, concretamente, resulta
em assegurar, normativamente, politicas de justica social que atendam direitos
como o da “habitagdo, trabalho, alimentacdo, assisténcia médica e estatuto
juridico” (BUTLER, 2015, p. 30). Ainda nas palavras da autora:

Na realidade, deveria haver um reconhecimento da precariedade
como uma condicdo compartilhada da vida humana (na verdade,
como uma condi¢cdo que une animais humanos e ndo humanos), mas
ndo devemos pensar que o reconhecimento da precariedade controla,
captura ou mesmo conhece completamente o que reconhece (2015,
p. 30).

A consideracdo de que a precariedade estd impressa na condicdo de
gue todo ser vivo pode morrer, coincide com o nascimento, definindo o comeco
do cuidado, por meio de uma “rede social de ajuda” (BUTLER, 2015, p. 32). O
cuidado dita o “valor’ que se da a vida, a sua possibilidade de ser enlutada
como “pressuposto para toda vida que importa® (BUTLER, 2015, p. 32), de
modo a ndo resumi-la em um espectro meramente biolégico. A vida passivel de
luto é uma espécie de protecdo, uma condicdo para a sua manutencdo como
uma vida digna de ser vivida (BUTLER, 2015, p. 33).

Feita a exposicdo da categoria da precariedade, de acordo com o
pensamento de Judith Butler, é possivel considerar entre os problemas
alinhados ao presente estudo a condicdo de precariedade da mulher
soropositiva, no Brasil. Os rastros historicos da epidemia do HIV/aids, expostos
no presente trabalho, demonstram como o reconhecimento da vulnerabilidade
foi capaz de tornar menos precaria a existéncia dos individuos que vivem com
HIV/aids, gerando conquistas como o acesso a medicacao antirretroviral, por
exemplo. Evidenciou-se que as conquistas foram estabelecidas por intermédio
do exercicio de uma cidadania calcada na interlocu¢cdo de movimentos sociais,
organizacées nao governamentais e segmentos da sociedade civil, voltados,
inicialmente, sobretudo, para o enfrentamento do preconceito, para o0 acesso
ao tratamento e a medicacao antirretroviral como direito fundamental. Por outro
lado, também ficou evidenciada a atrofia da cidadania na dltima década, e do

‘re-enquadramento” feito pelo reconhecimento da vulnerabilidade, diante do
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inegavel retrocesso da resposta brasileira ao HIV/aids. Assim, ao considerar
gue o problema proposto foi o de desvelar a cidadania das mulheres que vivem
com HIV/aids e, nessa condicao, verificar as condigdes de precariedade de ser-
mulher-soropositiva, passa-se as reflexdes, tendo por referencial tedrico o
pensamento acerca da subalternidade, categoria encontrada no pensamento

de Gayatry Chakravorty Spivak.

3.1QUEM PODE FALAR?

Ela age, fala e se torna alguém cujo ato de fala é
um crime fatal, mas essa fatalidade excede sua
vida e adentra o discurso de inteligibilidade como
sua proépria fatalidade promissora, a forma social
de seu futuro aberrante, sem precedentes
(BUTLER, 2014, p. 114).

Néo fales dela, porque ela ja nao existe
(SOFOCLES, 567).

O presente trabalho problematizou a atual situacdo do HIV/aids, no
Brasil, pautada pela ocorréncia de politicas publicas que, cada vez mais,
voltam-se para padrdes biomédicos, desumanizados, desfocados da realidade
de quem vive ou esta exposto a infeccéo pelo virus HIV. Além disso, o trabalho
procurou acentuar, por meio das concepcdes de cidadania, os espectros da
cidadania das mulheres soropositivas. Neste sentido, insere-se 0 seguinte
questionamento: ha um siléncio ou invisibilidade de quem vive na condicao de
ser-mulher-soropositiva? Ha uma percepcao coletiva de que a infeccao pelo
HIV ndo mais se constitui em uma epidemia, ou que deixou de ser um

problema de graves proporc¢des?

A banalizacdo da doencga, inclusive em campanhas publicitarias
veiculadas pelo estado, muitas vezes, constréi a narrativa oposta da primeira
década da epidemia, cujo combustivel era o panico da doenca. Agora, 0
discurso retrata uma doenca cronica, tratavel, cuja medicacdo é oferecida,

gratuitamente, pela rede publica de salde. E preciso problematizar se tal
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estratégia ndo esconde outras dimensdes da epidemia, tornando mais
expostas a infeccdo, por exemplo, as mulheres, cuja existéncia precarizada de
forma crescente, por condicbes materiais como a pobreza, a baixa
escolarizacdo ou o analfabetismo, sdo relegadas a ocupacdo do espaco
privado ou doméstico, em que nao possuem protagonismo nas escolhas
relativas ao corpo e a sexualidade, as formas de prevencdo como o0 uso de

preservativos masculinos ou femininos, o acesso ao espaco publico.

Nesta perspectiva, o pensamento de Gayatri Chakravorty Spivak conclui
o0 itinerario proposto no presente estudo, iluminando as reflexdes acerca da
subalternidade da mulher quanto ao questionamento do exercicio da cidadania
da mulher a partir da soropositividade. A autora, intelectual indiana, nascida na
cidade de Calcuta e radicada nos Estados Unidos, questiona o sujeito no
Terceiro Mundo e a sua representacéo no discurso ocidental (ALMEIDA, 2010,
p. 10). Em sua obra Pode o subalterno falar? Spivak (2010) reforca a sua
filacdo tedrica marxista e derridadiana, para sustentar a tese da
descentralizacao radical do sujeito, presente nos dois autores. A autora utiliza o
argumento critico de que a producédo intelectual atua como cumplice dos
interesses econdmicos internacionais do Ocidente que, muitas vezes, podem
estar travestidos de boas intencbes, a exemplo do caso da proibicdo do
sacrificio das vilvas na India, que atendia aos interesses britanicos e

assimilacionistas da elite indiana.

O caso do sacrifico das vilvas ilustra a concepc¢ao de subalternidade e o
modo como a producdo intelectual submete-se e “atua” em favor de interesses
econdmicos. Neste sentido, advertira Spivak, mesmo a critica que o Ocidente
produz resulta do interesse em manter o sujeito do Ocidente, ou o Ocidente
como Sujeito. Assim, o discurso dominante cria o sujeito subalterno, mesmo
gue o discurso negue qualquer “interesse”, isto €, mesmo na condigao critica
ao sujeito soberano, esta-se diante da constituicio de um Sujeito. Este
horizonte tedrico permite que Spivak estabeleca uma critica a Foucault e
Deleuze, apontando o paradoxo da “critica persistente da narrativa”, pois,
segundo a autora, ambos 0s autores ignoram o préprio envolvimento ideoldgico

na produgdo critica, ou, em outras palavras, o envolvimento na historia
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intelectual e econémica do Ocidente (SPIVAK, 2010, p. 26-27). Deve-se ainda
acrescentar que a critica de Spivak envolve a ideia de uma producéo intelectual
ou material (o discurso ja é um pratica®®), de modo a considerar, portanto, que

0 sujeito é efeito do “discurso dominante” (2010, p. 25).

Diante da perspectiva de que o discurso € uma prética, ou seja, de que a
acao e o discurso constituem um par, Spivak coloca a questdo: “Sdo mudos
aqueles que agem e lutam, em oposicao aqueles que agem e falam?” (2010, p.
40-1, grifos da autora). Este questionamento requer que se examine a distingao
gue a autora faz entre representagao e “re-presentagcéo”, ou seja, o problema
qgue se instala com a presencga-auséncia, quando se ocupa o espacgo de “falar
pelo outro”. A ideia de uma constituicao ideoldgica do sujeito, ou a pratica
tedrica ativa de “transformacao da consciéncia” engendra a situacao paradoxal
de que, ao nomear o subalterno, os intelectuais representam “a si mesmos
como sendo transparentes” (SPIVAK, 2010, p. 40-1).

Portanto, toda representacdo implica significantes “ocultos” ou
interesses, “uma estrutura de signos que aciona a experiéncia” e provoca uma
violéncia epistémica. A titulo de exemplo de violéncia epistémica, Spivak cita o
projeto de se constituir o sujeito colonial como “Outro”, como ocorreu com as

bases da codificacéo britanica da lei hindu, que a reduziu a uma visao binaria:

No final do século 18, a lei hindu, até onde pode ser descrita como
um sistema unitdrio, operava em termos de quatro textos que
“encenavam” uma episteme de quatro partes definida pelo uso que o
sujeito fazia da memédria: sruti (0 que foi ouvido); smriti (0 que foi
lembrado), sastra (o que foi aprendido com o outro) e vyavahara (o
gue foi efetuado pela troca) (SPIVAK, 2010, p. 64).

O projeto de educacdo dos sujeitos coloniais complementa a narrativa

legal. No caso da india, ressalta Spivak:

Uma consequéncia de se estabelecer uma versdo do sistema
britanico foi o desenvolvimento de uma separacdo incémoda entre a
formacédo disciplinar em estudos sanscritos e a tradicdo nativa —
agora, alternativa da “alta cultura” sanscrita (SPIVAK, 2010, p. 65-6).

2 Tal perspectiva pode ser encontrada em autores que dialogam no presente trabalho, a
exemplo de Hannah Arendt (2010) e Etienne Balibar (2013).



63

b

Pode-se retomar a critica a Foucault e Deleuze, na qualidade de
intelectuais “ocidentais benevolentes” que admitem a possibilidade do
subalterno falar e conhecer suas condigbes, como um “Outro”, ao que Spivak
contra-argumenta, assumindo a heterogeneidade e descentracdo do
subalterno, com um questionamento: como dentro e fora da violéncia
epistémica da lei e da educacdo imperialistas pode o subalterno falar? De
forma irdnica, acentua Spivak que o papel arquivistico, historiogréafico, critico-
disciplinar e, inevitavelmente, intervencionista € uma tarefa de “medir siléncios”
(SPIVAK, 2010, p. 83).

Neste cenario, insere-se um importante elemento ao sujeito subalterno
gue é o da diferenca sexual, que Spivak vai tratar como duplamente obliterado,
uma vez que a construcdo ideologica de género mantém a dominacao

masculina, importando num acréscimo de subalternidade a subalternidade:

Se, no contexto da producédo colonial, o sujeito subalterno ndo tem
histéria e ndo pode falar, o sujeito subalterno feminino esta ainda
mais profundamente na obscuridade (SPIVAK, 2010, p. 85).

