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Resumo

Nos ultimos anos tém crescido significativamente o nimero de pesquisas que se preocupam
com a questdo do associativismo e assisténcia aos individuos seropositivos. Esta dissertacao
estuda as dindmicas de interacdo dos individuos seropositivos em contexto de associativismo

e pretende mostrar o pepel das suas redes sociais no tratamento do HIV/SIDA.

A investigacdo etnogréfica foi realizada na Associagdo Hixikanwe, localizada no bairro de
Malhazine, arredores da cidade de Maputo. A pesquisa parte das experiéncias dos sujeitos
construidas no &mbito do associativismo e das dindmicas de interacdo entre os membros da
associacdo Hixikanwe, expondo suas relacdes ac¢des de solidariedade e de ajuda mutua e os
efeitos sociais dessa pratica como um saber, fazendo referéncia aos pressupostos da cultura
biomédica sobre a adesdo ao tratamento do HIV, isto é, faz-se uma anélise das experiéncias

dos associados sobre a doenca e tratamento.

A Associacdo Hixikanwe mostrou-se como um espaco de limites e possibilidades, pois, 0s
membros e activistas narram sobre suas experiéncias de vida na relagdo do associativismo com
a doenca e 0 seu tratamento. Esta dissertacdo sugere que os mecanismos adoptadas no
associativismo para enfrentar o HIV e 0 seu tratamento expresso nas narrativas dos membros
da Hixikanwe sdo implementadas transversalmente por estratégias através dos quais o0s sujeitos

se posicionam em grupos solidarios.

Palavras-chave: HIV, experiéncias vividas, associativismo, salde, adesdo, Maputo,
Mocambique.
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Abstract

In recent years there has been a significant increase in the number of researches that are
concerned with the issue of associativism and assistance to HIV-positive individuals. This
dissertation studies the interaction dynamics of seropositive individuals in a context of

associativism and intends to show the role of their social networks in the treatment of HIV.

The ethnographic research was carried out in the Associacdo Hixikanwe, located in the
neighborhood of Malhazine, near the city of Maputo. The research is based on the experiences
of the individuals built within the framework of associativism and the dynamics of interaction
between the members of the Hixikanwe association, exposing their relations actions of
solidarity and mutual aid and the social effects of this practice as a knowledge, referring to the
presuppositions of culture biomedical research on adherence to HIV treatment, that is, an
analysis of the partners' experiences on the disease and treatment.

The Associacdo Hixikanwe has shown itself to be a space of limits and possibilities, because,
when they talk about it, members and activists narrate about their experiences of life in the
relation of associativism with the disease and its treatment, among other things. This thesis
suggests that the mechanisms adopted in the associativism to face HIV and its treatment
expressed in the narratives of the members of Hixikanwe are implemented transversally by

strategies through which the subjects position themselves in solidarity groups.

Keywords: HIV, experiences, associativism, health, adhesion, Maputo, Mozambique.




1. Introducgéo

“At the root of all our experiences and all our reflections, we find [...] a
being which immediately recognizes itself, [...] and which knows its own
existence, not by observation and as a given fact, nor by inference from
any idea of itself [...] “one’s body is one’s point of view upon the world ...
Sensation, language, and speeches are all expressions of our existence”
(Merleau-Ponty, 1962: 79, 80).*

Este trabalho é um estudo etnogréafico desenvolvido numa associacao de pessoas seropositivas que
vivem com HIV (PVHIV) na cidade do Maputo, concretamente no bairro de Malhazine na periferia
da cidade. A Pesquisa procura dar visibilidade ao conjunto de ac¢fes desencadeadas em resposta
a epidemia do HIV a partir das experiéncias dos sujeitos, fazendo referéncia ao debate em torno
do associativismo e a sua relacdo com o discurso biomeédico sobre adesdo ao tratamento
antirretroviral (TARV).

As principais preocupacdes sobre esse tema foram despertadas pela experiéncia de trabalho no
Ministério da Saude, concretamente no Instituto Nacional de Sadde, uma instituicdo com
abordagem estritamente ligada a biomedicina e que se preocupa sobretudo com evidéncias
mensuraveis da adesdo ao TARV a partir do dominio de politicas nacionais e transnacionais.
Partindo de uma abordagem antropoldgica e tendo como pano de fundo o quotidiano dos
individuos seropositivos, procuro compreender a condicdo dos sujeitos seropositivos membros da
Associacdo Hixikanwe com o proposito de perceber as estratégias adoptadas na luta contra o
HIV/SIDA.

Para o efeito, a pesquisa adoptou uma perspectiva fenomenoldgica, isto &, as experiéncias humanas
sdo estudadas a partir da sua relacdo com o mundo. Esta perspectiva tedrica baseada na abordagem
de Merleau-Ponty (2002:5), € pertinente para a minha proposta porque possibilita iluminar os
fendmenos especificos identificados através da consideracdo das experiéncias a partir da

perspectiva dos sujeitos da pesquisa.

! Na raiz de todas as nossas experiéncias e de todas as nossas reflexdes, encontramos um [...] ser que se reconhece
imediatamente, [...] e conhece sua propria existéncia, ndo pela observacdo, nem pela inferéncia de qualquer ideia de
si [...] "o corpo é o ponto de vista de alguém sobre 0 mundo ... Sensacdo, linguagem e discursos sao todas expressdes
da nossa existéncia (Merleau-Ponty, 1962: 79-80: traduzido por Amilcar Magaco).
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Tendo em conta que a minha ideia de pesquisa foi desenvolvida no programa de Mestrado em
Antropologia Social, penso que a ideia e 0 desenvolvimento de qualquer investigacao precisam ser
contextualizados dentro da trajetdria pessoal de quem a escreve. Deste modo, apresento a minha
trajetoria académica e profissional e as motivacdes que foram destacadas pela conducdo de uma
ideia de pesquisa com foco nas experiéncias dos individuos seropositivos em ambientes
associactivos onde o discurso biomédico influencia de certa forma as narrativas e 0s discursos dos

sujeitos sobre a adeséo ao TARV.

