Sexualidade, Género e Satide Sexual e Reprodutiva I

A transicdo do privado para o priblico:
trajetoria de uma mulher vivendo com HIV/aids

The transition from private to public: the trajectory of a woman living with HIV/AIDS

Jucara Portugal Santiago'

Resumo

Este artigo relata a trajetéria de uma mulher que teve o diagnéstico
de ser alguém vivendo com HIV/aids até a minha transformacao
em ativista desta causa. Integrada a grupos de pessoas vivendo
com HIV/aids na Rede Nacional de Pessoas Vivendo com HIV e Aids
(RNP+ Ndcleo RJ), vi que tinha tido um atendimento multiprofissio-
nal “padrao ouro”; ou seja, eu era privilegiada. Por isso passei atuar
em prol das mulheres vivendo com HIV/aids para que tivessem tal
direito, como membro da ICW — The International Community of Wo-
men Living with HIV/aids (Comunidade Internacional de Mulheres Vi-
vendo com HIV/Aids) —, na criagao da ICW Latino-americana e Caribe
(ICW Latina) e, também, participando da fundacao do Capitulo Brasi-
leiro (ICW Brasil) da ICW Latina. Essa trajetéria na area de HIV/aids,
no feminismo e nos Direitos Humanos, permitiu que eu passasse
da pratica a teoria, ao desenvolver diversos projetos de intervengao,
formacgao e atengao as mulheres, bem como de producao de mate-
riais técnicos e proposicoes politicas, o que acarretou um acimulo
de experiéncias locais, nacionais e internacionais que me acrescen-
taram em ser a pessoa que sou hoje. Coletivamente, ocasionou-se
a compreensao da importancia da formagao de redes de pessoas
que tinham uma condicao em comum, a capacitacao de liderangas e
a busca de financiamento para essa interlocucao e acao, visando a
construcao de politicas publicas que atendessem suas demandas.
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Introducao

ste artigo procura descrever a minha trajeto-
ria como mulher vivendo com HIV/aids e como
ativista na luta pelos direitos das mulheres
que vivem nessa condicao no Brasil. Essa trajetoria

' Jucara Portugal Santiago (jucaraportugal@yahoo.com.br) é ativista indepen-
dente do segmento de mulheres vivendo com HIV/Aids, participou da Rede
Nacional de Pessoas Vivendo com HIV e Aids pelo Rio de Janeiro (RNP+
Ndcleo Rio de Janeiro, participante da The International Community Women
Living HIV/AIDS (ICW) — em portugués: Comunidade Internacional de Mulhe-
res Vivendo com HIV/Aids —, e fundadora da Comunidade Internacional de
Mulheres Vivendo com HIV/Aids Latinoamericana e Caribe (ICW Latina) e
também do Capitulo Brasileiro da ICW (ICW-Brasil).
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Abstract

This article relates the trajectory of a woman who was diagnosed
as someone living with HIV/AIDS until | became an activist for this
cause. Integrated in groups of people living with HIV/AIDS in the
National Network of People Living with HIV and AIDS (RNP+ Nucleo
RJ), | saw that | had had a “gold standard” multiprofessional ca-
re; that is, | was privileged. That is why | started acting in favor of
women living with HIV/AIDS, so that they could have this right, as
a member of ICW - The International Community of Women Living
with HIV/AIDS -, of the creation of the ICW Latin America and Cari-
bbean (ICW Latina) and also participating in the foundation of the
Brazilian Chapter (ICW Brasil) of the ICW Latina. This trajectory in
the area of HIV/AIDS, feminism and Human Rights, allowed me to
go from practice to theory, developing several projects of interven-
tion, formation and attention to women, to the production of tech-
nical materials, political proposals and an accumulation of local,
national and international experiences that added to me being the
person | am today. Collectively, it was the understanding of the im-
portance of forming networks of people who had a common condi-
tion, the training of leaderships, and the search for funding for this
dialogue and action, aiming at the construction of public policies
that would meet their demands.

Keywords: Women; HIV/AIDS; Activism; Brazil.

faz jus a observacao da Joint United Nations Pro-
gramme on HIV/aids (Unaids), segundo a qual

“As pessoas vivendo com o Hl\Vyaids co-
nhecem e viveram directamente os facto-
res que tornam individuos e comunidades
vulneraveis a infeccéo por VIH. Uma vez in-
fectadas, tornaram-se conhecedores das
doencas e estratégias relacionadas para
as gerir (p.1).
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Vivendo com HIV/aids

Era uma simples bancéria, com uma rotina
executiva, tal como tantas brasileiras, quando ob-
tive o diagnéstico de ser portadora do virus HIV,
aos 37 anos, em 1993. Saber dessa condicao se
deu na ocasiao dos meus exames anuais da Cai-
xa Econdmica Federal (Caixa), instituicao em que
eu trabalhava. Sabendo por noticias casos de
uma nova doenca nos Estados Unidos e sendo
informada que ja havia casos no Brasil ha mais
de 10 anos, solicitei “ao médico o exame para de-
tectar ‘aquela nova doenca’ que era noticiada pe-
la televisao, mas que ‘em mulher nao pegava’...
O resultado foi anti-HIV positivo”?. Na mesma
ocasiao também soube que tinha hepatite “nao
A e nao B” (posteriormente chamada hepatite C),
além de também ja ter desenvolvido a aids.

Como nao tinha informacao e o resultado
dizia “anti”, dormi tranquila e, no outro dia, levei o
resultado para o médico da empresa. Sé lembrei
que tempos antes havia tido na Caixa uma capa-
citacao de multiplicadores de informacoes sobre
HIV/aids... O médico que me atendeu ficou pali-
do e senti que ele teve um choque. Entao, apds
se recobrar, ele chamou uma psicéloga e os dois
me explicaram o que significava, responderam a
todas as perguntas e terminaram a consulta. De-
pois, uma assistente social me orientou outras
coisas sobre o encaminhamento do tratamento;
também se puseram a disposicao caso eu qui-
sesse levar alguém da minha familia para tirar
duvidas e explicar os procedimentos.

A partir dai, comecou a minha trajetéria
como mulher vivendo com HIV/aids. Repeti o exa-
me para confirmar o resultado. Considero que ti-
ve um atendimento “padrao ouro” multiprofissio-
nal, pois me senti acolhida e tive minhas duvidas
esclarecidas, um privilégio que depois me trouxe

' Hospital Universitario Gaffrée e Guinle, da Universidade Federal do Rio de
Janeiro (UFRJ).

a consciéncia de que deveria lutar para que todas
as pessoas que vivem com HIV/aids tenham uma
atencao integral e de qualidade.