O suicidio da jovem Bhuvaneswari Bhaduri, participante de um grupo
envolvido na luta armada pela independéncia da india, e incumbida de realizar
um assassinato politico e que se mata, exemplifica o silenciamento da mulher e
corporifica sua maior subalternidade. O discurso/acéo da jovem, concretizado
no suicidio, revela-se na estratégia de aguardar o periodo da menstruagédo, em
uma inversao da interdicdo da vilva menstruada tirar a prépria vida, intentando
assim, representar um gesto de deslocamento que é mais do que

simplesmente negar a dominacgao exercida. O caso de Bhaduri

€ uma reescrita subalterna”, que emerge corrompida pela verséo
hegeménica de suicidio por amor. No tom agudo de Spivak: “O
subalterno como um sujeito feminino ndo poder ser ouvido ou lido
(2010, p. 163).

E possivel estabelecer um liame entre o problema da subalternidade, em

Spivak, e a violéncia simbdlica, em Bourdieu, assumindo pontos de contato nas
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duas categorias? No caso das mulheres, Bourdieu enfatiza uma construcéo
social destinada a resignacéo e sugere dois caminhos, colocados da seguinte

maneira:

Simbolicamente voltadas a resignacao e a discricdo, as mulheres sé
podem exercer algum poder voltando contra o forte sua propria forca,
ou aceitando se apagar, ou, pelo menos negar um poder que elas sé
podem exercer por procuracdo (como eminéncias pardas) (2015, p.
43).

O autor acredita haver um ponto de revolta contra a violéncia simbdlica,
porém, 0 mais interessante, em sua perspectiva, esta em assumir que, mesmo
ao negar o poder masculino, as mulheres apenas podem exercer um poder por
“procuracao”. Pode-se abstrair de Bourdieu a impossibilidade do sujeito
feminino de romper com a “representacédo”, com a autorizagdo para participar

da vida publica, sempre condicionada? Spivak assevera que

O subalterno ndo pode falar. Nao ha valor algum atribuido a “mulher”
como um item respeitoso nas listas de prioridades globais. A
representacdo néo definhou (SPIVAK, 2010, p. 165).

Sob o viés proposto por Spivak, a condicdo especifica de ser-mulher-
negra-pobre, em um pais subdesenvolvido, é uma condi¢cdo essencialmente
marcada pela obscuridade e pelo siléncio. Acresca-se a esse conjunto de
elementos a condi¢do de ser-mulher-negra-pobre-soropositiva. Esse acréscimo
€ fundamental para que se possa compreender o problema da cidadania, da
subalternidade e precariedade da mulher soropositiva. Ao se conjugar o
HIV/aids ao sujeito feminino, tem-se que considerar a violéncia simbdlica e os
dispositivos da aids. E preciso ainda ter em mente que a infeccdo pelo virus
HIV aprofunda a precariedade, expde a perda dos sentidos de “pertencimento”
ao mundo, a exemplo da perda na divisdo do trabalho, a perda do espaco nas
relacbes sociais, familiares e amorosas. Esse contexto potencializa a
precariedade, ponto em que a auséncia de reconhecimento constitui, para
Butler, a negacgdo ontologica do sujeito; significando para Spivak, a prépria
incapacidade de falar e ser ouvida, ou seja, a propria constituicdo do sujeito
subalterno. Dito isso, percebe-se a possibilidade de estabelecer um dialogo a
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partir das categorias da precariedade, da subalternidade e da violéncia

simbdlica com o problema da cidadania de mulheres soropositivas.

O siléncio spivakiano pode ser compreendido também como um estado
de permanente invisibilidade, de reclusdo das mulheres ao espaco domeéstico.
E importante ressaltar que, mesmo diante de inimeras conquistas, como o
direito ao voto, 0 acesso a educacao, as carreiras profissionais, a rejeicdo ao
espaco publico, a agorafobia, na denominacdo de Bourdieu (2015), ainda
persiste entre as mulheres. Os discursos que constituem 0s pressupostos para
0 pertencimento ao espaco publico também constituem 0s pressupostos para o
nao pertencimento e a exclusdo. A este respeito, obtempera Bourdieu:

As mulheres sdo excluidas de todos os lugares publicos (assembleia,
mercado), em que se realizam 0s jogos comumente considerados 0s
mais sérios da existéncia humana, que os jogos da honra. E
excluidas, se assim podemos dizer, a priori, em nome do principio
(tacito) da igualdade na honra, que exige que o desafio, que honra
guem o faz, s6 seja vélido se dirigido a um homem (em oposi¢do a
uma mulher) e a um homem honrado, capaz de dar uma resposta
gue, por representar uma forma de reconhecimento, é igualmente
honrosa. A circularidade perfeita do processo indica que se trata de
uma partilha arbitraria (2015, p. 62).

A exclusdo das mulheres do espaco publico permite restabelecer o
didlogo com Etienne Balibar. Deve-se considerar que a exclusdo das mulheres
do espaco publico, tratada no presente trabalho, ndo Ihes retira a condicao de
cidadas, conforme acentuado, a expressdo de uma cidadania passiva € uma
das expressdes da cidadania. Balibar apresenta algumas proposicoes relativas
ao problema da inclusdo e da exclusdo que oferecem um campo fértil para a
reflexdo ora proposta. Para o autor, a violéncia ndo afeta apenas a excluséo.
Ao contrario, existe uma dupla violéncia a ser considerada: a que perpassa a
exclusdo e a inclusdo. Neste ultimo caso, a violéncia pode se manifestar na
“‘conversdao” ou assimilagdo do sujeito, “obrigado a entrar’ nas regras
instituidas, questdo relativa a regulacdo politica da violéncia, como as
condi¢cdes que definem os critérios de pertencimento ou ndo pertencimento a
uma comunidade. O autor destaca que a tessitura da realidade é feita de

confltos nado resolvidos, expostos as violéncias discriminatérias, as
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desigualdades de cunho sexual, racial, religioso, cultural. Neste contexto, é
possivel que alguém, como um estrangeiro que teve seu visto de permanéncia
negado, seja excluido da cidadania de maneira radical, sem que esteja fora da
comunidade, fenbmeno que o autor denomina de “exclusdo interior’, ou
condicdo de estar excluido da inclusdo (BALIBAR, 2013, p. 120-123), do
acesso a ter direitos oriundos do pertencimento, como assinalou Hannah
Arendt (1989). Ao assumir a polissemia da expressao “direito a ter direitos”
deve-se considerar um dos sentidos que Ihe empresta Balibar, ao lhe imputar
um “lado positivo” ou “afirmativo”, denotando uma forma de participacdo
manifesta na reivindicacdo de acesso aos direitos (ou de pertencimento), o que
assegura 0 ‘“reconhecimento”, ou uma condicdo de resisténcia e, por
conseguinte, de exclusdo da exclusdo, caso em que a inclusdo enseja uma
“‘negacao da negacgao” (BALIBAR, 2013, p. 124). Se a realidade é constituida
por conflitos, a ocorréncia de resisténcias ou a existéncia de uma tensao nas
relacdes de poder, exercida sobre os sujeitos individuais ou coletivos, é a via

de acesso daqueles que se encontram excluidos (BALIBAR, 2013, p. 124).

Deve-se ainda sopesar que a construcao da cidadania, historicamente,
funcionou como um espaco de respeito as regras, de instituicdo do que é aceito
como socialmente necessario. Essa perspectiva descortina a situacdo em que
a comunidade de cidaddos assume uma participacdo na exclusao de outros
cidadaos, de forma indireta ou delegada, conquanto a gestdo das exclusdes
também faca parte da representacdo ou delegacdo do poder, promovendo
distingcdes culturais, ideolégicas e sociais na forma de regras normativas
(BALIBAR, 2013, p. 125-127). Tal assertiva conduz a perspectiva de que as
regras de exclusdo compde a constituicdo da cidadania em uma democracia
representativa de maneira potencialmente conflitiva. Nesse caso, os interesses

gue normalizam a ocorréncia estdo expostos ao conflito e a resisténcia, em
reivindicacfes de natureza politica (BALIBAR, 2013, p. 127-140).
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3.2 SILENCIO COMO EXCLUSAO

E importante aprofundar as consideragbes acerca da exclusdo do
espaco publico no que tange a mulher soropositiva a luz da leitura spivakiana.
A premissa de Spivak de que o discurso é acao pode ser direcionada para a
impossibilidade da fala do sujeito subalterno que, no caso, é a mulher
soropositiva. Uma destas instancias € o silencia (ou a impoténcia do discurso)
da mulher soropositiva em face do saber médico que dita, por exemplo, as
regras aceitaveis sobre o conhecimento das doencas, sobre os farmacos e os
seus efeitos colaterais. O saber da mulher “do” HIV/aids é suplantado pelo
saber biomédico “sobre” o HIV/aids. A questdo spivakiana, neste sentido,
auxilia no questionamento da hegemonia e da violéncia epistémica do discurso
“sobre” o HIV/aids. O conhecimento da realidade vivenciada é rechacado, néo
reconhecido, sob o argumento hegemdnico de que o progresso cientifico
decide de modo “exclusivo” as questbes oriundas do tratamento até o
surgimento da cura do HIV. A violéncia epistémica pratica, assim, uma “politica
do silenciamento”, pois ndo admite sentidos que contrariem o seu discurso.
Mesmo que o individuo exerca a fala, “ele estara, necessariamente, nao
dizendo “outros” sentidos. Isto produz um recorte necessario no sentido. Dizer
e silenciar andam juntos” (ORLANDI, 2007, p. 53).

A hegemonia dos sentidos “sobre” o HIV/aids interdita a constituicao
dialdgica de outros sentidos, os sentido “do” HIV/aids. Na dimensdo da
subalternidade spivakiana, mesmo que a mulher escolha falar do HIV/aids, ndo
havera o rompimento de um sentido mais profundo de siléncio e excluséo, pois
antes de sua fala jA houve um silenciamento, ja houve a anterior constituicao
da exclusdo pelo nao reconhecimento do seu discurso, impregnado da
dissonancia normativa, ou auséncia de inteligibilidade. A excluséo significa a
interdicdo de sentidos contra-hegeménicos, o0s quais impossibilitam o
reconhecimento do discurso de quem encarna a transgressdo das normas

constituidas e aceitas.