H& sensivelmente nove anos quando ingressei no curso de licenciatura em Antropologia na
Faculdade de Letras e Ciéncias Sociais (FLCS) da Universidade Eduardo Mondlane (UEM)
alimentava a ideia apaixonada de que a escolha por um curso focado na “compreensdo da
humanidade” teria papel significativo na compreensao das diversidades, embora ndo estivesse
certo quanto ao rumo que daria depois do curso, acreditava que era preciso apostar no curso de
antropologia e apreender o maximo de conhecimento possivel para depois trabalhar numa area
onde pudesse contribuir com os conhecimentos adquiridos durante a formacao académica. Alguns
anos depois da formacéo de base fui trabalhar para a ONUSIDA e mais tarde em dois mil e treze
para o Instituto Nacional de Saude (INS) no Ministério da Saiude (MISAU). Estas sdo duas
instituicbes de saude fortemente ligados a abordagem biomédica, preocupadas sobretudo com
evidéncias mensuraveis de tratamento e prevencao do HIV, com foco na adesdo e retencdo sob
influéncia de politicas nacionais e transnacionais, situacdo que tem merecido critica por parte da
abordagem antropoldgica, concretamente nas perspectivas desenvolvidas por Nguyen et al. (2007);
Kalofonos (2010); Braga (2017) e Biehl (2006) s6 para citar alguns.

Ao ingressar no curso de Mestrado em Antropologia Social na mesma FLCS da UEM, um conjunto
de mudancas foram necessarias na forma como via algumas abordagens de salde e doenga,
influenciado pela abordagem do campo da satide publica. Foi também necessario “ressuscitar” o
olhar critico que havia adormecido em mim. Através da leitura de textos e artigos dos autores
acima citados e classicos da Antropologia que contribuiram para reviver em mim o sentido critico

da antropologia.

Entretanto, a minha trajetoria profissional ditou a minha deciséo sobre 0 que pesquisar, sobretudo

porque os resultados apresentados em varios estudos, realizados em Mogambique, principalmente
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os de saude publica ndo aprofundam muito as perspectivas e as experiéncias vividas pelos proprios
pacientes seropositivos. Quando comecei a desenhar o meu projecto de pesquisa, a ideia inicial era
pesquisar as experiéncias de adesdo ao TARV dos pacientes em tratamento no Sistema Nacional
de Saude (SNS). Ao longo do trabalho de campo e em decorréncia de novas leituras e interacdo
com colegas do mestrado, o meu foco mudou ligeiramente embora tenha continuado com o mesmo
grupo de participantes, que também influenciaram nas reflexdes e debates levados a cabo na

associagdo Hixikanwe.

Esta pesquisa foi projectada para compreender questdes relacionadas com as trajetorias
vivenciadas por individuos seropositivos que partilham experiéncias em contexto de

associativismo e de solidariedade.

Esta dissertacdo apresenta cinco capitulos incluindo a introducdo e a conclusdo. No primeiro, faco
referéncia ao objecto em analise, apresento a justificacdo da escolha do tema, o meu
posicionamento sobre a pertinéncia de estudar o associativismo e as experiéncias dos individuos
seropositivos. Logo depois, apresento os antecedentes sobre os cuidados e tratamento do HIV em
Mocambique, o associativismo em Mogambique, 0s objectivos da pesquisa e 0 enquadramento
tedrico e conceptual.

O segundo capitulo, apresenta as principais consideracfes da revisao de literatura referente ao
associativismo relacionado ao HIV, o TARV e as politicas inerentes a sua adesdo, suas mudancas
e as experiéncias relacionadas a condi¢cdo seropositiva dos individuos, procura de cuidados e
acgoes de solidariedade entre os membros da associagdo Hixikanwe.

No terceiro capitulo, centro-me nos aspectos metodolégicos da investigacdo onde, detalho as
técnicas adoptadas para realizacao desta pesquisa. Focalizando-me no exercicio da minha entrada
em campo, onde relato os processos iniciais para a realizacdo da pesquisa e como consegui ser

aceite pelos membros e activistas da Associagdo Hixikanwe?. Na continuidade desse relato abordo

2 Hixikanwe ¢ um termo em changana que significa “estamos juntos” em Portugueés.
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a minha relacdo e interacdo com 0s membros e activistas da associacdo na busca de informacao

sobre o seu cotidiano.

No quarto capitulo, apresento e descrevo a associa¢do Hixikanwe, sua localizacdo e composicado
sendo esta caracterizada como uma instituicdo sem fins lucrativos que apoia e ajuda aos individuos

seropositivos na sua relacdo com o associativismo e com o HIV.

No quinto e no sexto capitulo, descrevo e analiso 0os meus dados da pesquisa na perspectiva dos
participantes para sustentar o argumento sobre as experiéncias da doenca e do tratamento. Nestes
dois capitulos desdobro-me nas narrativas e nos testemunhos dos meus interlocutores no
desenvolvimento dos aspectos relacionados com o associativismo, HIV e com o seu tratamento. A
partir das experiéncias dos sujeitos, este capitulo procura mostrar o cotidiano da vivéncia com a
doenca, o tratamento e 0s seus efeitos, 0s mecanismos adoptados para superacdo da condicdo
cronica do HIV.

No capitulo sobre as consideracdes finais, apresento as minhas principais constatacdes sobre esta
analise que debruca sobre as experiéncias dos sujeitos relacionadas com o associativismo e as

praticas e cuidados do HIV entre os individuos membros da associagdo Hixikanwe.
1.1.  Antecedentes sobre cuidado e tratamento de HIV em Mog¢ambique

De acordo com a UNAIDS (2015:23), Mogcambique possui a décima maior prevaléncia do HIV no
mundo. Segundo os dados do ultimo inquérito de prevaléncia nacional (IMASIDA 2015) o HIV

aumentou a sua prevaléncia de 11.5% em 2009 para 13.2% em 2015 na populac¢éo adulta nacional.