Fui para casa e contei o resultado do exa-
me para a minha mae, que reagiu me abracan-
do e dizendo: “Entao vamos tratar! Como trata?”.
Ela ja vira, na televisao, algumas reportagens e
me falou do Hospital Grafee', que atendia casos.
Respondi que nao sabia bem como tratar, mas
que a equipe de saude que me atendeu ofere-
ceu para levar a familia e perguntei se ela queria
ir. Ela respondeu que sim com uma tranquilidade
tao natural que me acalmou e transmitiu segu-
ranca, como se estivesse diante de um “pico”
de pressao alta — tranquilidade natural que foi
fundamental para esse meu inicio de tratamento,
apesar de posteriormente ter afirmado ter sen-
tido certo “baque” com a noticia. E muito dificil
relatar em palavras as sensacoes que temos no
corpo diante dessas situacoes.

Apesar do acompanhamento da minha
mae, nao tinhamos clareza sobre a importancia
de incluir familia e amigos. Por isso, cheguei a
falar com meus familiares mais préximos e mais
tarde com a familia, mas foi um trajeto que en-
frentamos praticamente sozinhas. De todo modo,
fui muito acolhida pelos familiares.

Por isso, hoje acho fundamental implantar
0S programas de prevengao em empresas, insti-
tuicoes religiosas e em todos os planos da socie-
dade para dar informacao e diminuir o estigma e
a discriminacao. Todos tém que aprender, para
cuidarem do entorno, de quem cuida, ou seja, pa-
ra cuidarem do cuidador. Até as criancas devem
ser incluidas, para nao ficarem perdidas e total-
mente “por fora” do caso.

Assim, em outra ocasido, fomos ao ser-
vico para sermos atendidas pela equipe médica
credenciada pelo plano de saude da Caixa, quan-
do orientaram: “entao, agora, o principal é tratar
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o figado porque vamos precisar muito dele!”. Re-
ceitaram-me remédio para a aids e para o figado,
pois eu ja estava com aids e, como comorbidade,
também com hepatite C (na época denominada
“nao A e ndo B”)2.

Na época, no Brasil nao havia AZT, Norvir,
Ribavirina. Depois, a assistente social da Caixa
informou-me que o meu plano de saude iria me
fornecer os remédios prescritos: Norvir + AZT +
Ribavirina e Interferon para a hepatite C. Assim,
0s sete primeiros anos dessa condicao foram de

“cuidados médicos, biopsicossocial e
‘autoisolamento’, motivados pela falta
de informac&do e desconhecimento sobre
onde e como contribuir com seu trata-
mento™ (p.2).

A situacao que chamei de “autoisolamento”
foi @ melhor forma de expressar a sensacao que
tive e como permaneci por um longo tempo ini-
cial apds o diagndstico da doenga, que creio que
deveria ser categorizada inclusive pela Psicolo-
gia. As consequéncias desse autoisolamento sao
muitas e ocorriam mesmo quando eu ja me con-
sultava com psicélogas, pratica que eu ja tinha
antes de saber que tinha o HIV/aids e que gosto
muito até hoje, inclusive em sessdes em grupo.
Esse periodo me permitiu digerir sensacoes,
organizar minha mente e as coisas da nova vida
que deveria levar, para seguir em frente. Afinal,
a situacado era uma especificidade minha que
as outras pessoas nao compartilhavam. Isso
foi essencial para compreender depois a impor-
tancia da interlocucao entre “pares”, a forma-
cao de redes, para identificacao e discussao
dos problemas comuns.

Assim, o inicio do tratamento medicamento-
so se deu em 1993, quando comecei a receber
da empresa os antirretrovirais que eu nao sabia
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que ainda ndao eram disponiveis para a maioria
das pessoas que necessitassem se tratar do
HIV/aids no Brasil.

Em 1998, quando os antirretrovirais foram
disponibilizados para todos, conforme regulamen-
tacao pelo Ministério da Saude?, fui encaminhada
ao posto de saude publica da Tijuca para retirar os
medicamentos indicados pelo médico do plano de
saude dos empregados da Caixa. Essa ida para o
Sistema Unico de Satde (SUS) foi uma trajetéria
de “abrir espaco” e conhecimento, trajetéria seme-
Ihante a das demais pessoas que souberam que
tinham HIV/aids, das quais muitas sao mulheres
também, e buscam acessar 0s servicos publicos
de salde do pais diante dessa nova doencga.

Em 1998, o jornal da empresa, por meio da
assistente social, solicitou uma entrevista para o
Dia Mundial de Luta contra a aids — 1° de dezem-
bro —, publicada ainda sob pseudénimo. A partir dai,
rompi com o “autoisolamento” e em 1999, na Uni-
dade Basica de Salde do SUS que frequentava, vi
a divulgacao da Rede Nacional de Pessoas Vivendo
com HIV e aids (RNP+). Seria feito o primeiro encon-
tro desta rede, da qual somente participei uns trés
meses depois, momento em que percebi a

“dimensao da importancia da informacéao
sobre como o virus funciona, trocar expe-
riéncias de como tomar os medicamen-
tos. Como reorganizar a finitude da vida
a partir do pessoal — autoestima: A partir
do diagnostico, identificacdo de sua res-
ponsabilidade social como pessoa, mu-
lher, voluntaria e vislumbrando se formar
em Relacdes Publicas. Uma historia de
luta e empreendedorismo social...”? (p.2).

Eu ja realizava acdes como parte do Movi-
mento de Agao e Cidadania dos Empregados da
Caixa, depois na organizacao nao governamental
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(ONG) Moradia e Cidadania. Em uma ocasiao em
que eu estava de licenca médica, me convidaram
para uma reuniao com o Instituto Brasileiro de
Analises Sociais € Econdbmicas (IBASE), que ti-
nha o objetivo de identificar porque na Tijuca es-
se movimento de cidadania tinha se proliferado
e evoluido tanto. Nessa reunidao, em que muitos
ja me conheciam, eu expliquei que nao estava
presente como representante da Caixa, devido
a licenca. Assim, como pessoa individualmen-
te me chegavam demandas sociais individuais,
quando percebi que eu precisava me articular e
me envolver com outras atividades criando um
grupo de trabalho.