A exclusdo da mulher soropositiva do espaco publico acarreta o seu

nao-reconhecimento, lancando-a a uma condic&o de invisibilidade que, por sua
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vez, potencializa a sua precariedade. O ndo reconhecimento € uma das chaves
de interpretacdo da categoria da precariedade, de Judith Butler, entendida
como uma vida negada, usurpada do direito de ser reconhecida e, por
conseguinte, de estar protegida do dano, ou da negacdo da negacao de uma
existéncia digna de ser vivida. Quando as vidas humanas passam a ser

tratadas desse modo, naturaliza-se a exclusao e o siléncio.
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CAPITULO 4. ESPECTROS DA CIDADANIA DE MULHERES
SOROPOSITIVAS

A doenca é a zona noturna da vida, uma cidadania
mais onerosa. Todos que nascem tém dupla
cidadania, no reino dos sdo e nos reinos dos
doentes. Apesar de todos preferirmos s6 usar o
passaporte bom, mais cedo ou mais tarde nos
vemos obrigados, pelo menos por um periodo, a
nos identificarmos como cidaddos desse outro
lugar (SONTAG, 2007, p. 11)

Ao tratar dos espectros, das sombras da cidadania da mulher
soropositiva, pode-se questionar ao lado de Susan Sontag, acerca da
existéncia de um 6nus vivenciado a partir da condicdo especifica da doenca.
N&o se trata de um 6nus de ordem estritamente privada, mas de uma privacao
gue afeta o exercicio pleno da cidadania. O intuito de pensar tal contexto levou
em conta as concepc¢fes de cidadania, tratadas no primeiro capitulo e a
exposicdo a precariedade e subalternidade. A fim de completar o percurso
proposto, passa-se ao exame mais pontual dos espectros da cidadania

vivenciados pela condicdo de ser-mulher-soropositiva.

4.1 O CORPO EM METAMORFOSE

Toda dominagédo simbolica supde, por parte daqueles que sofrem seu impacto,
uma forma de cumplicidade que nédo é submisséo passiva a uma coergao externa
nem livre adeséo a valores (BOURDIEU, 2008, p. 26).

O presente trabalho teve por fio condutor a cidadania vivenciada a partir
da condicao de ser-mulher-soropositiva. Para pensar essa cidadania, fez-se um
percurso das concepgdes de cidadania em Hannah Arendt e Etienne Balibar.
Para compreender a epidemia do HIV/aids, no Brasil, um breve percurso
histérico foi tracado, em que se esbocou uma trajetéria de conquistas e

retrocessos, desde o inicio da epidemia do HIV, no Brasil, até os dias de hoje.
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A pesquisa mostra que a abordagem da experiéncia ou da condicdo de
ser-mulher-soropositiva exige pensar a concepgao de “ser” mulher inserida em
uma complexa trama de ordem social, econbmica, politica e cultural, néo

limitada aos aspectos biolégicos fornecidos pela natureza:

Se alguém “é” uma mulher, isso certamente ndo é tudo o que esse
alguém é; o termo nédo logra ser exaustivo, ndo porque 0s tracos
predefinidos de género da “pessoa” transcendam a parafernalia
especifica de seu género, mas porque 0 género estabelece
intersecdes com modalidades raciais, classistas, étnicas, sexuais e
regionais de identidades discursivamente construidas. Resulta que se
tornou impossivel separar a nogado de “género” das intersegdes
politicas e culturais em que invariavelmente ela é produzida e
mantida (BUTLER, 2016, p. 21).

Deste modo, é possivel compreender que a constru¢cdo do género nao
esta acoplada a fixidez de um “sexo” binario, a partir do qual seja possivel
deduzir a existéncia de “homens” em corpos masculinos e “mulheres” em
corpos “femininos” (BUTLER, 2016, p. 26).

Dito isso, pode-se voltar novamente ao objeto do presente trabalho, em
gue a cidadania € percebida por meio da problematizacdo dos sentidos de “ser-
mulher-soropositiva”, aspecto existencial que toca seus multiplos sentidos, a
condicao sécio-econdmica, a qualidade de vida, a apreensdo do respeito e
dignidade, o acesso a medicagcdo, aos médicos, o acolhimento familiar, dos

amigos e as relacfes de trabalho.

Assim, a rotina de mulheres que fazem uso do sistema publico de saude
e vivem com HIV/aids passa pela adesdo ou ndo ao tratamento fornecido pelo
SUS. A adesdo ao tratamento implica na aceitacdo e no consentimento para a
ingestdo dos medicamentos antirretrovirais, 0s quais visam diminuir e, por
altimo, suprimir a contagem do virus HIV no organismo, do mesmo modo que a

medicacdo para doencas oportunistas®®. Desde o ano de 1993, como ja

** “As infeccdes oportunistas s&o doencas que se aproveitam da fraqueza do sistema

imunolégico, que cuida da defesa do organismo. Como os principais alvos do HIV, virus
causador da aids , sdo essas células de defesa, € importante estar sempre de olho na saude.
Para manter uma vida saudavel e evitar que o organismo baixe ainda mais suas defesas, é
necessario cuidar da alimentacéo , fazer exercicios fisicos e estar bem emocionalmente. Com
esses cuidados diarios, serd mais dificil que seu corpo fique vulneravel a resfriados, gripes ou


http://www.aids.gov.br/pagina/sistema-imunologico
http://www.aids.gov.br/pagina/sistema-imunologico
http://www.aids.gov.br/pagina/aids
http://www.aids.gov.br/pagina/alimentacao
http://www.aids.gov.br/pagina/atividade-fisica
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explicitado acima, o Brasil passou a produzir a medicacdo antirretroviral,
contudo, apenas em 1996, por intermédio da Lei 9.313, assegurou-se 0 acesso
universal e gratuito aos antirretrovirais (CORREA, 2016, p. 09).

Importante refletir acerca dos aspectos relativos a medicacéo
antirretroviral destinada as mulheres e as politicas publicas adotadas pelo
Brasil, desde que a infeccéo pelo HIV/aids foi algada a categoria de “epidemia”,
no final da década de 1980. Problematizar a resposta do governo brasileiro ao
HIV/aids visa compreender como atuaram e ainda atuam as estratégias de
tratamento da doencga, o enfrentamento do preconceito, da discriminacdo e, no
caso especifico das mulheres, como a precariedade e a vulnerabilidade a
infeccdo pelo HIV constituem elementos concretos de suas existéncias, assim
como o siléncio, neste Uultimo caso, entendido como “silenciamento?®”
relacionado as questfes de género e sexualidade estéo refletidos na vida das

mulheres (PARKER; GALVAO, 1996, p. 7).

O tratamento quimioterapico, que combate o virus HIV, pode provocar
efeitos colaterais de curto prazo, como diarreia, vdmitos, nduseas, manchas
avermelhadas pelo corpo, agitacdo, ins6nia e sonhos vividos; de longo prazo,
como danos aos rins, 0ssos, estbmago e intestino, neuropsiquiatricos; bem
como modificagdes no metabolismo, que podem, por exemplo, resultar em
gibosidade dorsal, lipoatrofia e a lipodistrofia. Nestes dois ultimos casos, ocorre
a mudanca na distribuicdo de gordura pelo corpo®, inclusive em zonas
consideradas erdgenas, como as mamas € a vagina, o que pode acarretar
consequéncias na qualidade de vida, na autoestima, bem como uma

repercussao direta em fatores estéticos, que constituem o corpo socialmente

problemas gastrointestinais, que podem evoluir para doengas mais graves. Em pessoas com
aids, o estagio mais avancado da doencga, essas infecgcdes muitas vezes sao graves e podem
ser fatais, pois o sistema imunol6gico do individuo pode estar danificado pelo HIV. Por isso, é
bom prestar atencdo as alteracBes do nosso corpo. Sdo infeccdes oportunistas, entre
outras: Infecgdes recorrentes ocasionadas por fungos (na pele, boca e garganta); Diarreia
cronica ha mais de 30 dias, com perda de
peso; Pneumonia; Tuberculosedisseminada; Neurotoxoplasmose; Neurocriptococose; Citomeg

alovirose; Pneumocistose”. (Ministério da Saude).

%% A ideia de “silenciamento”, retomada adiante, baseia-se na censura, na interdicdo imposta a
formulagéo de determinados “sentidos” (ORLANDI, 2007, p. 54).

*® Todos os apontamentos clinicos sobre o HIV/aids foram obtidos no sitio do Ministério da
Saude.


http://www.aids.gov.br/pagina/sintomas-e-fases-da-doenca
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como o0 espaco performativo do “feminino” e submetido a uma

hetenormatividade®’ dependente dos sentidos da “feminilidade”.

A aids € um conjunto de enfermidades que caracteriza um estado
complexo, impondo, especialmente, a mulher, uma humilhacao social e familiar
que precisa ser examinada. As doencas, de um modo geral, acometem todos
os seres humanos, langando-os na certeza de sua finitude. No caso da aids, os
estados patolégicos ocasionados por doencas oportunistas e os efeitos
colaterais da medicacéo, apresentam especificidades proprias que oneram de
modo mais intenso o0 comportamento social dos individuos, relegando-os ao

que Sontag vai denominar de “reino dos doentes” (2011, p. 11).

Com efeito, € preciso compreender a cidadania mais onerosa da doenca
que, no caso da aids, e, considerando a condicdo de ser mulher, aprofunda a
exposicdo a precariedade e a subalternidade. Como destacado acima, a partir
da década de 2000, a gestdo do HIV/aids, no Brasil, passou a ser ditada quase
de modo exclusivo por estratégias biomédicas, com a distribuicdo da
medicagdo antirretroviral e atendimento especializado, sobretudo em
infectologia, como o conjunto das politicas publicas destinadas ao
enfrentamento do HIV/aids. Tal abordagem ndo minimiza a vulnerabilidade das
mulheres diante da infec¢cdo pelo virus HIV, nem assegura 0 sucesso da

adesao ao tratamento.

A ignorancia sobre os aspectos elementares da infeccdo pelo HIV, o
desconhecimento da diferenca entre HIV e aids, ainda persistem no tratamento
indistinto entre ter HIV e ter aids, de modo a ndo se fazer a necessaria
distincdo entre uma sorologia positiva e a presenca de doencas advindas do
abatimento do organismo provocado pela aids. Como ja ressaltado, no primeiro
caso, tem-se a infeccdo pelo virus HIV e, no segundo, a manifestacdo de

moléstias oportunistas que caracterizam a aids®.

" A ideia da existéncia de uma regido do “especificamente feminino” decorre da “nog¢ao binaria
de masculino/feminino” (BUTLER, 2016, p. 22) que propicia o reconhecimento do “feminino”.

*® Ferreira esclarece que: “A aids é um processo que atravessa pelo menos trés fases. Na
primeira, o individuo é soropositivo assintomatico, o que quer dizer que sO se detecta a sua
presenca no organismo por métodos laboratoriais, porém sem deterioragdo do sistema
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A desinformacdo mantém aqueles que vivem com o HIV/aids reféns do
medo. Neste cenéario, o siléncio e a invisibilidade da condicdo soroldgica
constituem o Unico espago seguro, pois a revelacao da sorologia positiva pode,
em diversos casos, provocar o abandono, a exclusdo social, o preconceito, 0
isolamento dos familiares, a perda de amigos e do emprego. O dilema se
estabelece no seguinte questionamento: a revelacdo ou ndo da infecgcao pelo
virus HIV e as doencgas oportunistas que caracterizam a aids representa uma
causa de permanente sofrimento fisico, moral e psiquico ou de resguardo da

privacidade?