As diretrizes divulgadas pela OMS, mostram que o tratamento da infecgdo pelo HIV tem evoluido
de forma continua e muda sensivelmente a histéria do SIDA (WHO 2013). Considerando que o
antirretroviral (ARV) tém alterado gradualmente a base do tratamento do HIV, de tal modo que as
evidéncias e projecoes da OMS tendem a mostrar um declinio na morbilidade e mortalidade por
HIV no mundo (Brambatti 2007; Nhassengo et al. 2018). Assim sendo, olhando para a
complexidade do discurso sobre os servicos TARV tendo em conta os trabalhos desenvolvidos por
Brambatti (2007) e Stanecki et al. (2010), estes estdo acima das capacidades de um sistema de
salde dependente dos parceiros de cooperagdo, pelo que estes autores tambem salientam que um

dos grandes desafios da OMS e outras instituicbes de saude é criar estratégias para que a adesao
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ao tratamento do HIV seja efectiva e continua. E neste sentido que segundo Matsinhe, et al.
(2008:6) para além da abordagem preventiva em resposta ao HIV/SIDA, a OMS sugere a adopcao
de medidas que considera serem as mais adequadas e abrangentes, tais como, a introdugéo do
TARYV de forma gratuita e em grande escala. Consecutivamente, apds a implementagcdo do ARV
na Africa Subsaariana, e em Mocambique em particular de forma gratuita a partir de 2002 (MISAU

2007), relatou-se um aumento do ndmero de pacientes com HIV em tratamento antirretroviral.

Com a disponibilizacao dos servicos de cuidados e tratamento do HIV em Mocambique, 0 MISAU
e 0S Seus parceiros de cooperacao acreditaram numa tendéncia notaveis de progressos nas pessoas
infectados pela pandemia. Por sua vez, de acordo com um dos relatos do MISAU (2007:54), em
2003 o TARV ja era administrado em mais servi¢os apoiados por Organizacdes Nao

Governamentais (ONG).

Considerando os critérios especificamente biomédicos que consistem na contagem de células de
grupamento de diferenciacdo 4 (CD4) que sdo moléculas que se expressam na superficie de
algumas células e o designado estadiamento clinico da OMS gue se baseava no estagio da infeccéo
e na sintomatologia do paciente como um critério adicional para a elegibilidade ao inicio do
tratamento com ARV (Lambdin et al. 2011). A Tabela 1 apresenta as alteracfes nos critérios para
elegibilidade ao TARV ao longo dos anos.

Tabela 1: Evolucdo dos critérios para elegibilidade ao TARV

Topico 2002 2006 2010 2013 2016 2017/2018
Tratar todos os | Testar e Tratar
pacientes e todos 0s

CD4 < priorizar CD4 | pacientes

Critériol | 200 CD4 <200 | CD4<350 | CD4<500 |<500 diagnosticados

Considerar
todos Pacote
Considerar | pacientes Prioridade avancado de
Pacientes | TB com pacientes Considerar tratamento do
TB com qualquer com CD4 < | todos pacientes | HIV a todos
Critério 2 CD4 <350 | CD4 350 Assintométicos | 0s pacientes

Fonte: WHO (2013, 2015) e Misau (2017).
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Com as mudangca nos critérios de elegibilidade ao tratamento, segundo os relatérios do MISAU, a
almejada cobertura do TARV em Mocambigue aumentou para 1.093.773 pacientes considerados
activos nos finais do primeiro semestre de 2017, contra 990.085 no final do segundo semestre de
2016 (MISAU 2016), o que representa um aumento de 103.688 pacientes correspondendo a um

aumento de 10% na populacéo activa.

Segundo o relatorio do MISAU (2017: 43), esse aumento é fruto da implementacdo das novas
diretrizes de elegibilidade dos pacientes ao tratamento. As novas diretrizes de elegibilidade ao
TARV denominada test and treat ou Testar e iniciar no contexto de Mocambique foram
estabelecida em resposta a abordagem da entdo denominada cascata 90-90-90° que recomenda a
inclusdo de todos as pessoa infectada com o HIV ao tratamento antirretroviral logo ap6s o
diagnostico, o mais rapido possivel, independentemente da contagem de CD4 e do estadiamento

clinico do paciente, numa abordagem de tratamento considerado universal (UNAIDS 2014).

Deste modo a introducdo dessa nova diretriz de tratamento considerada universal baseada na
abordagem “testar e iniciar” devera contribuir para melhorar os resultados dos pacientes
seropositivos e atingir os objectivos da cascata 90-90-90 (idem). Esta abordagem de tratamento
baseou-se nas transformacdes dos critérios para elegibilidade dos pacientes ao tratamento e nas
intervencdes terapéuticas para o HIV, decorrentes de uma concepcdo e uma considerada nova
estrutura global do HIV de modo a atingir visdes mais concertadas sobre o cotidiano e o tipo de

vida dos individuos seropositivos (Takarinda et al. 2016).

Contudo, consta que em Mocambique a abordagem foi introduzida apenas em algumas US
consideradas prioritarias por critérios desenhados a nivel global e implementados a nivel local.
Com o passar do tempo foram selecionadas mais US para implementacdo da nova diretriz de
elegibilidade de pacientes ao TARV, considerando um plano de expansédo nacional.

3 Objectivo 90-90-90 que estabelece metas que 90% de todas as pessoas vivendo com HIV conhecam seu status; que
90% das pessoas diagnosticadas recebam terapia antirretroviral; e que 90% das pessoas recebendo tratamento possuam
carga viral suprimida e ndo mais possam transmitir o virus (UNAIDS 2014 e Takarinda et al. 2016).
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1.2.  Associativismo e HIV no contexto de Mocambique

As pessoas infectadas pelo HIV desenvolvem meios para enfrenta-lo ao se organizarem em grupos,
criando lagos de solidariedade, prestacéo de servigcos e constituindo um poder de reivindicagdo
(Robins 2006: 312). De acordo com Brashers et al. (2002: 564), as trajetdrias dos individuos nesses
grupos ajudam a visualizar a construcdo simbdlica que se contrapde aos preconceitos iniciais em
torno do HIV como infecéo viral e do SIDA como o estado sintomaético da infecéo e que passam

a orientar e ser reapropriados no cotidiano dos grupos organizados.