Dessa percepgao, surgiu o Comité Gerar,
em 1999, de acordo com os critérios da ONG
Moradia e Cidadania?, transformada em 2001
na ONG Associacédo Gerar — Trabalho, Renda,
Acao e Defesa dos Direitos Constitucionais,
pessoa juridica com o objetivo de atuar nas are-
as de Educacao, Saulde, Trabalho e Cidadania.
Desta forma, houve toda uma mudanca em mi-
nha vida, partindo da situagcao de individuo pa-
ra a de agrupamento social, visando os Direitos
Humanos, inclusive, os sociais.

Um dos projetos do Gerar foi a Rede Nacional
de Pessoas Vivendo com HIV e aids no Rio de Ja-
neiro (RNP+ Nucleo RJ)", que fez com que eu pas-
sasse da condi¢gao de “paciente” para a de “agen-
te” de acoes em defesa de uma nova condicao de
vida para pessoas vivendo com HIV/aids, incluindo
mulheres, no Brasil. Essa trajetoria, por ter sido
vinculada a varias instituicoes, possui grande volu-
me de documentacao, um registro histérico desse
momento da aids em nosso pais, além de ser o
registro de caso (meu caso) na atuacao que visa
contribuir para a Educacao em Saude sobre HIV/
aids e para os Direitos Humanos das pessoas que
vivem e convivem com HIV/aids.

" Informagées no site: http://www.rnpvha.org.br/.

Uma ativista pelos Direitos Humanos das mulheres
vivendo com HIV/aids

Passei a integrar a Rede Nacional de Pesso-
as Vivendo com HIV/Aids (RNP+) em 1998, atra-
vés do “braco” desta organizacao no estado do
Rio de Janeiro (RNP+ Nucleo RJ):

“Vi que ndo tenho todo o tempo do mun-
do e que se eu ndao me cuidar ninguém
o fara. Frequentar um grupo e estar nu-
ma rede é um treinamento constante e
podemos aumentar nossa autoestima,
trocar informacoes e quebrar nosso auto-
-preconceito. Alem de aderir melhor aos
medicamentos”? (p.2).

A RNP+

“

. € uma organizacdao nacional de pes-
soas vivendo com HIV/aids, sem vinculo
politico-partidario e religioso, que atua na
promocé&o do fortalecimento das pessoas
sorologicamente positivas para o HIV, in-
dependentemente de género, orientacao
sexual, credo, raca, cor da pele, etnia ou
nacionalidade”* (p.6).

A RNP+ atua articulando pessoas que vivem
com HIV/aids, tanto adultas, como adolescentes
e jovens, visando promover o respeito a essas
pessoas, promover seus direitos sexuais e repro-
dutivos. Na RNP+, realiza-se orientacoes sobre a
sua saude, decisdes reprodutivas e participacao
social; integra-se reivindicagbes nos diferentes
espacos institucionais responsaveis pelas poli-
ticas de infeccoes sexualmente transmissiveis
(IST) — na época denominadas doencas sexual-
mente transmissiveis (DST) — e HIV/aids; e esti-
mula-se a participagao politica dessas pessoas.
Assim, passei a participar ativamente da RNP+
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Nucleo RJ, que realizava periodicamente encon-
tros de pessoas que vivem com HIV/aids.

Como membro da RNP+ Ndicleo RJ, em
1998, realizamos uma articulacao comunitaria
para a formacao da Rede de Direitos Humanos
Drogas e aids (RDHDA), junto ao Programa Cida-
dania e Direitos Humanos (PCDH) da Sub-Reitoria
de Extensao e Cultura da Universidade do Estado
do Rio de Janeiro (UERJ) e a pessoas, instituicoes
publicas, entidades de classe e associacoes co-
munitarias, localizadas no municipio do Rio de Ja-
neiro e na regiao metropolitana®. Essa rede se
constituiu como um espaco de construcao de
saber coletivo que teve como objetivo central a
defesa do direito dos usuarios de drogas e pes-
soas vivendo com HIV/aids. Resultou na criacao
do “Observatério de Direitos Drogas/Aids” e da
edicao de boletins informativos e da “Declaragao
de Direito dos Usuarios de Drogas”, divulgada em
2001 no Férum Social Mundial, em Porto Alegre®.

De 2000 a 2003 me tornei vice-presidente
da RNP+ Ndcleo RJ e, em 2008, apenas como
membro representante do capitulo Brasileira da
Comunidade Internacional de Mulheres Vivendo
com HIV/aids (ICW Brasil), pude fazer parte e in-
cluir propostas de fundacao da Rede de Pesso-
as Instituicoes que Vivem e/ou Trabalham sobre
HIV/aids nos Paises de Lingua Portuguesa (Rede+
PLP), no “Il Congresso da Comunidade dos Paises
de Lingua Portuguesa (CPLP) sobre DST-Aids”, rea-
lizado no Rio de Janeiro, em 2008, que apontava a

“...promogdo e acesso universal a pre-
vencdo, diagnostico, tratamento e cuida-
dos ligados as ITS e ao VIH/SIDA, incluin-
do a intensificacdo dos esforcos para a
adesao ao TARV, as necessidades es-
peciais do tratamento de pacientes com
VIH2, coinfectados com VIH1 + VIHZ2 e de
grupos vulneraveis, incluindo mulheres e
criancas” (p.2).
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Também indicava a atencao as IST, que fa-
cilitam a transmissao do HIV; as consequéncias
da infeccao entre gravidas e recém-nascidos; a
ocorréncia de coinfeccao HIV-tuberculose; e a
necessidade de se disseminar informacao, edu-
cacao e comunicacao sobre IST e HIV/aids, além
do combate ao estigma e a discriminacao’.

Cabe lembrar que o contexto de vida das
mulheres, no Brasil, se da em um pais que foi co-
I6nia de exploragao agraria com mao de obra es-
cravagista, até o final do século XVIII, e onde a
industrializacao e as condicdoes de urbanizacao
nao foram totalmente satisfatérias, o que fez
0 pais ser classificado como subdesenvolvido
por muito tempo. O indice de Desenvolvimento
Humano (IDH) era de 0,765 em 20198 e grande
parte da populacao ainda vive em situacao de
vulnerabilidade, que significa, como enfatizou a
Organizacgao Internacional do Trabalho®:

“...vulnerabilidade’, significa a desigual-
dade de oportunidades, a exclusdo so-
cial, o desemprego ou o emprego precario
resultantes de fatores sociais, culturais,
politicos e econémicos que tornam uma
pessoa mais suscetivel a infeccdo pelo
HIV e ao desenvolvimento da aids” (p.1).