As possiveis mudangas e transformagfes corporais, em virtude dos
efeitos colaterais da medicacéo antirretroviral, podem ocorrer em regides como
a face, o abdémen, as pernas, 0s seios e a vagina. Nesses casos, apos o
diagndstico médico, ha a possibilidade de um tratamento reparador oferecido
pelo SUS. No atual contexto de acesso a saude pelo SUS, o tratamento ou
correcdo das disfuncbes causadas pelos efeitos colaterais de longo prazo,
ocasionados pela medicacao antirretroviral, como, por exemplo, os problemas
decorrentes da ma distribuicdo de gordura no corpo (lipoatrofia e lipodistrofia),
deve ser feito de acordo com a agenda de atendimento do SUS, que leva, por
sua vez, em consideracao os critérios de indicacdo terapéutica e urgéncia, para
o tratamento ou a cirurgia plastica reparadora, o que, muitas vezes, se torna

um processo moroso e emocionalmente desgastante para as mulheres.

Da analise do Boletim Epidemioldgico HIV/aids, de 2016, foi possivel
apreender que a adesdo a medicacdo antirretroviral ndo ocorre em cem por
cento dos casos notificados, realidade que impde questionar, no caso das
mulheres, o papel que o medo aos efeitos colaterais provocados pela

medicagéo tem no abandono ou ndo adesédo a medicacdo antiaids.

O corpo da mulher, destituido do feminino, e exposto as transformacoes

dos efeitos colaterais da medicacdo antirretroviral pode implicar em uma

imunolégico. Na segunda fase, o individuo € soropositivo assintomatico com manifestacdes
externas que sugerem a existéncia de um sistema imunolégico deteriorado. Na terceira fase,
aparecem as doengas oportunistas e outras doengas como consequéncia do processo” (2003,
p. 39).
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“transgressao normativa” (BUTLER, 2009, p. 59), em que had um rompimento
com o critério de inteligibilidade, que define as identidades, dentro de
demandas de corpos que devem obedecer, no caso da mulher, ao padrdo
estético do “feminino”. A decisdo da mulher de aderir ou ndo a medicacéo
antirretroviral ocorre sob o prisma de se manter em consonancia com critérios
de aceitacdo estética que, inclusive asseguram o anonimato da condicdo
sorolégica, ou assumir os possiveis efeitos colaterais, a longo prazo, da

medicacao.

A manutencdo da privacidade sobre a sorologia deve, também, ser
considerada diante das novas caracteristicas fisicas impostas sobre o corpo
transformado pela ingestdo dos farmacos antiaids. A questdo paradoxal
instalada é que o proprio corpo se torna, nestas circunstancias, o agente
revelador da sorologia positiva, o violador da privacidade da condi¢éo de ser-
soropositiva®®. Neste caso, a violacdo da autonomia e autodeterminacéo,
contetidos da dignidade humana®, ocorre quando os sinais fisicos inequivocos
dos efeitos colaterais da medicacao antirretroviral tornam evidente a sorologia,

criando uma situagéo de potencial constrangimento para a mulher soropositiva.

Se o corpo da mulher for “revelado” por conter sinais inequivocos da
infeccdo pelo HIV/aids, uma outra nudez desvela-se: a do descompasso mais
intimo com o socialmente exigido. O risco que a revelacdo ndo desejada
engendra €, assim, o de forcar a mulher soropositiva a adquirir o status de
“portadora” do virus HIV ou da aids, o que |Ihe imprime a representacéo
compulséria do sentido da poluicdo e do perigo. A poluicdo de quem foi
“contaminado” pelo virus HIV e o perigo que representa quem pode transmitir a

infeccéo.

% Diferentemente de outras patologias, como o cancer, em que a familia, mantinha em sigilo o
diagndstico do paciente, no caso da aids, é o paciente que, muitas vezes, deseja nao revelar a
sua sorologia aos familiares (SONTAG, 2007, p. 105).

A concepcao de autonomia, conteddo da dignidade humana, usada no presente trabalho,
reporta-se a tradicdo iluminista do pensamento kantiano, exposto, especialmente, na
Fundamentacéo da Metafisica dos Costumes (AK434-435). Embora, seja possivel tecer criticas
a limitacdo kantiana da concepcédo de dignidade, baseada na racionalidade humana, ndo se
pode negar a consolidagdo de sua perspectiva nos ordenamentos juridicos contemporaneos.
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Afirmar ser “portadora” adere, entédo, a constituicdo do “ser-mulher-com-
adis”, suplantadas todas as demais referéncias existenciais, cujos sentidos
existenciais passam a ser definidos pela transgresséo, pela culpa, e cuja
sancao foi o contagio por um virus mortal, o HIV. O verbo “portar”, derivado do
latim portatio, portare abarcava a acao originaria de levar de um lugar a outro,
um transporte de cartas (2006). No idioma portugués, interessa analisar a
multiplicidade de sentidos de ser “portadora”, ou seja, de ser aquela que exerce
a acao do verbo portar. De acordo com Houaiss (2009, p. 1.527), portador €,

entre outros significados, quem “apresenta certa caracteristica”; “que ou quem

se encontra infectado por germes de doenga”.

A mulher, definida por papéis derivados da maternidade, do casamento,
do trabalho, das relagbes familiares, tem no HIV uma espécie de “negacao” de
todos estes papéis. O corpo, depois da infeccdo, passa a transportar o virus,
representando uma fonte de “contagio” e uma ameacga para 0S COrpos
“‘normais”. Os sentidos estereotipados do termo “portadora” remetem ao perigo
que, a partir da infeccdo pelo virus HIV, ndo pode mais se desvincular do

sujeito.

Ao dialogar, em sua obra Problemas de Género, com Mary Douglas
(2014), Butler refere-se ao entendimento que a antropdloga empresta as
fronteiras que, nos corpos, estabelecem “codigos especificos de coeréncia

cultural”:

Todo discurso que estabelece as fronteiras do corpo serve ao
propdsito de instaurar e naturalizar certos tabus concernentes aos
limites, posturas e formas de troca apropriados, que definem o que
constitui o corpo (BUTLER, 2016, p. 226).

A leitura pos-estruturalista que Butler faz do pensamento de Douglas
imputa ao corpo a capacidade de definir o socialmente hegemonico (2016, p.
227), perspectiva que auxilia a pensar como a ideia de que ser uma pessoa
“portadora” do virus HIV provoca o sentido de “violagcao” da fronteira instituida
ao “transportar” uma poluicdo e um perigo (BUTLER, 2016, p. 228), uma vez

que, de acordo com Douglas, a poluicdo € uma classe particular de perigo
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(2014, p. 122). Na mesma direcdo apontam Pelucio e Miskolci (2011, p. 133-
134):

O sangue como substancia impregnada de significados simbdlicos
determinaria a pureza assim como a sujeira do sujeito, funcionando
como um operador das hierarquias de tipos humanos. Assim, ter
contato com o sangue contaminado adulteraria o “sangue bom”. A
ideia de sangue adulterado (ou seja, do sangue puro que foi
“misturado” com o do outro = ad + alter) remete ao temor da
hibridizagdo e da consequente “degeneragcdo” humana presente no
imaginario ocidental desde o século XIX.

Embora Butler ndo faca a transposicdo da ideia de poluicdo do
homossexual para a mulher, é possivel considera-la, sobretudo tendo em vista
papéis associados a ambos, como a passividade, o ser receptaculo dos fluidos

corporais. Assim:

O fato de a doenca ser transmitida pela troca de fluidos corporais
sugere, nos graficos sensacionalistas dos sistemas significantes
homofébicos, os perigos que as fronteiras corporais permeaveis
representam para a ordem social como tal (2016, p. 228).

As alteracdes corporais provocadas pelos medicamentos antirretrovirais
deve, ainda, ser pensadas diante do lento trabalho de violéncia simbdlica, em
gue a mulher se ajusta aos papéis vinculados a permanente geracdo do corpo
“feminino”, submetido a construcéo social que ocorre como se fosse “natural’,
“legitimada” por fatores bioldgicos que justificam a fragilidade da mulher e a
direciona para determinadas atividades, como as tarefas do lar, o cuidado e a
educacao dos filhos (BORDIEU, 2015, p. 20).

Ao “sofrer” os efeitos de uma transmutagdo quimica, o corpo da mulher
soropositiva, antes disciplinado pela violéncia simbdlica para o papel do
“feminino”, expde-se ao risco de perder o seu lugar na divisdo social do

trabalho®! e criar, assim, uma divergéncia com o socialmente exigido para ser

% Nas palavras de Bourdieu: “A forgca da ordem masculina se evidencia no fato de que ela

dispensa justificacdo: a visdo androcéntrica impde-se como neutra e ndo tem necessidade de
se enunciar em discursos que visem a legitima-la. A ordem social funciona como uma imensa
maquina simbolica que tende a ratificar a dominagdo masculina sobre a qual se alicerca: é a
divisao social do trabalho, distribuicdo bastante estrita das atividades atribuidas a cada um dos
dois sexos, de seu local, seu momento, seus instrumentos; é a estrutura do espaco, opondo o
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aceito. A fim de iluminar a concepc¢ao de violéncia simbdlica, Bourdieu destaca
que ndo se trata de uma violéncia fisica ou que tenha incremento de forca, ao

contrario, a violéncia simbdlica é

suave, insensivel, invisivel a suas proprias vitimas, que se exerce
essencialmente pelas vias puramente simbodlicas da comunicacao e
do conhecimento, ou, mais precisamente, do desconhecimento, do
reconhecimento ou, em Ultima instancia, do sentimento ( 2015, p. 7-
8).

As mudancas corporais sao constitutivas da subjetividade de um “outro”
que foi deslocado do eixo do “normal” e constitui 0 sujeito que violou uma
norma, uma fronteira, e passa a ser uma fonte de poluicdo (SONTAG, 2007, p.
115), carregado pelo miasma que o0s esterestipos de uma morte dolorosa e

infame reproduzem como a figura do “aidético”.

E preciso considerar a instalagdo de uma situacéo paradoxal: o corpo,
submetido ao controle do saber médico, é, ao mesmo tempo, metamorfoseado
e disciplinado, porém, os efeitos da medicagcédo “portam” também os sentidos
do desajuste que, pode ou nado se transformar, numa espécie de resisténcia as
regras simbolicas de dominacdo®, em que os caracteres da docilidade do
feminino e da virilidade do masculino sdo ditados para instancias como a da
familia composta por figuras heteronormatizadas (homem-mulher), das

relacdes sociais, de parentesco, dentre outras.