Os grupos organizados em resposta ao HIV surgem em meados da década de 2000 em
Mocambique, entretanto, as ac¢oes realizadas e os lagos sociais estabelecidos nestes grupos criam
configuracBes especificas na maneira como as relagcbes sociais entre os individuos séo
estabelecidas (Vander-Meulen et al. 2013). A expresséo desse tipo de movimento social em defesa
das pessoas que vivem com HIV apresenta uma realidade multifacetada e ao mesmo tempo propde
alternativas para as situacoes locais (Brashers et al. 2002). De acordo com Robins (2004: 652), a
luta contra as discriminacdes, 0s preconceitos, o direito a confidencialidade, o respeito a dignidade
das pessoas seropositivas e 0 acesso ao atendimento médico adequado sdo elementos chaves que

orientam a existéncia destes grupos e os lagos entre eles.

Nesses casos, como mostram os ensaios de Schneiderman et al. (2012: 67), esses grupos
organizados desafiam as estruturas de poder existentes, mas dentro, e ndo fora, do dominio do
Estado. Os vinculos transnacionais amplificam os efeitos desse tipo de redes pelas minorias. Por
sua vez, esses grupos ndo apenas oferecem novos recursos para a construgdo de redes
organizacionais e geram novas formas de conhecimento e capacidades activistas, como também

alteram diretamente os discursos e politicas existentes.

Assim, para Biehl (2004: 115), os efeitos dos grupos formados em associa¢des podem reforcar ou
desafiar as relacfes de poder existentes. O Estado dificilmente é uma entidade neutra que esta
acima de uma sociedade fragmentada. E, ao contrario, muito no centro dos conflitos sociais que

caracterizam a sociedade civil como grupos organizados.

Por sua vez, Harrington (2010: 234), referencia que o associativismo do HIV na Africa subsaariana

é similar ao dos movimentos de doencga baseados na identidade descritas em outras partes do
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mundo. Conceitos como biosocialidade focalizam-se numa série de movimentos que se

mobilizaram em torno da resposta ao HIV.

Segundo Vander Meulen, et al. (2013: 250), em Mocambique e em outros paises da Africa
subsaariana esse tipo de associativismo criou um ciclo virtuoso, no qual apés alguns confrontos
culturais e de escaramuga inicial, activistas trabalharam para garantir 0s recursos e 0s avangos nas

negociacdes sobre a disponibilidade do diagndstico, prevencao e o tratamento.

1.3.  Pertinéncia da pesquisa, a problematica e sua pergunta de partida

A pertinéncia de pensar numa analise alusiva ao associativismo no HIV assumindo um contexto
marcado pela partilha de experiéncias e vivencias dos individuos seropositivos e pela linguagem
biomédica sob a influencia de politicas nacionais e internacionais de saude, prende-se com o facto
de a mesma ser uma problematica que me possibilita fazer parte de um debate ao nivel da
antropologia sobre o associativismo e a problematica em torno dos discursos que norteiam 0s
grupos sociais organizados para responder qualquer condicdo bioldgica. Sendo assim, dada a
importancia da compreensédo das experiéncias dos individuos seropositivos no contexto marcado
pelo associativismo, surgiu imediatamente a seguinte pergunta de partida: Como é que os membros
da Associacdo Hixikanwe, enquanto individuos seropositivos, experienciam a doenca e o

tratamento do HIV?

Este exercicio € uma tentativa de aproximacdo ao cotidiano desse grupo de individuos formados
em associacdo numa era de mudancas de paradigmas no tratamento do HIV e na promocao massiva
de um discurso centrado na adesdo e retencdo dos pacientes ao tratamento, permitindo redefinir e
reformular o entendimento que se tem sobre o associativismo e como ele contribui para as

experiéncias dos individuos seropositivos.

A tematica aqui proposta constitui uma tentativa de problematizar e situar as narrativas sobre o
associativismo e o HIVV/SIDA em Mogambique, visto que a maior parte das pesquisas realizadas
neste campo limitam-se a avaliacdo e analise das relagdo dos individuos seropositivos com a
adesdo ao tratamento (Fiuza et al. 2013; Malta et al. 2005; Micek et al. 2009; Rasmussen et al.
2013), numa abordagem fortemente influenciada por pressupostos da biomedicina e de um
discurso e praticas descontextualizado que ignoram 0s aspectos subjectivos das experiéncias dos

individuos seropositivos. Um exemplo flagrante desta abordagem esta patente no dominante
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discurso biomédico que é marcado por abstractos servicos clinicos apresentados como abordagens
de tratamento que frequentemente sdo alteradas num cenario em que o sistema de saude é
considerado fragil (MISAU 2012) e dependente das estratégias globais de satude (Manuel 2011),
ao mesmo tempo burocrético e com caréncia nos recursos humanos e na capacidade institucional

para 0 acompanhamento da demanda dos pacientes

Vérios autores destacam a necessidade de um debate sobre o paradigma e factores de ordem
estrutural e politico, incluindo os proprios servigos de satde como aspectos que podem influenciar
de forma directa as experiéncias dos individuos seropositivos (Epstein 1996; Nguyen et al. 2007 e
Kalofonos 2014; Braga 2017).

Nesta vertente, o trabalho de Brashers et al. (2002: 561), salienta que as organizacfes activistas
sdo um ambiente colectivo relativamente Unico para pessoas que vivem com uma infeccdo por
HIV, dai a importancia das experiéncias individuais na luta contra o HIV/SIDA. Para Robins
(2004: 652), a comunicacdo dentro dessas organizacOes activistas inclui praticas educacionais e

motivacionais destinadas a facilitar a convivéncia com a condic¢éo seroldgica.