Nesse sentido, falar de HIV/aids no Brasil
significa falar no entrecruzamento entre a infec-
cao pelo HIV e as situacoes de vulnerabilidade
e determinantes sociais, que incluem pobreza e
também preconceito de classe e raca, além de
estigma e discriminagao.

Em 2000, houve o “l Férum Latino-ameri-
cano e do Caribe de Pessoas Vivendo com HIV/
Aids”, no Rio de Janeiro/BR, onde houve uma reu-
niao satélite de mulheres vivendo com HIV/aids
junto a UNAIDS, em que foi reivindicado o finan-
ciamento especifico para as mulheres vivendo
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com HIV, pois até entdo esses recursos eram
destinados a pessoas vivendo com HIV em ge-
ral. Em 2002, a ICW realizou um encontro de sua
secao ICW Latino-americana e do Caribe (ICW La-
tina) e obteve o apoio da UNAIDS para realizar
0 “lI Encontro de Mulheres Vivendo com HIV/Aids
na América Latina e Caribe Vozes Positivas”, em
Buenos Aires, do qual participei como integrante
da RNP+ Nucleo RJ, pelo “Projeto Mulher PozitHI-
Va”. Meu compromisso foi repassar o contetido
programatico para 20 mulheres brasileiras viven-
do com HIV/aids e ser referéncia da ICW Latina
para retomar a formacao desta rede no Brasil.
Assim, em 2004, fundamos a pessoa juridica
da ICW Latino-americana e Caribe e, a partir de
2009, junto com outras companheiras brasileiras
que também participavam da ICW, fundamos o
Capitulo Brasileiro (ICW Brasil) da ICW Latina.

Era essencial cruzar as especificidades
locais para discutir os nossos problemas. No ca-
so do Brasil, na discussao dos determinantes so-
ciais, se entrecruzam a pobreza, 0 racismo € a
questao de género, visto que o passado patriar-
cal ainda se observa marcadamente como condi-
cionador de uma opressao a mulher. Além disso,
nao havia dados consolidados sobre os casos
de HIV/aids entre elas, pois os bancos de dados
existentes nao dialogavam entre si, € havia um
aumento observavel da vulnerabilidade das mu-
Iheres que, em varias situagoes, eram populagao
vulneravel a infeccao pelo HIV e para as quais
nao havia ainda um diagndstico dos servigos e
politicas publicas disponiveis'® (p.2).

Eu me tornei ativista pela causa das mu-
Iheres que vivem com HIV/aids, nos organismos
e “dando visibilidade, voz e visao através do diag-
ndstico sobre a situacao das mulheres e mulhe-
res vivendo com HIV/aids”° (p.1). Na RNP+RJ
participei do desenvolvimento de varios projetos,
inclusive o “Mulher PozytHIVa”, de 2001, para o
qual obtivemos apoio do Programa Nacional de

Aids do Brasil e da ICW Brasil; o projeto conta atu-
almente, desde 2018, com novas representantes.

Agora estou buscando consolidar o meu so-
nho de me formar numa faculdade, no curso de
Comunicacao Social/Relacdes Publicas, e de-
fender uma tese sobre “estratégia de comunica-
¢ao e midias sociais, de forma a ampliar o alcan-
ce do didlogo com as mulheres e as mulheres
vivendo com HIV/aids”.

Todo esse percurso e participacao envolveu
0 meu aprimoramento em varios cursos sobre
HIV/aids, saude sexual e salde reprodutiva, além
de outros sobre estruturacéo e desenvolvimento
de projetos sociais e lideranca, visto que, devido
a vivéncia nesses grupos, sempre tive como ob-
jetivo influenciar a formacao de pessoas visando
a troca de vivéncias, problemas e busca de solu-
¢oes conjuntas.

Paralelamente, em 2000, a partir do Grupo
Viva a Vida do Servico de Doencas Infecto-Para-
sitarias do Hospital Federal do Servidor do Es-
tado (DIP-HFSE), procurei o Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) deste hospital localizado na ci-
dade do Rio de Janeiro, para obter informacoes
cientificas sobre mulheres e criancas vivendo
com HIV/aids. Dessa forma, fui convidada para
compor este Comité, que integro até hoje como
representante de usuarios pela Rede Nacional
Feminista Direitos Sexuais Direitos Reproduti-
vos (RFS).

Em 2003, fundamos no Brasil o Comité
Comunitario Assessor (CCA), para a Rede de En-
saios Clinicos para a Prevengao de HIV do Insti-
tuto Nacional de Saude dos Estados Unidos, im-
portante espaco de participacao e controle social
formado pelas redes internacionais de usuarios
das tecnologias em pesquisa, coordenado pela
Fundacao Oswaldo Cruz (FIOCRUZ). E de 2006 a
2008 fui também membro da Sociedade Brasilei-
ra de Profissionais em Pesquisa Clinica (SBPPC).
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Tais participacdées me mantiveram atualiza-
da, nao apenas nas politicas publicas a serem
implementadas, mas também com relacao as
questoes éticas e ao desenvolvimento das tecno-
logias de ponta para tratamento e prevencédo do
HIV/aids que foram surgindo e sendo oferecidas
e encampadas as politicas de salde brasileiras,
ja que esses espacos servem como formacao de
ativistas para atuar no controle social nos seus
espacos de interesse, tal como uma formacao
continuada que passa de geracao em geragao.

Ja em 2001, recebi o reconhecimento pela
Camara Municipal do Rio de Janeiro pela luta em
defesa dos direitos das pessoas vivendo com HIV/
aids, pela RNP+ Nucleo RJ. No mesmo ano, me
aposentei como funcionaria da Caixa Econdmica
Federal e fiquei com mais tempo para a atuacao
politica. Em 2017 recebi um reconhecimento da
ICW Latina no marco do projeto junto ao Fundo
Global de Aids, Tuberculose e Malaria 2015-2017:
“Acelerando la Accion Regional a Favor de los De-
rechos Humanos, Sexuales y Reprodutivos y la No
Violencia Haci las Mujeres Viviendo Con”.