Portanto, ha que se reconhecer nas transformac¢des corporais também a

poténcia de uma subverséo, pois arremessam o corpo para fora da fronteira

lugar da assembleia ou de mercado, reservados aos homens, e a casa, reservada as mulheres:
ou, no interior desta, entre a parte masculina, como o saléo, e a parte feminina, como estabulo,
a agua e os vegetais; € a estrutura do tempo, a jornada, 0 ano agrario, ou o ciclo de vida, com
momentos de ruptura, masculinos, e longos periodos de gestagéo, femininos” (2015, p. 18).

% De acordo com Bourdieu (2007, p. 70-1, grifos do autor): “A masculinizacdo do corpo
masculino e a feminilizagdo do corpo feminino, tarefas enorme e, em certo sentido,
intermindveis que, sem duvida, hoje mais do que nunca, exigem quase sempre um gasto
consideravel de tempo e de esfor¢cos, determinam uma somatizacéo da relacdo de dominacao,
assim naturalizada. E através do adestramento dos corpos que se impdem as disposi¢cdes
fundamentais, as que tornam ao mesmo tempo inclinados e aptos a entrar nos jogos sociais
mais favoraveis ao desenvolvimento da virilidade: a politica, os negécios, a ciéncia etc. (A
educacdo primaria estimula desigualmente meninos € meninas a se engajarem nesses jogos e
favorece mais nos meninos as diferentes formas da libido dominandi, que pode encontrar
expressodes sublimadas nas formas mais “puras” da libido social, como a libido sciendi”.
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disciplinar, lugar em que ocorre o reconhecimento protetor dos papéis ditados
pelo masculino/feminino. Contudo, sem a medicag¢ao, 0 sujeito-corpo passa a
ser o territério da doenca e, em ambas as situacdes, percebe-se a presenca da

poluicdo e do perigo que ele transporta.

4.2 A TESSITURA DO REAL: PRECONCEITO, VERGONHA, MEDO E
SILENCIO

Era como se a vergonha devesse sobreviver a ele
(KAFKA, 2005, p. 228).

A epigrafe acima, extraida da obra O processo, de Franz Kafka, remete
a situacao aporética em que K. encerra sua lenta agonia, assumindo a culpa
por um crime inexistente e acreditando ser seu “dever”’ ajudar o carrasco em
sua execucao, como se a merecesse. O poeta de Praga enfatiza, no romance,
0s momentos finais da personagem, ao fazer com que um dos carrascos
afirme, de maneira peremptéria: “Morreu como um cao” (2005, p. 228). Logo
apds, anuncia que a vergonha sobrevivera a K*. A antecipacdo da culpa, a
entronizagdo da vergonha e o merecimento do castigo guardam nuances
similares com a realidade vivenciada por mulheres com HIV/aids: o fardo da
culpa pela infeccdo com o virus HIV, a vergonha diante da aids e o sentimento

aterrador de merecimento da doenca.

O modo de contagio do HIV, principalmente, pelo uso de drogas

injetaveis e pela via sexual®

, pode acarretar a culpa que se associa, por sua
vez, a vergonha (SONTAG, 2007, p. 97). A vergonha se intensifica mais

qgquando a sorologia positiva € vivida sob os auspicios de um moralismo

% Uma interpretacdo de O processo, feita por Gunther Anders, lanca luzes a inversao

promovida por Kafka: “Além disso, a inversdo corresponde ao julgamento efetivo da sociedade,
na medida em que esta considera a miséria “merecida”’ ou, no minimo, a manipula como tal. “A
pobreza é a prépria punigcao deles”. Kafka leva a sério essa sentenca cruel da sociedade, isto
&, constroi o acontecimento realmente na base desse modelo de julgamento” (2007, p. 50).

% “O comportamento perigoso que produz a aids é encarado como algo mais do que fraqueza.
E irresponsabilidade, delinquéncia — o doente é viciado em substancias ilegais, ou sua
sexualidade é considerada divergente” (SONTAG, 2007, p. 98).
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discriminatério que interpreta a doenga como uma “condenacgao individual”
(SONTAG, 2007, p. 120).

A revelacdo ndo desejada da condicdo de ser soropositiva pode assumir
uma forma massacrante de vergonha e humilhac&o, motivo para a clausura,
que ambientes domésticos cobrirdo de sombras, siléncio e “esquecimento” de
si, em estados depressivos. A culpa e a vergonha sao autoimpostas por
sentimentos e reacfes corporais cumplices da dominacédo social. Nas palavras

de Bourdieu:

Os atos de conhecimento e de reconhecimento praticos da fronteira
magica entre os dominantes e os dominados, que a magia do poder
simbodlico desencadeia, e pelos quais os dominados contribuem,
muitas vezes a sua revelia, ou até contra sua vontade, para sua
propria dominacdo aceitando tacitamente os limites impostos,
assumem muitas vezes a forma de emog¢des corporais — vergonha,
humilhacdo, timidez, ansiedade, culpa — ou de paixdes e de
sentimentos — amor, admiracao, respeito -; emoc¢des que se mostram
ainda mais dolorosas, por vezes, por se trairem em manifestacdes
visiveis, como o enrubescer, o gaguejar, 0 desajeitamento, o tremor,
a colera ou a raiva onipotente, e outras tantas maneiras de se
submeter, mesmo de ma vontade ou até contra a vontade, ao juizo
dominante, ou outras tantas maneiras de vivenciar, hdo raro com
conflito interno e clivagem do ego, a cumplicidade subterrdnea que
um corpo estabelece com as censuras inerentes as estruturas sociais
(2015, p. 51, grifos do autor).

No caso da transmissao sexual da doenca, a culpa e a vergonha se
intensificam pelas constru¢cdes sociais que associam 0 contagio a
comportamentos sexuais desviantes (SONTAG, 2007, p. 98) que, por sua vez,
imp&e o pathos inevitavel, que se naturaliza, como a Unica decorréncia certa da
responsabilidade pelo desastre da “doenca”, o que se evidencia na afirmacao
do merecimento da dor em virtude de um “desvio”, um “excesso”, O
desregramento ou a hybris do comportamento sexual, do uso de drogas

injetaveis, ou a uma associacao higienizadora da doenca:

Em particular, ha atitudes que promovem estigma e discriminagéo por
conta da associacdo da doenca com certos grupos populacionais; a
nocdo de que uma doenca de transmissdo sexual necessariamente
acomete pessoas que de certa forma “transgrediram” normas sociais
consolidadas; certa impressdo difusa de que aqueles que se
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infectaram de certo modo “mereceram” isso por terem levado vida
desregrada, em estreita associacdo com a nocdo oposta de que os
gue conduzem a vida de forma correta estdo a salvo da aids; ou a
impressao de que a AIDS elimina da sociedade os “maus” e preserva
os “bons” (SEFFNER; PARKER, 2016, p. 25).

A culpa de gquem se infecta com o HIV sofreu mudancas, desde a
eclosdo da epidemia até os dias de hoje, repercutindo em um comportamento
gue evita tornar publica a soropositividade. Como observam Pelucio e Miskolcio
(20111, p. 144):

No inicio da epidemia, ainda que vigorasse alguma culpabilizacao dos
infectados, a novidade e a falta de informac&o justificavam — em parte
— 0 HIV como uma fatalidade. Hoje em dia, ap6s décadas de
campanhas de prevencado e de incorporacdo de seu discurso a vida
cotidiana, a contaminacéo apresenta-se como injustificavel e prova de
irresponsabilidade social. Assim, ndo é de se estranhar que rapazes
gays, clientes e profissionais do sexo partihem da estratégia de
siléncio sobre sua condigéo.

A conviccao de que foi a mulher quem “provocou” a sua doenga com um
comportamento sexual irresponsavel corrobora o entendimento de Sontag
“Pacientes informados de que, inadvertidamente, causaram sua propria doenca
sdo também levados a crer que a mereceram” (2007, p. 52). Acrescenta ainda

a autora:

Nada € mais punitivo do que dar um sentido a doenca -
invariavelmente, tal sentido é de cunho moralista. Qualquer doenca
importante cuja causalidade seja tenebrosa, e cujo tratamento seja
ineficaz, tende a ser saturada de significacdo. Primeiro, os objetos do
pavor mais profundo (decomposi¢do, decadéncia, contaminagéo,
anomia, fraqueza) identificam-se com a doenca. A doenca em si
torna-se uma metafora. Em seguida, em nome da doenca (ou seja,
usando-a como metéfora), esse horror € imposto a outras coisas. A
doenca torna-se adjetiva. Diz-se que algo parece a doenca, indicando
que é feio ou repugnante. Em francés, uma fachada de pedra
corroida ainda é chamada de lépreuse (2007, p. 53).

Sontag chama a atencéo para a construgdo de um discurso metaforico
que, ao dar um sentido a doenca, culpabiliza e pune, criando associa¢gbes que

a elevam ao nivel do repugnante, do asqueroso, do contagioso. A doenca
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encarna, entdo, pela via metaférica, um mal “que se deve punir’ (SONTAG,
2007, p. 71). O poder destrutivo das metaforas e dos esteredtipos pode ser
aferido pela palavra “aidético”, termo que encarna o estereétipo de quem vive
com aids, ja acometido pelas patologias oportunistas. O termo “aidético”
presentifica a primeira década da epidemia, evocando as imagens de pacientes
em estado terminal, nos anos iniciais da epidemia do HIV/aids, quando, na
auséncia de medicamentos antirretrovirais, o diagnostico representava uma
sentenca de morte, precedida por um estado doloroso, normalmente vivido em
internacbes hospitalares. Dizer “aidético” realca, assim, o estigma de uma
existéncia a margem das rela¢cdes no espaco publico, invisivel aos individuos

“normais”.

Fato é que, ao incorporar o esteredtipo do “aidético”, passa-se a
pertencer a uma “comunidade de parias”, aos quais se interdita a visibilidade
do espaco publico, o exercicio de uma cidadania plena: “A doenga expde uma
identidade que poderia ter permanecido oculta dos vizinhos, colegas de
trabalho, familiares e amigos” (SONTAG, 2007, p. 97). Além disso, deve-se
considerar o juizo moral que se impregna ao termo “aidético”, moral que separa
quem foi “responsavel’ e se “protegeu” da doenga daqueles que se entregaram
a algum tipo de licenciosidade e agora “pagam” o preco com a exclusao
“devida”. Esta realidade desconsidera aspectos biolégicos que possam indicar

|35

um individuo, por exemplo, com carga viral indetectavel®, muitas vezes, mais

“saudavel” que o individuo “normal”.