Olhando para este pressuposto, varios estudos etnograficos ajudaram-me a entender como as
estratégias adoptadas para enfrentar o HIV principalmente na procura de recursos e tratamento
interagem com o cotidiano dos individuos em associa¢fes e outros problemas sociais como a
marginalizacdo politica descrita no estudo de Biehl (2006), pois os grupos de individuos
seropositivos, enquanto movimentos sociais ligadas por um traco e que se agrupam de uma
maneira ndo-subjectiva também actua como grupos que negociam recursos terapéuticos e tornam

sua condicdo seroldgica mais administravel.

Assim, o papel do associativismo na vida dos individuos seropositivos tém sido muito discutidos
na antropologia com focus na importancia da analise sobre a busca de tratamento alicergado a uma
complexidade de fendmenos sociais, num contexto em que 0 acesso ao tratamento do HIV esta

sendo ampliado (Nguyen et al. 2007).

A medida que a cronicidade do HIV passa a ser mais controlavel, alguns antropélogos (Kalofonos
2010; Farmer et al. 2001 e Nguyen et al. 2007) passaram a se interessar mais pelo tema tendo em

conta as varias mudancas nas abordagens do tratamento e o dominio do pensamento biomédico
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sobre a conceptualizacdo da adesdo e a universalizacdo do tratamento. Neste pressuposto, a
preocupacao de alguns autores (Galvdo 2002) é de compreender o paradoxo e a complexidade dos

efeitos do tratamento do SIDA na vida dos individuos seropositivos.

Charles et al. (2012), num estudo realizado no sul da India secunda que a infeccéo pelo HIV afecta
varios aspectos da vida de um individuo. Deste modo, uma das razBes que conduz a constatacéo
problematica das experiéncias de vida olhando para a adesdo ao TARV, deriva em parte das
perspectivas teoricas, meétodos, modelos de aplicacdo e técnicas provenientes de centros
académicos internacionais, organizagdes das Nac¢Oes Unidas que ndo encontram, necessariamente,

referéncias idénticas a nivel local (Manuel 2011).

Os prossupostos de Manuel (2011) e Braga (2017) baseiam-se na ideia segundo a qual, um modelo
descontextualizado limita qualquer intervengdo localmente experimentada. Uma abordagem
descontextualizada sobre acesso e disponibilizacdo de tratamento impedem o0 avango e a
implementacdo de uma estratégia politica abrangente para um pais como Mogambique onde as
perspectiva adoptada no controlo de HIV apresenta problemas resultantes, da falta de consideracao

das légicas e dindmicas locais.

Alguns antropdlogos como (Kalofonos 2010: 364 e Nguyen et al. 2007: 32) mostraram a
complexidade das experiéncias de busca de servigos de salde e de adesdo ao tratamento do HIV,
evidenciando preocupacdes de que uma simples e descontextualizada promocdo da adesdo e
“acesso” ao tratamento seria um problema. Este facto mostra-se ainda mais preocupante quando a
maior parte da literatura sobre o HIV preocupa-se com o problema da adesdo inadequada ou da
ndo adesdo (Nhassengo et al. 2017; Brambatti 2007). Ainda assim, a transformacéo da negligéncia
para o impulso na luta pelo referido acesso a terapia e atencdo aos cuidados de qualidade para
todos pacientes ndo foi de forma alguma assegurada mesmo com a implementacdo da abordagem
politica “testar e tratar” que segundo a (UNAIDS 2014) deveria contribuiria para os objectivos de

tratamento 90-90-90 (idem) que por sua vez, garantem a melhoria de servigos.

No mesmo diapasdo (Takarinda et al. 2016) sustentam que 0 sucesso da nova abordagem de
tratamento depende da varios factores, nomeadamente a capacidade de fornecimento interrupto de
medicamentos antirretroviral, garantindo simultaneamente que o tratamento seja descentralizado

e facilmente acessivel em US a niveis mais periféricos e, sempre que possivel, na comunidade para
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evitar possiveis aumentos na resisténcia aos medicamentos. O almejado desejo pelo sucesso desta
abordagem, ignora de forma dramatica as dindmicas sociais e o contexto a qual os medicamentos

serdo oferecidos (Nhassengo et al. 2017:4).

Neste sentido, 0 meu interesse de exploracdo etnogréfica foi marcado pela busca do conhecimento
e das experiéncias sobre o cotidiano dos individuos organizados em grupo no enfrentamento do
HIV e nas interacdes que ocorrem e geram ac¢des para o0 engajamento e superacdo do HIV dentro
de um contexto marcado pelo associativismo. Vale a pena referir que o HIV em si, ndo é o objecto
deste estudo, mas sim, o associativismo e e as experiéncias dos individuos seropositivos no

cotidiano associativo.
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1.4.  Objectivos da pesquisa

O objectivo deste estudo € analisar as experiéncias vividas tanto da doenca como do tratamento

dos membros da Associagéo Hixikanwe
Constituem objectivos especificos:

— Estudar as principais estratégias dos membros da associacdo Hixikanwe para enfrentar o
HIV;

— Explorar o papel do associativismo na construgdo das experiéncias da doenca e seu
tratamento entre os individuos;

— Delinear o papel da Associacdo Hixikanwe na mobilizagéo e adesédo ao TARV por parte
dos seus membros;

— Descrever as dinamicas de interaccdo entre 0s membros e 0S grupos sociais criados na

Hixikanwe.

1.5. Enquadramento tedrico e conceptual

A realidade social que compreende as experiéncias dos sujeitos, suas ac¢des e eventos é complexa
e para sua compreensdo é necessario uma abordagem contextual. Assim, a presente pesquisa
fundamentou-se numa abordagem fenomenoldgica com o intuito de recolher as experiéncias dos

sujeitos a partir da perspectiva dos préprios sujeitos.