AICW e

“uma rede internacional dirigida e integra-
da apenas por mulheres vivendo com HIV
e aids, a ICW tem como objetivos: reunir
as mulheres vivendo com HIV e aids para
discutir os problemas que as afetam; as-
segurar que as vozes dessas mulheres se-
Jjam ouvidas; atuar como fonte de informa-
¢do médica, legal e social; desafiar a dis-
criminacdo e a estigmatizacdo; denunciar
a violacao de seus direitos como mulheres
vivendo com HIV e aids; contribuir para o
empoderamento dessas mulheres™ (p.6).

Assim, a ICW Brasil, com o projeto “Vozes
Positivas”, em parceira com o com a RNP+ Bra-
sil e o “Projeto Cidadas Positivas” (atualmente
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Movimento Nacional Cidadas Positivas), realizou,
em 2003, seis “Encontros Regionais com Mulhe-
res Vivendo com HIV/Aids Brasileiras”, criando
uma pauta que unificava o ativismo das mulheres
vivendo HIV/aids no pais.

Implementamos outros projetos da ICW Bra-
sil, como a “Capacitacao de Mulheres Vivendo
com HIV/Aids”, que se desdobrou na “Ouvidoria
de Direitos Humanos Vozes Positivas no Brasil”’,
0 projeto “Vozes Positivas: Reatando N6s & Ou-
tras”'* e o “Projeto Visao, Voz e Visibilidade no
Brasil”, atraindo e capacitando multiplicadores e
ativistas, realizando encontros para ouvir as mu-
Iheres com HIV/aids, promovendo rodas de con-
versa e grupos de trabalho para discutir nossos
problemas, fornecendo informacoes sobre saude
e direitos de pessoas com HIV/aids e esclareci-
mentos sobre direitos e encaminhamentos para
servicos etc.?. Ademais, participei de articula-
¢oes junto ao Movimento de Mulheres, por meio
da Rede Nacional Feminista de Saude e Direitos
Sexuais e Direitos Reprodutivos (que inclusive
representei na Comissao de Articulacao de Mo-
vimento Sociais (CAMS) em 2006 e 2007) e do
Movimento da HIV/Aids Brasileiro junto a UNAIDS
€ a outros movimentos.

Essa iniciativa de advocacy veio em encon-
tro a percepcao de diferentes organismos inter-
nacionais, que passaram a apoiar e favorecer as
acoes das mulheres com HIV, como registrado em
2008 na Carta do Rio de Janeiro, resultado da “I
Reuniao Ministerial de Politicas para Mulheres e
VIH-SIDA: Construindo Aliancas entre Paises de
Lingua Portuguesa para o Acesso Universal™?;

“Reconhecendo a importancia da partici-
pacao efetiva de mulheres adultas e jo-
vens e aquelas vivendo com VIH-SIDA, nos
processos de definicao e operacionaliza-
cdo de politicas e planos nacionais” (p.1).
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Isso esta em conformidade com o principio
“greater involvement of people living with HIV”
(GIPA) ou “the meaningful involvement of people
living with HIV” (MIPA)*® — em portugués, respec-
tivamente, “maior envolvimento de pessoas vi-
vendo com HIV” e “envolvimento significativo de
pessoas vivendo com HIV”. Trata-se de um prin-
cipio que preza pela participacao politica e € en-
campado pela UNAIDS: “Nada para nés sem nds
mesmas!”V; ou seja, defende-se que tudo que
seja organizado, proposto e criado tenha a par-
ticipacdo das proprias pessoas envolvidas'4, no
caso, nds mulheres vivendo com HIV/aids.

O caminho seria: formar pessoas com
questdoes em comum, favorecer a construcao de
redes e habilita-las para entender os meandros
das politicas publicas, para que pudessem pro-
por pautas que incluissem suas demandas e ne-
cessidades. As pessoas passam a Ser respon-
saveis por gerar propostas e fazer a articulagao,
como um “voluntariado especializado” que se tra-
duz no ativismo, ja que tém a expertise da prépria
vivéncia da condicao de pessoa vivendo com HIV
e seus efeitos, motivo pelo qual seriam as mais
indicadas para apontar problemas e propor solu-
¢Oes na sociedade, para atingir as politicas publi-
cas e, inclusive, as pessoas que nao vivem com
HIV e que, portanto, nao tém essa experiéncia.

Em 2004, como representante do Cone Sul
da ICW Latino-americana e do Caribe, na “XV Con-
feréncia Internacional de Aids”, na Tailandia, tive
a dimensao fisica (devido ao jet /lag da mudanca
de fusos horarios) e global de que o “mundo é
pequeno”. La, também tive o apoio das mulheres
da ICW Mundial, o que facilitou a comunicacao
em portugués', e verifiquei que os problemas das
mulheres com HIV e aids eram comuns entre si e

V' No original em espanhol: “Nada para nosotras sin nosostras!”.

V' 0 idioma portugués foi reconhecido como um idioma oficial das Nacoes
Unidas em 2019.

que havia a necessidade de ativismo. Isso me
proporcionou uma expansao de consciéncia mui-
to grande que foi acrescentada em 2006 na “1°
Cumbre Mundial de Mulheres Vivendo com HIV/
Aids”, realizada no Quénia, que me remeteu a
minha familia e ancestralidade. Essas experién-
cias transformaram o meu jeito de ver o mundo.

A participacao na “1® Cumbre Mundial de
Mulheres Vivendo com HIV/Aids”, realizada no
Quénia, organizada pelas ICW e YWCA mun-
diais, se deu apds eu ser convidada pela Young
Women'’s Christian Association (YWCA) — no Bra-
sil, Associacao Crista Feminina (ACF/YWCA Bra-
sil) — para ser s6cia benemérita da ACF Sao Paulo
e comecei a participar, num estimulo que esta-
vam fazendo a formacao de /eadership (lideran-
¢as) em HIV/aids. Essa participacao resultou no
desenvolvimento do projeto “Mulher PositHIVa” e
na minha ida ao encontro. O encontro do Quénia
também foi importante porque nele houve o lan-
camento do primeiro “Plano de Enfrentamento da
Feminizacao da Aids e Outras DST” brasileiro*®.