Pode-se afirmar a presenca do medo na existéncia de uma mulher
soropositiva, como na existéncia de qualquer individuo. Entretanto, é preciso
dar um contetdo ao medo da mulher que vive com HIV/aids. Pode ser o medo

de ficar doente; o medo de que as células TCD4**® deixem de ser produzidas

% De acordo com Sontag: “Como se acredita que todos os infectados com o virus mais cedo ou
mais tarde contrairdo a doenca, evidentemente aqueles cujos exames ddo resultado positivo
passam a ser encarados como aidéticos, s6 que ainda n&o contrairam a doenga. E apenas
uma questao de tempo, como qualquer condenacdao a morte. Menos evidente é que, muitas
vezes, essas pessoas sao encaradas como se ja estivessem doentes. Cada vez mais, o
resultado positivo do exame do hiv (que na verdade verifica a presenga ndo do virus, e sim dos
anticorpos produzidos em reagéo a ela) é entendido como sinal de que a pessoa esta doente”
52007, p. 102, grifos da autora).

® De acordo colhidos no sitio do Ministério da Saude, a “presenca de sinais clinicos de
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pelo corpo; o medo da morte prematura; o medo de ficar esquecida em um
hospital; o medo das transformagdes corporais, provocadas pela medicagéo; o
medo de ficar sem o afeto e amparo dos familiares; o medo de ser
abandonada; o medo de perder o emprego; o medo de contaminar o0 parceiro
ou parceira sorodiscordante; o medo de ser apontada pelos vizinhos ou amigos
como “aidética”, dentre outros. Muitos dos medos elencados exibem dimensdes
desproporcionais a realidade, potencializados pela sorologia positiva, na forma
de estados depressivos. De acordo com Ferreira, em relagdo a pacientes com
HIV/aids (2003, p. 31): “a dor psicolégica era maior que a dor fisica, uma vez
que muitos deles estavam completamente saudaveis, porém muito deprimidos

e desanimados diante do medo, da culpa e da perda”.

Por outro lado, Sontag (2007) observa que o medo “da” aids esta
sedimento em uma dupla contaminacao: a do corpo humano e a contaminacéo
da comunidade. O medo alimentando pode, assim, gerar situacdes graves de
discriminacao e intolerancia, como demonstrou a fase inicial da aids em que a
epidemia passou a ser denominada de “praga gay”’. Sontag acentua a

capacidade da aids de dar uma existéncia ao medo:

o0 medo da AIDS faz parte de toda atencdo dada a outros desastres,
subprodutos de uma sociedade avancgada, particularmente aqueles
gue constituem exemplos da degradacdo do meio ambiente em
escala mundial. A AIDS é um dos arautos distdpicos da aldeia global,
aquele futuro que ja chegou e ao mesmo tempo esta sempre por vir,
e que ninguém sabe como recusar (2007, p. 149).

O medo de perder o emprego tem uma repercussao social e familiar de
grande relevancia. Embora, a legislacdo brasileira estabeleca a garantia do
recebimento de beneficios, em caso de doenga incapacitante, ha uma
repercussao que afeta diretamente as mulheres que é o retorno ao mercado de

trabalho formal. A demissdo motivada pela descoberta do HIV, por parte do

imunodeficiéncia (sintomas constitucionais e/ou processos oportunistas), a contagem de
células T CD4+ e a quantificagdo de carga viral sdo os principais parametros utilizados pela
maioria dos especialistas para se iniciar e monitorizar a terapia antirretroviral em pacientes com
infeccéo pelo HIV”.
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empregador, é sancionada, em consonancia com a Lei n. 12.984/2014%, que
tipifica os crimes de discriminagcdo por demissdo de cargo ou emprego.
Caberia, em outra pesquisa, questionar o alcance e eficacia da norma e o seu
real impacto como forma de dar seguranca aos individuos na revelacédo de sua

soropositividade no trabalho.

Em que pese o direito a privacidade nas relagbes médico-paciente, é
possivel que o medo de que os registros médicos possam ser acessados, por
exemplo, em pedidos de exames e encaminhamento de licencas e auxilios
previdenciérios, esteja presente na realidade das mulheres soropositivas. A
Resolucdo n. 1819/2007, do Conselho Federal de Medicina, que proibe a
insercdo do diagnostico codificado (CID) ou o tempo de doenca, no
preenchimento das guias de consulta e solicitacdo de exames de seguradoras
e operadoras de planos de salude com a identificacdo do paciente, é recente,
nao tendo gerado nenhuma repercussao expressiva, aferida na presente
pesquisa. Outro elemento elucidativo diz respeito a limitacdo do conhecimento
acerca dos direitos de pacientes de baixa renda e pouca escolaridade, bem
como a dificuldade de acesso ao Poder Judiciério diante da necessidade de
judicializar as relacbes em que houve violacdo, demissdo discriminatéria,

negativas de auxilio doenca, dentre outras situacdes.

3" Art. 12 Constitui crime punivel com reclusdo, de 1 (um) a 4 (quatro) anos, e multa, as
seguintes condutas discriminatérias contra o portador do HIV e o doente de aids, em razdo da

sua condicdo de portador ou de doente: | - recusar, procrastinar, cancelar ou segregar a
inscricdo ou impedir que permaneca como aluno em creche ou estabelecimento de ensino de
qgualquer curso ou grau, publico ou privado; Il - negar emprego ou trabalho; Ill - exonerar ou

demitir de seu cargo ou emprego; IV - segregar no ambiente de trabalho ou escolar; V -
divulgar a condicdo do portador do HIV ou de doente de aids, com intuito de ofender-lhe a
dignidade; VI - recusar ou retardar atendimento de salde.
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CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo ndo teve a ambigcédo de exaurir o problema proposto,
qual seja, o de perfilar alguns dos espectros da cidadania das mulheres
soropositivas, no Brasil. Intentou-se expor as reflexdes a partir dos espectros
da cidadania de mulheres soropositivas, 0s quais se abrem a outras incursoes,
advindas da propria pesquisa. A hipétese inicial de que ser-mulher-soropositiva
implica, diante de condicbes materiais e sociais, em estar sujeita a maior
precariedade, vulnerabilidade, a subalternidade e violéncia simbdlica, foi

trilhada ao longo dos capitulos propostos.

A epidemia do HIV/aids, no Brasil, segue um curso preocupante, na
atualidade. O seu crescimento entre jovens, mulheres e idosos torna-se, cada
dia, um sinal para que sejam estabelecidas estratégias publicas de resposta,
combate e prevencdo eficazes, que possam fugir de um paradigma
exclusivamente biomédico, ou de medicalizagdo desumanizada. Almejou-se
evidenciar, ao longo do texto, que a prevencao baseada somente em testagem
e medicacdo ndo alcanca problemas culturais e sociais, do mesmo modo que
as campanhas publicitarias que refletem moralismos religiosos ndo podem
surtir nenhum efeito para o combate efetivo da epidemia do HIV/aids. Com
efeito, a resposta brasileira ao HIV/aids, concentrada em estratégias
biomédicas, consideradas, sobretudo, a partir do ideario acritico de “Testar e
Tratar”, sem que haja, efetivamente, uma pedagogia da prevencdo que
estabeleca interacbes humanizadas, tem-se revelado incapaz de alcancar os

seus objetivos.

Com o esvaziamento da agenda de direitos humanos fundamentais, a
atrofia da cidadania com o decréscimo da participacdo social na gestao da
resposta ao HIV/aids, perdeu-se uma importante instancia de comunicacéo
entre o Estado e a sociedade civil, o que aprofunda, de modo crescente, a
precariedade e a vulnerabilidade de jovens, idosos, mulheres, homossexuais,

profissionais do sexo, travestis, dentre outros, expostos a infeccdo pelo
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HIV/aids. A cidadania mais onerosa da doencga € vivida, no caso do HIV/aids de
maneira obscura, silenciada, em situagdes em que a injustica social torna-se a

regra.

A consideracdo da infeccdo do HIV/aids na perspectiva de uma
construcdo sécio-politica do corpo da mulher foi importante para demonstrar a
tensdo exercida socialmente sobre o corpo, a persisténcia de metaforas e
esteredtipos que estigmatizam a mulher soropositiva, relegando-a ao espaco

privado e a invisibilidade e silenciamento.

A génese da epidemia do HIV/aids foi reconstituida, no Brasil, em pontos
histéricos considerados mais relevantes, como a redemocratizacdo do pais, a
participacdo ativa dos movimentos sociais, com o protagonismo de individuos
como Herbert de Souza e Herbert Daniel, aos quais deve-se imputar o debate
da resposta ao HIV sob a perspectiva da solidariedade, dos direitos humanos e
do exercicio da cidadania. O percurso da afirmacao dos direitos humanos e do
seu retrocesso quanto a epidemia do HIV/aids, no Brasil, serviu a compreenséo
de como as forcas “conservadoras”, que representam interesses religiosos,
moralistas, do mesmo modo que a crescente ingeréncia de praticas
econdbmicas neoliberais na gestdo da salude, causam imensos prejuizos ao
atendimento e 0 acesso ao tratamento e a prevencdo do HIV/aids em pessoas

expostas a vulnerabilidade, como as mulheres, profissionais do sexo,

homossexuais, dentre outros, que fazem uso do SUS.

A possibilidade de aplicar a concepgao da “ontologia do corpo”
butleriana e a categoria da precariedade as mulheres soropositivas norteou a
reflexdo sobre os espectros da cidadania, diante da percep¢do de que o
reconhecimento da vulnerabilidade, como forma de proteger a vida e dar-lhe o
status de “vida digna de ser vivida” passa a ser essencial no entendimento da
cidadania social. A precariedade a que esta exposta a mulher soropositiva foi
debatida em oportunidades, como a problematizacédo dos efeitos colaterais de
longo prazo que transformam o corpo da mulher incessantemente, o problema

da violéncia simbdlica e a necessidade do acesso humanizado a saude da

mulher soropositiva.
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Ao analisar as metaforas e 0s preconceitos constitutivos da epidemia,
constatou-se como O cenario existente no inicio da epidemia ainda persiste,
com a imposicao de “sangdes” as mulheres que contrairam o HIV/aids,
independente da forma de contagio, com a introjecdo compulséria da vergonha,

do medo.

N&o menos importante foi a abordagem acerca da subalternidade e do
siléncio, este ultimo calcado na concepcdo de que uma narrativa hegemoénica
interdita os outros sentidos e promove o “silenciamento” do sujeito subalterno,
impedindo o reconhecimento de sua fala. O pioneirismo da resposta brasileira
ao HIV/aids foi pautado na solidariedade, na cidadania social que exigiu a
atencdo humanizada do Estado aos direitos fundamentais. Se persistir a
escolha pelo discurso moralizador, carregado de preconceitos, por estratégias
neoliberais de contingenciamento de gastos com a saulde, a epidemia do

HIV/aids podera assumir contornos incontrolaveis.