Partindo da abordagem fenomenol6gica de Merleau-Ponty (2002:5) que enfatiza o papel do corpo
na experiéncia humana, mostrando que os individuos estdo inter-relacionados com o mundo em
que vivem, e nele eles aprendem sobre si mesmos e sobre o que lhes possibilita viver, considerando
a experiéncia enquanto realidade vivida subjetiva e intersubjectivamente, a pesquisa pretendeu
estudar a forma como sdo construidas as experiéncias da doenca e tratamento entre 0s membros
da Associacdo Hixikanwe. Neste contexto esta abordagem permite compreender e explorar a forma
como sdo construidas as experiéncias cotidianas de um fendmeno no seio das dinamicas do HIV e
da adeséo ao seu tratamento num ambiente marcado pelo associativismo. Esta abordagem teorica

permite também buscar caminhos que me conduziram mais proximo do sentir e do pensar dos
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sujeitos da minha pesquisa, evidenciando, assim, a sua condicao bioldgica, as suas experiéncias e

interpretando 0s seus actos.

Para analisar o cenério social marcado pelo HIV, tomo como referéncia, as respostas sociais do
grupo organizado em associacdo e para isto, recorri a alguns conceitos que serdo frequentemente

usados neste trabalho: o de associativismo, adesao e biosocialidade.

O conceito de associativismo que adopto foi definido por Robins (2004: 653) como um modelo
de acumulacdo baseado na ideia de que o mutualismo permite que as pessoas criem excedentes
para poderem investir e viver colectivamente. Por essa razdo, o associativismo toma medidas para

efectuar a mudanca social.

A partir dessa abordagem Robins (2006: 318) argumenta que o0 conceito de associativismo cria um
espaco fecundo para a desconstrucdo e subjetivacdo da seropositividade. Assim, em um
entrelacamento de saberes vindos de diversas areas, articulam-se e ajudam a compor um outro
léxico que passa a ser mobilizado por aqueles e aquelas que se filiam aos movimentos de luta
contra a HIV/SIDA.

No ambito das ciéncias biomédicas, a adesdo significa 0 grau em que 0s pacientes aplicam
prescricbes médicas em termos de dosagem, nimero de doses diérias, cronograma de consumo de
drogas, duracdo do tratamento e recomendacdes correlacionadas (Sarradon-Eck et al. 2010). Este
grupo de autores referem ainda que a adesdo € quantificada por uma percentagem que demonstra
o0 grau ou nivel de conformidade do paciente (Sarradon-Eck et al. 2010). No entanto, (Castro and
Farmer 2005: 87) argumentam que embora pareca simples, a avaliagdo objectiva e rigorosa da

adesdo terapéutica continua dificil.

Os pressupostos defendidos por (Malta et al. 2005; Brambatti 2007; Fiuza et al. 2013), s para
citar alguns exemplos, possibilitam problematizar o conceito de adesdo apresentado a partir do
ponto de vista quase que dominante da biomedicina que foi pensada para determinar os factores
explicativos de uma “boa” ou “ma” adesdo, a fim de explicar, prever € monitorar os
comportamentos dos pacientes. Entretanto, esse pressuposto levanta fortemente a ideia de que o

paciente deve “obedecer” ao médico.
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Por sua vez, alguns cientistas sociais (Harvey 2008; Kalofonos 2014; Nguyen et al. 2007), mostram
as limitacOes dessas abordagens preditivas, presuncdes mecanicas e simplistas que esperam prever
e controlar o papel de factores isolados no comportamento dos individuos. Eles enfatizaram a
complexidade e a variabilidade da relacdo entre os factores sociais e o nivel de adesdo as

recomendacdes biomédicas para enfrentar doencas.

Desta forma (Lock and Nguyen 2010), em seu livro “An Anthropology of Biomedicine” definem
que a adesdo pode ser considerada uma forma de gratificacdo simbdlica aceitando a confianca
concedida ao médico, bem como a submissdo a autoridade médica ou hospitalar. Afirmam também
que a adesdo requer investimento, materializado ndo sé por parte do paciente. Isto, envolve todo o

contexto dos servigos oferecidos ao paciente.

Na inten¢do de alcangar uma compreensdo mais abrangente sobre o fenémeno em analise
considerou-se pertinente observar o conceito de biosocialidade que foi inicialmente cunhado por
Rabinow e denota grupos de individuos que se relinem para discutir e partilhar experiéncias que
também podem ter um efeito profundo na maneira como lidam com seu estado de saude, as
questdes como 0 associativismo e as interagOes sociais em grupos de solidariedade podem ter
impactos directos no enfrentamento do HIV e nas experiéncias vividas por esse grupo de
individuos (Rabinow 1996). Um aspecto da argumentacdo de Rabinow que merece destaque e
atencdo especiais é o facto dele relacionar a biosocialidade com os seguimentos sociais e de
identidades sociais alicercadas na condi¢do bioldgica dos individuos anunciada a partir de
diagndsticos e terapias biomédicas (Neuhauser, 2009).

No entanto, partindo do pressuposto de biosocialidade que segundo Rabinow (1996) baseia-se na
bioidentidade de individuos que se reinem para discutir suas experiéncias de lidar com doencas
cronicas. Dai que Nikolas e Novas (2003: 43) e Lock (1993: 59), salientam que o arcabouco da
biosocialidade implica também a necessidade de protecdo e a busca de salvaguardas daqueles que
podem prové-lo, especialistas como pesquisadores capazes de avaliar objectivamente e atender as

necessidades das vitimas.

O quadro tedrico-metodologico que aqui apresento permitiu uma interpretagdo holistica sem impor
as nocOes pré-concebidas do pesquisador aos participantes. Estas informagdes obtidas foram

interpretadas pelo pesquisador e representam uma a perspectiva emic. No entanto, acredito que a
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maneira mais organica de definir alguns conceitos e descrever as experiéncias dos individuos, é
permitir que tais definicBes e explicacbes sobre a vivéncia venham diretamente do participante.
Ao conversar sobre o estado atual do associativismo no HIV e suas memorias dos individuos
revisadas sobre as mudancas nas abordagens de tratamento da doenga no sistema de saude, avaliar
suas trajetorias € um processo importante. Essas questfes, revisdes e adi¢cbes formaram uma
tentativa de colectar narrativas e descrever experiéncias dos sujeitos no enfrentamento da doenca

e do seu tratamento.