Em 2006, a ICW Brasil realizou no Brasil o “I
Encontro de Mulheres Vivendo com HIV/Aids com
menos de 30 anos” com o apoio do Fundo de Po-
pulacao das Nacoes Unidas (UNFPA)"', passando
a incluir em nossas instancias de representacao
acoes de formacao de liderancas, discussao de
problemas e as questdes das criancas, jovens e
adolescentes, visando a formacao de liderancas
para as proximas geracoes. O UNFPA deu apoio
técnico, politico e recurso financeiro para a ICW
Brasil atuar de 2007 a 2009, inclusive nos orien-
tando sobre a forma de funcionamento do siste-
ma das Nacgdes Unidas e do proprio UNFPA.

Em 2009, articulada com outros grupos
internacionais pela Engender Health, publica-
mos o primeiro “Marco Referencial dos Direitos

VI Sigla do nome em inglés United Nations Population Fund.
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Sexuais e Direitos Reprodutivos de Mulheres e
Adolescentes Vivendo com HIV/Aids”, validado no
Brasil, Etiépia e UcraniaZ.

Em 2011, a partir da constituicao de Grupo
de Trabalho com parceiros estratégicos, realizou-
-se no Brasil o | Encontro do Grupo de Trabalho
ICW Brasil, que incorporou a questao da tuber-
culose nas problematicas das mulheres vivendo
com HIV/aids, com o patrocinio o Coalizao Interna-
cional de Ativistas em Tratamento (CIAT) e da so-
ciedade Bem-Estar Familiar no Brasil (BEMFAM).

“Todas as atuacées foram vinculadas
a0s compromissos nacionais e interna-
cionais assumidos como resposta a pro-
blematica de mulheres e HIV, inclusive
meninas, jovens e adolescentes vivendo
com HIV/aids, dentro do marco de direi-
tos humanos”? (p.3).

Em 2011, na ICW Brasil, participei como de-
legada do Conselho Distrital de Satide da Area Pro-
gramatica 2.2 do municipio do Rio de Janeiro, con-
formando a Delegacao do Estado do Rio de Janeiro
na “142 Conferéncia Nacional de Saude”, em que
pautamos as necessidades e reivindicacoes das
mulheres com HIV/aids, de forma a integrar e forta-
lecer politicas de Saude Publica que as beneficiem.

Em 2017, a convite da ONG Criola, apresen-
tamos o “Diagnédstico da Situacao de Mulheres,
Mulheres Negras e Mulheres Vivendo com HIV/
Aids no Brasil” para a Visita da Comissao Intera-
mericana de Direitos Humanos (CIDH) da Organi-
zagao dos Estados Americanos (OEA). Esse diag-
nodstico apontou que, no pais:

“As mulheres ndo sdo consideradas com
uma visdo integral;, as mulheres sofrem
discriminacdo institucional;, tém seus direi-
tos violados, morrem em consequéncia de
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diagnostico tardio; ha criminalizacdo das
mulheres com HIV; ha morte de mulheres
por falta de dinheiro para se tratar em va-
rios lugares; ha falta de determinacé&o politi-
ca para o enfrentamento a feminilizacao do
HIV; ha falta de articulacao das mulheres,
mulheres vivendo com HIV numa agenda
compartilhada e politica e falta de recursos
financeiros para posicionar o tema da mu-
lher e o HIV em espaco de decisgo” *° (p.2).

Nesse sentido, a proposta de atuagao no
Brasil com o Projeto “Vozes Positivas” seria de
buscar parcerias para realizar um didlogo entre
as mulheres vivendo com HIV, visando promover
uma agenda compartilhada, identificar o impacto
do virus na vida das mulheres negras e outras e
monitorar a situacao das mulheres HIV a partir
dos Direitos Humanos e da abordagem de género
promovida pela ONU Mulheres""4 (p.2).

Essa perspectiva de género sempre esteve
presente, devido a experiéncia de minha traje-
téria de atuacao desde os “Encontros dos Em-
pregados da CAIXA”, realizados no Sindicato dos
Bancarios (onde atingimos a paridade de repre-
sentacao nas delegacoes de ativos e aposenta-
dos de 50% de homens e 50% de mulheres), e,
também, depois, pelo envolvimento no movimen-
to de mulheres, como na Rede de Mulheres da
Baixada Fluminense e na Rede Nacional Feminis-
ta de Saude e Direitos Sexuais e Direitos Repro-
dutivos, que me trouxeram a nocao da minha es-
pecificidade da condicao de mulher, confirmando
a observacao de questoes como:

“...0 HIV afeta homens e mulheres, embo-
ra as mulheres e as meninas estejam sob
maior risco e vulnerabilidade a infeccéo pelo

Vi Conhecida pela sigla do nome em inglés Convention on the Elimination
of All Forms of Discrimination Against Women (CEDAW).
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HIV, sendo desproporcionalmente afetadas
pela pandemia do HIV em comparacdao aos
homens, como resultado da desigualdade
de género, e que o empoderamento das
mulheres €, portanto, um fator fundamental
na resposta global ao HIV e a aids”? (p.1).

Na area de Saude e Direitos Sexuais e Di-
reitos Reprodutivos, primeiro como RNP+ Ndcleo
RJ e depois como ICW Brasil, participei, a par-
tir de 2002, da Rede Brasileira de Promocao de
Informacoes e Disponibilizacao da Contracepcao
de Emergéncia (REDE CE)¢, articulando grupos
cariocas para a promocao de formacoes e para o
desenvolvimento de projetos com o tema?’.

Assim, a atuacao adotada pela ICW concorda
e incluiu todas resolucdes de Direitos Humanos
que beneficiam as mulheres: fruto dos Planos de
Acao das Conferéncias do Cairo'®, da Conferéncia
Internacional da Mulher de Pequim*® — que promo-
vem os Direitos Sexuais e Reprodutivos como Di-
reitos Humanos —, também da Convencao para a
Eliminacao de Todas as Formas de Discriminacao
contra as Mulheres?°, realizada pela ONU Mulhe-
res, os Objetivos de Desenvolvimento do Milénio
das Nacoes Unidas?', da Declaragdo de Compro-
misso sobre VIH-SIDA da “Crise Global — Acao Glo-
bal”, da Conferéncia das Nacoes Unidas para o De-
senvolvimento do Milénio??, da Declaracao Politica
sobre HIV-SIDA, adotada pela 872 Sessao Plenaria
da Assembleia Geral das Nacoes Unidas /nterna-
tional Drug Policy Consortium (UNGASS)?3; além da
luta contra o racismo e o preconceito, preconizada
na 3a Conferéncia Mundial contra o Racismo, a
Discriminacao Racial, a Xenofobia e Formas Corre-
latas de Intolerancia, realizada em Durban?.