87

REFERENCIAS

ABREU, Caio Fernando. Pequenas epifanias. 3 ed. Rio de Janeiro: Nova
Fronteira, 2012.

AGAMBEN, Giorgio. O que é o contemporaneo? e outro ensaios. Trad.
Vinicios Nicastro Honesko. Chapecd6/SC: Argos, 2009.

ALMEIDA, Sandra Regina Goulart. “Prefacio: apresentando Spivak™. In:
SPIVAK, Gayatri Chakravorty. Pode o subalterno falar? Trad.: Sandra Regina
Goulart Almeida; Marcos Pereira Feitosa; André Pereira Feitosa. Belo
Horizonte: Editora UFMG, 2010.

ALVES, Ricardo Henrique Ayres. “Tanatografias da aids nas artes visuais: 0
corpo enfermo diante da morte e da fotografia”. 2015. 230 pg. Dissertacéo
(Mestrado) — Universidade Federal do Rio Grande do Sul. Porto Alegre/2015.

ANDERS, Gunther. Kafka: pr6é & contra. 2. ed. Tradu¢cdo Modesto Carone, S&o
Paulo: Cosac Naify, 2007.

ARENDT, Hannah. Origens do Totalitarismo — Antissemitismo, Imperialismo,
Totalitarismo. Trad. Roberto Raposo. Sdo Paulo: Companhia das Letras, 1989.

. Crises da Republica. Trad. José Volkmann. 2 ed. Sdo Paulo: Nova
Perspectiva, 2004.

. A promessa da politica. Organizacdo e introducédo de Jerome Kohn;
traducdo Pedro Jorgensen Jr. 2 ed. Rio de janeiro: DIFEL, 2009.

. A condicdo humana. 11 ed. traducdo Roberto Raposo. Reviséo técnica
e apresentacao Adriano Correia. Rio de Janeiro: Forense Universitéria, 2010.

. Sobre a Revolugdo. Apresentagdo Jonathan Schell e trad. de Denise
Bottmann. S&do Paulo: Companhia das Letras, 2011.

AUDARD, Catherine. “Cidadao”. In: Dicionario de ética e filosofia moral.
Organizagdo Monique Canto-Sperber. Tradugcdo Paulo Neves. Sao Leopoldo:
Editora da Unisinos, 2007. V. 1. Colecao Ideias.

BALIBAR, Etienne. Ciudadania. Traduccion de Rodrigo Molina-Zavalia.
Buenos Aires: Adriana Hidalgo Editora, 2013.

BASTHI, Angélica. “Sexualidade: sexo e desejo na prevencao da aids”. In: O
retorno do virus ideoldgico. Disponivel em http://abiaids.org.br/wp-
content/uploads/2015/06/BOLETIM_ABIA _60_site.pdf . Acesso em 28/10/2016.



http://abiaids.org.br/wp-content/uploads/2015/06/BOLETIM_ABIA_60_site.pdf
http://abiaids.org.br/wp-content/uploads/2015/06/BOLETIM_ABIA_60_site.pdf

88

BENHABIB, Seyla. Los derechos de los otros: estranjeros, residentes y
ciiudadanos. Trad. Gabriel Zadunaisky. Bracelona: Gedisa, 2004.

BESSA, Marcelo Secron. Historias positivas: a literatura desconstruindo a
aids. Rio de Janeiro: Record, 1997.

BOURDIEU, Pierre. A economia das trocas linguisticas: o que falar quer
dizer. Prefacio Sergio Micelli. Traducéo Sergio Micelli; Mary Amazonas Leite de
Barraos; Afranio Catani; Denice Barbara Catani; Paula Montero; José Carlos
Durand. 2 ed. Sao Paulo: Edusp, 2008.

BOURDIEU, Pierre. A dominacao masculina. Trad. Maria Helene Kihner. 13
ed. Rio de Janeiro: Bertrand Brasil, 2015.

BRASIL. Lei n. 9.313/1996. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/leis/L9313.htm. Acesso em 20/10/2016.

BRASIL. Lei n. 12.984/2014. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ At02011-2014/2014/Lei/L12984.htm.
Acesso em 01/01/2016.

BRASIL. Lei n. 8.742/1993. Disponivel em
http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/leis/L8742compilado.htm. Acesso em
28/10/2016.

BRASIL. Proposta de Emenda a Constituicdo n. 241, de 2016. Altera o Ato das
Disposi¢cbes Constitucionais Transitorias para instituir novo Regime Fiscal.
Disponivel em:
http://www.camara.gov.br/proposicoesWeb/prop_mostrarintegra?codteor=1468
431&filename=PEC241/2016. Acesso em 28/10/2016.

BRASIL. Constituicdo (1988). Emenda constitucional n.° 95, de 15 de
dezembro de 2016. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/constituicao/Emendas/Emc/emc95.htm.
Acesso em 01/05/2017.

Brasil. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Saude. Departamento
de Vigilancia, Prevencdo e Controle das Infeccdes Sexualmente
Transmissiveis, do HIV/Aids e das Hepatites Virais. Protocolo Clinico e
Diretrizes Terapéuticas para Profilaxia Pré-Exposicdo (PrEP) de Risco a
Infeccdo pelo HIV. Brasilia: Ministério da Saude, 2017. Disponivel em
http://www.aids.gov.br/pt-br/pub/2017/protocolo-clinico-e-diretrizes-
terapeuticas-para-profilaxia-pre-exposicao-prep-de-risco Acesso em:
09/12/2017.

BRAUNER, Maria Claudia Crespo. CIGNACHI, Janaina Cristina. “O direito a
saude e o papel do Judiciario: uma perspectiva acerca das dimensdes
constitucionais e das tutelas coletivas”. Juris. RRio Grande. V. 1. P. 29-48.
2011.


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/L9313.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2011-2014/2014/Lei/L12984.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/L8742compilado.htm
http://www.camara.gov.br/proposicoesWeb/prop_mostrarintegra?codteor=1468431&filename=PEC241/2016
http://www.camara.gov.br/proposicoesWeb/prop_mostrarintegra?codteor=1468431&filename=PEC241/2016
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/constituicao/Emendas/Emc/emc95.htm
http://www.aids.gov.br/pt-br/pub/2017/protocolo-clinico-e-diretrizes-terapeuticas-para-profilaxia-pre-exposicao-prep-de-risco
http://www.aids.gov.br/pt-br/pub/2017/protocolo-clinico-e-diretrizes-terapeuticas-para-profilaxia-pre-exposicao-prep-de-risco

89

BUTLER, Judith. Vida precaria: el poder del duelo y la violencia. Traducao
Fermin Rodriguez. Buenos Aires: Paidés, 2009.

BUTLER, Judith. O clamor de Antigona: parentesco entre a vida e a morte.
Trad. André Cechinel. Reviséo: Felipe Fernandes; Julia Godinho. Florianépolis:
Editora da UFSC, 2014.

BUTLER, Judith. Quadros de guerra. Quando a vida & passivel de luto?
Tradugdo de Sérgio Lamardo e Arnaldo Marques da Cunha. Rio de Janeiro:
Civilizacao Brasileira, 2015.

CAMUS, Albert. A peste. Traducao de Valerie Rumjanek Chaves. 18 ed. Rio
de Janeiro: Record, 20009.

CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA. Resolu¢gdo CFM n° 1.819/2007.
Disponivel em: http://portal.cfm.org.br/ Acesso em 03/01/2016.

CORREA, Sonia. A resposta brasileira. In: Mito vs Realidade: sobre a
resposta brasileira a epidemia de HIV e AIDS EM 2016. Rio de Janeiro.
Disponivel em: http://abiaids.org.br/wp-content/uploads/2016/07/Mito-vs-
Realidade HIV-e-AIDS BRASIL2016.pdf. Acesso em 20/10/2016.

DANIEL, Herbert. Parker, Richard. Aids, a terceira epidemia: ensaios e
tentativas. Sao Paulo: Iglu, 1991.

DOUGLAS, Mary. Pureza e perigo. Traducdo Moénica Siqueira leite de Barros;
Zilda Zakia Pinto. Sao Paulo: Perspectiva, 2014.

DRUMMOND, Carlos. Sentimento do mundo. Sdo Paulo: Companhia das
Letras, 2012.

DUARTE, André. Hannah Arendt: repensar o direito & luz da politica democratica
radical. Disponivel
em:<http://works.bepress.com/cgi/viewcontent.cgi?article=1019&context=andre duarte
>. Acesso em: 28 de margo de 2017.

FERNANDEZ, Nilo. “Gerenciamento de riscos em tempos de novas tecnologias
de prevencdo na perspectiva dos direitos humanos. In: O retorno do virus
ideoldgico. Disponivel em: http://abiaids.org.br/wp-
content/uploads/2015/06/BOLETIM_ABIA_60_site.pdf. Acesso em 28/10/2016.

FERREIRA, Claudio Vital de Lima. AIDS e exclusédo social: um estudo clinico
com pacientes com HIV. Sdo Paulo: Lemos Editorial, Uberlandia/MG.

FOUCAULT, Michel. Histéria da sexualidade I. a vontade de saber. Traducao
Maria Thereza da Costa Albuquerque; J. A. Guilhon Albequerque. Rio de
Janeiro: Edicbes Graal, 1988.


http://portal.cfm.org.br/
http://abiaids.org.br/wp-content/uploads/2016/07/Mito-vs-Realidade_HIV-e-AIDS_BRASIL2016.pdf
http://abiaids.org.br/wp-content/uploads/2016/07/Mito-vs-Realidade_HIV-e-AIDS_BRASIL2016.pdf
http://works.bepress.com/cgi/viewcontent.cgi?article=1019&context=andre_duarte
http://works.bepress.com/cgi/viewcontent.cgi?article=1019&context=andre_duarte
http://abiaids.org.br/wp-content/uploads/2015/06/BOLETIM_ABIA_60_site.pdf
http://abiaids.org.br/wp-content/uploads/2015/06/BOLETIM_ABIA_60_site.pdf

90

GAVIGAN, Kelly; RAMIREZ, Ana; MILNOR, Jack; PEREZ-BRUMER, Amaya;
TERTO JR., Veriano; PARKER, Richard. Pedagogia da Prevencéao:
Reinventando a prevengdo do HIV no século XXI. Disponivel em
http://abiaids.org.br/wp-

content/uploads/2015/11/PolicyBrief portugues jan2016.pdf . Acesso em
28/10/2016.