Com a intencdo de problematizar e dialogar com os dados de campo de modo a analisar as
experiéncias desses sujeitos, chamo a atenc¢do do que Robins (2006: 316) mostrou no seu trabalho
sobre concepcdo da politica moral do activismo do HIV/SIDA na contribuicdo de novas formas de
cidadania preocupadas com as lutas e com a partilha de experiéncias extremas sobre as suas

vivéncias.
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2. Revisao de literatura

Neste capitulo fago um didlogo com os principais autores que abordam e problematizam o TARV
e as politicas inerentes a sua adesdo, suas mudancas e as experiéncias relacionadas a vivéncia com
o HIV e ao associativismo. Exploro também os discursos relacionados a biosocialidade,
solidariedade entre os individuos e dos movimentos associativos relacionados com o HIV/SIDA.
Proponho também um dialogo entre as perspectivas dos principais autores e das politicas nacionais
e globais relacionadas com o HIV e ao TARV em si.

2.1. O TARV e o associativismo relativo ao HIV/SIDA

A invencdo dos ARV como terapia para inibicdo do ciclo de reproducdo do virus HIV,
“revolucionou” o tratamento da SIDA e trouxe transformacgdes significativas na vida das pessoas
infectadas pela doenca (Picelli et al. 2014). Nesta afirmacdo, entende-se que a terapia ARV é
considerada “eficaz” pela sua capacidade de inibigdo de virus do HIV em individuos infectados.
Vaérios estudos antropolédgicos apresentam uma leitura mais aprofundada sobre o fendémeno com
foco tanto nos factores estruturais como individuais que influenciam a terapia de ARV (Nguyen et
al. 2007; Kalofonos 2010; Biehl 2006).

Considerando que muitos anos passaram desde que os primeiros programas TARV foram
lancados, muita atencdo tem-se centralizado na adesdo diaria dos pacientes aos medicamentos
ARV (Kaler et al. 2016), o que também é considerado um desafio e a0 mesmo tempo pré-requisito

para alcancar uma maior cobertura na adesdo (idem).

Ao se mencionar sobre as abordagens do tratamento do HIV é refletido sobre o debate relacionado
a adesdo que muitas vezes ignoram o0s aspectos da vida e as experiéncia dos individuos
seropositivos (Castro e Farmer 2005; Rosen et al. 2007; Brambatti 2007; Sanjobo et al. 2008).
Estes e outros estudos referem que a adesdo ao TARV € necessaria e para se alcancar a supressao
viral que consiste no nivel indetetavel do virus e o sucesso do tratamento antirretroviral (Hess et
al. 2006; Harrigan et al. 2005). De acordo com Kalofonos (2010: 37), a supresséo viral pode
desmascarar outros problemas como a fraqueza do corpo e a fome que € vista como o0 maior
problema de pessoas em TARV. Por sua vez, Kenworthy and Parker (2014:. 5), acrescenta
afirmando que a terapia antirretroviral obriga os pacientes a adoptarem dietas ricas em nutrientes

e proteinas que ndo podem pagar, e acima de tudo a fome prevalece no seio desse grupo.
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A medida que o nimero de individuos infectados aumentou e ndo se fazia sentir nas escalas de
adesdo ao TARV (UNAIDS 2014), autores como Montaner et al. (2006: 3) e Kaler et al. (2016:
52) argumentam que o objectivo da ONUSIDA era de atingir 15 milhdes de pessoas em tratamento
no mundo todo. Nesta mesma perspectiva Takarinda et al. (2016: 7), argumentam que o surgimento
de evidéncias poderosas sobre os beneficios preventivos e terapéuticos do tratamento precoce
transformou a compreensdo das abordagens biomeédica de tratamento que a ONUSIDA considera
“optimizado” e passou a fazer parte das politicas de satde para os cuidados e tratamento de HIV
de varios paises incluindo Mogambique que ocupa o oitavo lugar dos paises com a prevaléncia
mais alta do HIV (WHO 2013).

Sobre este aspecto, um grupo de especialistas em satude publica representado por (Montaner et al.
2006: 9) afirmaram ainda que o enquadramento da ONUSIDA nesta abordagem baseia-se na ideia
da mudanca de paradigma essenciais na abordagem de aumento do tratamento ndo s para pessoas
seropositivas que conhecam a quantidade de virus que tem ou mesmo o seu nimero de células
protetoras, mas também os novos alvos ao tratamento a necessidade de se concentrar na qualidade

e nos resultados da terapia antirretroviral & medida que os servigos s&o ampliados.

A abordagem destes autores toma a prespectiva da ONUSIDA como garantidas ou como recursos
preexistentes para o alcance de um sucesso terapéutico global. Ao mesmo tempo, tal como
fundamentam Braga (2012) e Manuel (2011), esta abordagem é pensada e aplicada para contextos

absolutamente diferentes e sobre tudo em paises de baixa renda e com altas prevaléncias do HIV.

Enguanto alguns especialistas em satde publica como (Deribew et al. 2009:14) preocupam-se com
o0 alcance de um sucesso terapéutico global, outros tedricos das ciéncias sociais como (Robins
2006; Epstein 1996), problematizam e consideram que esta abordagem sobre apreciacdo das
politicas de salde como parte do paradoxo existente, limita-se na consideracdo vaga das politicas
de satde publica da OMS e de outras organizagdes internacionais de saude, deixando de lado
aspectos como a emergéncia e a proliferagdo da interacdo entre os individuos em grupo para

enfrentarem esta condicdo de viverem com o HIV.