Resultados

Em sintese, a linha mestra de todas as
acoes era: (1) capacitar liderancas; (2) disseminar

informacbes e as recomendacoes do “Plano de
Enfrentamento da Feminizacao da Aids e outras
DST”; (3) consolidar conquistas; (4) participar
mais da formulagao de politicas e programas vol-
tados a mulheres que vivem com HIV/aids; (5) ga-
rantir que todas essas acoes reflitam as neces-
sidades das mulheres que vivem com HIV/aids; e
(6) sempre avancar!?®,

A Associacao Gerar — Trabalho, Renda, Acao
e Respeito aos Direitos Constitucionais, realizou,
até seu fechamento em 2017, 56 projetos nas
areas de educacao, trabalho e renda, saude e
direitos humanos, incluindo um Férum de De-
senvolvimento Comunitario e o “Curso de Agen-
te de Acao e Mobilizacdo Empresarial e de Agen-
te Cultural”2.

Como ativista da RNP+ Nucleo RJ, agrupa-
mos mais de 30 pessoas vivendo com HIV/aids,
realizando reunides, encontros, festas etc., e o
projeto “Mulher PozytHIVa”, além de termos parti-
cipado da iniciativa de distribuicao do preservati-
vo feminino, com o preservativo masculino que ja
disponibilizavamos, e de encontros da RNP+ Bra-
sil aos quais compareciam mais de 300 pessoas
de todos os estados brasileiros.

O ICW Brasil atuava desde 2002 com sede
situada em minha casa no bairro da Tijuca no mu-
nicipio do Rio de Janeiro e, em 2009, como pes-
soa juridica alugamos uma sala paga com meus
préprios recursos. Assim, objetivamos promover
iniciativas de advocacy, com a formacao e capa-
citacao de liderancas e producao de encontros
e materiais em prol dos direitos das mulheres
vivendo com HIV/aids?. A ICW chegou a contar
com quase 300 mulheres afiliadas em todo o pa-
is. Assim, atuamos no desenvolvimento de mais
de uma dezena de projetos, formando mais de
500 ativistas com HIV/aids, realizando encon-
tros, fornecendo informacdes sobre HIV/aids pa-
ra toda a populacao, realizando esclarecimentos
sobre direitos e encaminhamentos etc.?
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Contei com apoio da RNP+ Nucleo RJ, da As-
sociacao Gerar — Trabalho, Renda, Acao e Respei-
to aos Direitos Constitucionais, da Sociedade de
Bem-Estar Familiar no Brasil (BEMFAM), da Coope-
rativa de Prestacao de Servico e Trabalho EXIMCO-
OP, do Movimento Nacional dos Empregados, da
ONG Moradia e Cidadania, da Rede Nacional Femi-
nista de Saude e Direitos Sexuais e Direitos Repro-
dutivos, do Fundo Angela Borba de Recursos para
Mulheres (hoje Fundo Social ELAS), do Programa
de DST/Aids Nacional do Ministério da Saude, do
Fundo de Populacao das Nacdes Unidas (UNFPA),
da Fundacao Ford, da UNAIDS e também de pro-
gramas estaduais de diversos estados brasileiros,
além do Fundo Global de Aids, Tuberculose e Ma-
laria (2015-2017). Estabeleceu-se parcerias, além
dessas, com mais de 50 instituicoes e grupos, en-
tre eles, a Rede de Direitos Humanos Droga e Aids
da Universidade Estadual do Rio de Janeiro (UER)),
a Articulacao de Mulheres Vivendo com HIV no Es-
tado do Rio de Janeiro, o Férum de ONG-Aids do
Estado do Rio de Janeiro, o Férum de Tuberculose
do Estado do Rio de Janeiro, o Grupo Otimismo,
o0 Centro de Documentacao Coisa de Mulher, a
Rede Brasileira de Contracepcao de Emergéncia
(REDE CE), o Conselho Regional de Psicologia do
Rio de Janeiro (CRP-RJ), a Young Women’s Chris-
tian Association (YWCA), a Secretaria Regional da
ICW Latino-americana e do Caribe (ICW LAC), a As-
sociacao Crista Feminina (ACF-YWCA do Brasil), o
Grupo Viva a Vida do Departamento de Doencas
Infecciosas e Parasitarias (DIP) e o Comité de Eti-
ca em Pesquisa do Hospital Federal do Servido-
res (HFSE), a ONG Criola, a Associacao de Ami-
gos do Centro de Estudos e Aperfeicoamento do
Hospital dos Servidores (AACEA), a empresa Glaxo
Smith Kline, a Estacao Lacos, a Pastoral da Aids,
a Associacao Soldar, o Instituto Brasileiro de Re-
educacao Motora (IBRM), o Centro de Promocao
da Saude (CEDAPS), a Fundacao Mais Paz Menos
Sida, o Laboratério de Estudos e Pesquisa para
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Planejamento da Assisténcia a Pessoas Vivendo
com HIV/Aids (LEPPA-DST/Aids/UERJ), a Escola de
Enfermagem Anna Nery, o Programa Cidadania e
Direitos Humanos (PCDH) da Sub-Reitoria de Ex-
tensdo e Cultura da Universidade do Estado do
Rio de Janeiro (UERJ), o Gabinete da Coalizao das
Primeiras Damas e Mulheres Lideres e o Governo
Federal Brasileiro, além de muitos que mesmo que
nao estejam expressos neste momento com cer-
teza terei oportunidade de nomear, principalmente
meus familiares e amigos.

Participamos também de producdes técni-
cas junto a Engender Health e ao UNFPA, intitula-
da “Saude Sexual e Saude Reprodutiva das Mu-
lheres Adultas, Adolescentes e Jovens Vivendo
com HIV/Aids — subsidios para Gestores, profis-
sionais de Salde e Ativistas™, que virou marco
referencial nacional para o tema; além de termos
produzido junto & David & Lucile Packard Founda-
tion, ao Movimento Nacional Cidadas PositHIVas
(MNCP); Férum UNGASS Brasil; Grupo de Incenti-
vo a Vida (GIV); Grupo de Apoio e Prevencao a Aids
(GAPA); Gestos — Soropositividade, Comunicacao
& Género; Programa Conjunto das Nacgoes Unidas
sobre HIV e Aids (UNAIDS)*. Eles objetivavam a
divulgacao de prevencao do HIV/aids e orientagao
de tratamento e assisténcia para os infectados e
afetados pela doencga"", reduzir a vulnerabilidade
dos individuos e comunidades ao HIV e aids e os
impactos da infeccao, além de fortalecer a parti-
cipacao das mulheres com HIV/aids nas politicas
de saude brasileiras e na reivindicacao de seus
direitos enquanto pessoas vivendo com HIV/aids.