GRANGEIRO, Alexandre. “Da estabilizagdo a reemergéncia: os desafios para o
enfrentamento da epidemia de HIV/AIDS no Brasil’. In: Mito vs Realidade:
sobre a resposta brasileira a epidemia de HIV e AIDS EM 2016. Rio de Janeiro.
Disponivel em: http://abiaids.org.br/wp-content/uploads/2016/07/Mito-vs-
Realidade HIV-e-AIDS _BRASIL2016.pdf. Acesso em 20/10/2016.

GUIMARAES, Katia. “Nas raizes do siléncio: a representagdo cultural da
sexualidade feminina e a prevencéo do HIV/AIDS”. In: Quebrando o siléncio:
mulheres e AIDS no Brasil. Orgs. Richard Parker; Jane Galvao. Rio de Janeiro:
Relume-Dumaré: ABIA: IMS/UERJ, 1996. (Histéria Social da Aids. n. 07)

HARVEY, David. O neoliberalismo: historia e implicacbes. Traducdo Adail
Sobral; Maria Stela Gongalves. 5 ed. S&o Paulo: Edigdes Loyola, 2014.

HOMERQO. lliada. Trad. Haroldo de Campos. S&o Paulo: Arx, 2002.

HOUAISS, Anténio. “Portador”. In: Dicionario Houaiss da lingua portuguesa.
Rio de Janeiro: Objetiva, 2009. p. 1527.

KAFKA, Franz. O processo. Traducéo e Posfacio Modesto Carone. S&o Paulo:
Companhia das Letras, 2005.

KANT, Immanuel. Fundamentacdo da Metafisica dos Costumes. Traducao
com introducdo e notas Guido Antbnio de Almeida. Sao Paulo: Discurso
Editorial; Barcarolla, 2009. (Colecao Philosophia)

LEVINAS, Emmanuel. Entre ndés: ensaios sobre a alteridade. Traducédo
Pergentino Pivatto. 5 ed. Petropolis, RJ: Vozes, 2010.

LEVINAS, Emmanuel. Violéncia do rosto. Traducdo Fernando Soares
Moreira. Sdo Paulo: Edi¢des Loyola, 2014.

LOBATO, Anderson O. PEIXOTO, Claudia Carneiro. “Pensar a cidadania em
Hannah Arendt: direito a ter direitos”. In: Direitos sociais fundamentais:
contributo interdisciplinar para a redefinicdo das garantias sociais de
efetividade. Rio Grande: Editora da Furg, 2013. 276 p.

MARSHALL, T. H. Cidadania, classe social e status. Introd. Phillip C.
Schmitter. Traducao Milton Porto Gardelha. Rio de Janeiro: Zahar, 1977.

MINISTERIO DA SAUDE. “Infecgdes oportunistas”. Disponivel em:
http://www.aids.gov.br/paginal/infeccoes-oportunistas. Acesso em 05/01/2017.



http://abiaids.org.br/wp-content/uploads/2015/11/PolicyBrief_portugues_jan2016.pdf
http://abiaids.org.br/wp-content/uploads/2015/11/PolicyBrief_portugues_jan2016.pdf
http://abiaids.org.br/wp-content/uploads/2016/07/Mito-vs-Realidade_HIV-e-AIDS_BRASIL2016.pdf
http://abiaids.org.br/wp-content/uploads/2016/07/Mito-vs-Realidade_HIV-e-AIDS_BRASIL2016.pdf
http://www.aids.gov.br/pagina/infeccoes-oportunistas

91

MINISTERIO DA SAUDE.
http://www.aids.gov.br/sites/default/files/anexos/publicacao/2016/59291/boletim
2016 1 pdf 16375.pdf. Acesso em 11/02/2017.

MOSSE, Claude. “Cidade-Estado”. In. Dicionario da Civilizacdo Grega.
Traducdo Carlos Ramalhete, com colaboracéo de André Telles. Rio de Janeiro:
Jorge Zahar, 2004. p. 60-61.

NASCIMENTO, Dilene Raimundo do. As pestes do século XX:
TUBERCULOSE E Aids no Brasil, uma histéria comparada. Rio de Janeiro:
Editora Fiocruz, 2005.

NEMES, Maria Ines Baptistela; SCHEFFER, Mario. “Desafios da assisténcia as
pessoas que vivem com HIV e AIDS no Brasil”. In: Mito vs Realidade: sobre a
resposta brasileira a epidemia de HIV e AIDS EM 2016. Rio de Janeiro.
Disponivel em: http://abiaids.org.br/wp-content/uploads/2016/07/Mito-vs-
Realidade HIV-e-AIDS BRASIL2016.pdf. Acesso em 25/10/2016.

ORLANDI, Eni Puccinelli. As formas do siléncio: no movimento dos sentidos.
6 ed. Campinas/SP: Editora da Unicamp, 2007.

ORTEGA, Francisco. “Biopoliticas da saude: reflexdes a partir de Michel
Foucault, Agnes Heller e Hannah Arendt”. In: Interface: Comunica¢do, Saude,
Educacao. V. 8. N. 14. Set. 2003-fev. 2004. p. 9-20.

PARKER, Richard. A construcdo da solidariedade: aids, sexualidade e
politica no Brasil. Prefacio Jurandir Freire Costa. Rio de Janeiro: Relume-
Dumaréa: ABIA: IMS: UERJ, 1994.

PARKER, Richard; GALVAO, Jane. “Introducdo”. In: Quebrando o siléncio:
mulheres e AIDS no Brasil. Orgs. Richard Parker; Jane Galvao. Rio de Janeiro:
Relume-Dumara: ABIA: IMS/UERJ, 1996. (Historia Social da Aids. n. 07)

PARKER, Richard. O fim da Aids? Disponivel em http://abiaids.org.br/o-fim-
da-aids-2/28751. Acesso em 28/10/2016.

PAQUINO, Gianfranco. “Movimentos sociais”. In. Dicionario de Politica. Norberto
Bobbio; Nicola Matteuci; Gianfranco Pasquino. Trad. Carmen C. Varriale et. al. 5 ed.,
Brasilia/Sao Paulo: UnB/Imprensa Oficial, 2004. p. 787.

PEIXOTO, Claudia Carneiro. “Hannah Arendt: a lei como condigdo para a
cidadania”. 2012. 103 pg. Dissertacdo (Mestrado) — Universidade Federal de
Pelotas. Pelotas/2012.

PELUCIO; Larissa. MISKOLCI, Richard. “A prevencéo do desvio: o dispositivo
da aids e a repatologizacdo das sexualidades dissidentes”. Revista Latino
Americana. Unicamp. N. 1. P. 125-157. Sao Paulo.


http://www.aids.gov.br/sites/default/files/anexos/publicacao/2016/59291/boletim_2016_1_pdf_16375.pdf
http://www.aids.gov.br/sites/default/files/anexos/publicacao/2016/59291/boletim_2016_1_pdf_16375.pdf
http://abiaids.org.br/wp-content/uploads/2016/07/Mito-vs-Realidade_HIV-e-AIDS_BRASIL2016.pdf
http://abiaids.org.br/wp-content/uploads/2016/07/Mito-vs-Realidade_HIV-e-AIDS_BRASIL2016.pdf
http://abiaids.org.br/o-fim-da-aids-2/28751
http://abiaids.org.br/o-fim-da-aids-2/28751

92

RANCIERE, Jacques. O 6dio a democracia. Tradugdo Mariana Echalar. S&o
Paulo: Boitempo, 2014.

SARAIVA, F. R. dos Santos. “Portatio.” In: Novissimo Dicionario Latino-
Portugués. 12 ed. Rio de Janeiro: Garnier, 2006. p. 919.

SCOTT, Joan Wallach. Género e historia. Trad. Consol Vila |. Boadas.
México: FCE, Universidad Autbnoma de la Ciudad de México, 2008.

SEFFNER, Fernando; PARKER, Richard. “A neoliberalizacdo da preveng¢ao do
HIV e a resposta brasleira a AIDS”. In: Mito vs Realidade: sobre a resposta
brasileira a epidemia de HIV e AIDS EM 2016. Rio de Janeiro. Disponivel em:
http://abiaids.org.br/wp-content/uploads/2016/07/Mito-vs-Realidade HIV-e-
AIDS BRASIL2016.pdf. Acesso em 20/10/2016.

SEFFNER, Fernando; PARKER, Richard. “Desperdicio da experiéncia e
precarizacao da vida: momento politico contemporaneo da resposta brasileira a
aids”. In: Revista Interface Comunicacdo, saude, educacdo. 2016. V. 20
(57). p. 293-304.

SOFOCLES. Antigona. 9. ed. Introducéo, versdo do grego e notas de Maria
Helena da Rocha Pereira. Lisboa: Calouste Gulbenkian, 2010.

SONTAG, Susan. Doenca como metafora, AIDS e suas metaforas. Traducéo
Rubens Figueiredo; Paulo Henrique Britto. Sdo Paulo: Companhia das Letras,
2007.

SOUZA, HERBERT. A cura da Aids. Org. Richard Parker. Rio de Janeiro:
relume-Dumara, 1994.

SOUZA, Ricardo Timm de. Ainda além do medo: filosofia e antropologia do
preconceito. 2 ed. Porto Alegre: Fi, 2015.

SPIVAK, Gayatri Chakravorty. Pode o subalterno falar? Trad.: Sandra Regina
Goulart Almeida; Marcos Pereira Feitosa; André Pereira Feitosa. Belo
Horizonte: Editora UFMG, 2010.

TERTO JR., Veriano; CARVALHO, Felipe; VIEIRA, Marcela. “A luta continua:
avangos e retrocessos no acesso aos antirretrovirais no Brasil”. In: Mito vs
Realidade: sobre a resposta brasileira a epidemia de HIV e AIDS EM 2016. Rio
de Janeiro. Disponivel em: http://abiaids.org.br/wp-
content/uploads/2016/07/Mito-vs-Realidade HIV-e-AIDS BRASIL2016.pdf
Acesso em 25/10/2016.

TRONCA, italo A. As mascaras do medo: lepra e aids. Campinas/SP: Editora
da Unicamp, 2000.

TREICHLER, Paula A. How have theory in na epidemic — cultural chronicles
of AIDS. 3 ed. Duke University Press, 2006.


http://abiaids.org.br/wp-content/uploads/2016/07/Mito-vs-Realidade_HIV-e-AIDS_BRASIL2016.pdf
http://abiaids.org.br/wp-content/uploads/2016/07/Mito-vs-Realidade_HIV-e-AIDS_BRASIL2016.pdf
http://abiaids.org.br/wp-content/uploads/2016/07/Mito-vs-Realidade_HIV-e-AIDS_BRASIL2016.pdf
http://abiaids.org.br/wp-content/uploads/2016/07/Mito-vs-Realidade_HIV-e-AIDS_BRASIL2016.pdf