Participamos de varios videos, como o
“Contracepcao de Emergéncia”, produzido jun-
to a REDE CE, além de acoes politicas. Nossas

VI Na época, o tratamento com antirretrovirais s6 era indicado no pais
para pessoas que chegassem a 400 ou menos de células CD4.

X" Versao atualizada em 2010 pelo Instituto de Saude da Secretaria de
Estado da Saude de Sao Paulo e disponibilizada em: https://www.youtube.
com/watch?v=pShdpjH4IFM.
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entidades tinham procura de varias pessoas, via
telefone, e-mails, Whatsapps, muitas vezes apos
pesquisa na Internet, movidas por duvidas relati-
vas a prevencao e exames, mas principalmente
por pessoas que se descobriam com HIV/aids,
que solicitavam informacdes sobre servicos, tra-
tamentos, medicamentos, direitos civis, apoio ju-
ridico, como também pessoas com varias duvi-
das que queriam atuar ou trabalhar conosco’. Es-
sa procura motivou e se estruturou na “Ouvidoria
Vozes Positivas”®, existente até hoje.

Através do Grupo de Trabalho ICW Brasil
com a Associacao Missao Resplandecer, promo-
vemos uma articulacao de implantacao do “Pla-
no de Enfrentamento da Feminizacao da Aids e
Outras DST” em Duque de Caxias — RJ, talvez o
dnico municipio que até hoje tem um plano de

enfrentamento integral a feminizacao®®, que esta-
mos buscando ser aprovado na forma de lei.

Em 2008, me tornei membro também
da International Aids Society (IAS) e, a partir de
2013, realizamos uma consultoria em gestao
da qualidade para lancar a base para a forma-
cao de um Centro de Documentacao, o “Projeto
Apoio a Lider”, do Gerar, que estruturou a parte
documental e o acervo desta trajetéria do pes-
soal ao institucional — do privado ao publico — e
declarou que “estamos prontas para realizar a
transicao para a nova equipe de gestao da ICW
Brasil, em 2016".

Toda essa trajetéria me remeteu a 192
participacoes em grandes eventos, em trés dé-
cadas, inicialmente como ouvinte, até me tornar
oradora e conferencista:

Quadro 1 — Participacao em eventos apds o inicio do ativismo

De HIV/aids

e temas afins

De outros temas
de Salde

De outros
temas Sociais

Participacao em
Encontros e reunioes 26
internacionais

Participacoes em
Encontros Nacionais 5
como ORADORA

Participacoes em
Encontros Nacionais com 28
OUTRAS FORMAS

Coordenacoes
de Encontros Regionais/ 8
estaduais de

mulheres vivendo

Coordenacoes de
Encontros trabalho 1
e educacao

Participacao
Encontros Regionais/
Estaduais em 12
eventos como
ORADORA/DEBATEDORA

Participacao Encontros
Regionais/Estaduais DE 36
OUTRAS FORMAS

35 15 86

Total 116

58] 23 192
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Reconhecimentos e consideracoes finais

Esse aprendizado “da pratica a teoria” refle-
te a minha trajetéria, vivendo, lendo, participando
e assumindo identidades e lutas, de pessoa viven-
do com HIV/aids a mulher vivendo com HIV/aids.
Isso reflete a ideia de que “todas as mulheres sao
lideres”, ou seja, sou uma leadership*.

Coletivamente, ocasionou-se a a compreen-
sao também da importancia da formagao de redes,
capacitacao de pessoas e busca de financiamento
para essa interlocucao e acao, para autogestao do
segmento da populacao que tem algo em comum,
de forma que esse segmento aprenda os meandros
da participacao e controle social, das burocracias
estatais e do setor privado para concretizar as poli-
ticas publicas para atender a sua demanda.

Também uma histéria pessoal reconhecida
pelos diversos convites e participacdes em en-
contros, congressos € seminarios nos quais es-
tive presente. Em 2016, fui homenageada com
Mocao concedida pela Representacao Munici-
pal da Rede Nacional de Pessoas Vivendo com
HIV/Aids de Duque de Caxias — Rio de Janeiro;
em 2017, pela construcao e fortalecimento dos
direitos humanos das mulheres com HIV/aids
pela ICW Latina e por seguir a disposi¢ao para
novas empreitadas; no ano seguinte, 2018, re-
cebi indicacao da “Comenda Brasil Exceléncia
e Qualidade” pela Associacao Brasileira de Li-
deranca (ABL); e, recentemente, em 2021, por
indicacao da Associacao Missao Resplandecer
(AMIRES), a Comissao de Defesa dos Direitos
da Mulher da Assembleia Legislativa do Estado
do Rio de Janeiro (ALERJ) me agraciou com o
Diploma Leolinda Daltro, concedido as 10 mu-
Iheres que se destacaram em seus segmentos
de atuacao na luta pela igualdade e cidadania
plena das fluminenses.

X Termo que me foi apresentado em encontros YWCA, em 2006, quando a
instituicdo informou estar a procura de talentos para lideranga feminina.
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O retorno que obtive no contato com as mais
de 500 pessoas que direta e indiretamente atingi-
mos e motivamos para buscar e ampliar sua par-
ticipacao social e politica, também é um grande
reconhecimento de toda essa trajetéria de luta;
além das tantas a quem pudemos levar esclareci-
mento, mesmo sem conhecé-las presencialmente
e atualmente através das /ives e midias sociais.

Por fim, a participacdao em diversos encon-
tros nacionais me trouxe interlocucao e o espe-
Ihamento da realidade brasileira de mulheres vi-
vendo com HIV/aids e das politicas de salude das
varias regioes do pais; e com a experiéncia inter-
nacional “pude desfrutar da maior € melhor opor-
tunidade de minha vida. Adquiri a experiéncia que
mudou meu estado de consciéncia e posiciona-
mento pessoal ante o mundo”? (p.3).
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