Diante dessa diferenga Katz (1981) citando Piceli et al. (2014: 38) descreveram as caracteristicas
comuns do funcionamento desse grupo de individuos organizados em associacao. Para esses, 0s

grupos de individuos seropositivos sdo estruturas voluntérias que enfatizam a interacdo visando
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atingir um objectivo que, no geral, baseia-se na promocao de mudancas na condicao serolégica
(Robins 2006).

2.2.  Associativismo e 0s processos regulatério para o tratamento do HIV

As formas pelas quais as respostas ao HIV e suas complexidades se desdobraram, levantam
preocupacOes importantes sobre as responsabilidades sociais e as relacfes entre as autoridades
globais de salde, os governos e a sociedade civil que opera em movimentos sociais associados
operando de forma impactante nos processos regulatérios que interferem na vida dos sujeitos

seropositivos.

O impacto do associativismo nos procedimentos regulatérios das organizagdes como a US - Food
and Drug Administration (FDA) ¢ considerado um de muitos itens sobre a agenda dos activistas
na atencéo a vida dos individuos seropositivos em tratamento para a reforma da ciéncia biomédica
(Epstein 1996). Neste pressuposto Robins (2006: 314), também contribui afirmando que com o
advento da comunidade de apoio que se formou em torno do SIDA, inimeras abordagens
inovadoras foram desenvolvidas para agilizar o desenvolvimento de respostas e 0 acesso dos

pacientes aos ARV.

Mais uma vez Robins (Idem: 316), afirma que pelo esforco da agenda do associativismo, o
tratamento do HIV comecou a ser administrado gratuitamente, alterando-se no que concerne a sua
abordagem de tratamento e disponibilizacdo dos farmacos para atingir aquilo que discursivamente
durante muitos anos de mudancas de paradigmas foi considerado acesso universal ao TARV num
contexto da luta pela atencéo integral a saude. Unidos em torno dessa consideragdo e da politica
de tratamento gratuito, a disponibilizacdo do tratamento do HIV também chamou a atencdo para
acordos internacionais que justificaram sua causa e responsabilizaram as instituicdes de saude a
nivel nacional e internacional (Epstein 1996). Esta ac¢do do associativismo levou a FDA a permitir
0 uso de critério para aprovar novos medicamentos para tratar a infeccdo pelo HIV.

Este pressuposto marcou inimeras mudangas que poucas vezes sao percebida pelos beneficiarios
das intervencbes (Gomez et al. 2002). Consequentemente, Robins (2006: 320) trabalhando com
activistas num dos seus estudos realizados na Africa do Sul, afirma que nem os activistas, nem a
populagdo seropositiva no geral organizados ou ndo em grupos, compreendem o carater

radicalmente transformador das novas subjetividades que emergem do tratamento.
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De acordo com Epstein (1996: 67) as pessoas que se tornam seropositivas desenvolvem meios
para enfrentar a sua condicdo seroldgica, ao se organizarem em grupos ou movimentos sociais,
criando lagos de solidariedade, estruturas, prestacdo de servigcos e constituindo um poder de
reivindicagdo. Numa dimensdo distinta Boyd (2009), em seu estudo sobre o alcoolismo
fundamenta que as trajetorias e experiéncias dos individuos ajudam a visualizar a construgédo
simbdlica que se contrap8e aos preconceitos que passam a orientar e ser reapropriados no cotidiano
dos grupos de solidariedade organizados. Para Robins (2016: 313), a solidariedade social e ajuda
mutua funcionam como uma espécie de canal de encorajamento dos individuos seropositivos para
aceitarem e autoafirmarem a sua condicdo seroldgica juntando-se a um grupo de apoio ou a
associacdo. Uma vez que a identidade do SIDA esteve muitas vezes associada a comportamento
sexual de risco (Paiva et al. 2011), os individuos na condicao seropositiva aderentes aos grupos de
solidariedade sentem-se mais incluidos em sociedade. De certa forma as forgas sociais como 0s
grupos unidos na causa solidaria e de enfrentamento conjunto de uma aflicdo afetam a transmisséo
viral em uma escala mais ampla como politica (Farmer et al. 2001) também ajudam a tornar as

perspectivas de “pessoas com vivendo com HIV” mais claras.

Como aprofunda (Epstein 1996: 69), os grupos de pessoas seropositivas organizados em
associagdes de apoio, desde cedo, lutaram para que os seus direitos sejam clamados e para o tipo
de justica social onde as drogas estejam disponiveis para todos os pacientes que precisassem delas
dentro de prazos razoaveis. O mesmo autor salienta que nos Gltimos anos, 0 mundo, 0s governos,
especialistas em biomedicina e institui¢cdes multinacionais de satde lutam néo s6 para obter mais
pessoas infectadas pelo HIV em tratamento, mas para fazé-los permanecer no tratamento quando

comecarem, evidenciando assim sobre o discurso universal da adesao e retencdo de pacientes.

2.3. Dinémicas dos grupos seropositivos e a solidariedade

Considerando o caracter da dindmica dos individuos seropositivos e em tratamento, quando
organizados em grupo, prosseguem com a triade dar receber e retribuir, desenvolvida por Mauss
(2003), apontando que o acto de compartilhar e trocar experiéncias entre os individuos na mesma
condicdo cronica exerce papel terapéutico. Olhando para os actuais debates sobre ades&o a terapia
ARV, conduzem-me a um debate em torno da adopcéo de uma abordagem politica para aumentar

consideravelmente o numero de individuos em tratamento com o objectivo de alcancar supressao
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viral que, como uma congregacdo global sem a consideracdo de outros factores que podem
influenciar a préatica de busca de cuidados e tratamento, tal como menciona (Kenworthy and Parker
2014) em seu trabalho intitulado “Global health: The debts of gratitude”.

Neste diapasdo, as evidencias sobre as inimeras mudancas de abordagens politicas e terapéuticas
para o HIV/SIDA realcam o esforco e foco do movimento associactivo, que se baseia sobre tudo
no apoio dos individuos através da promocdo de interagdo social e de acgdes de solidariedade
social entre os individuos (Robins 2006: 319). Esta perspectiva permite-me desenvolver um debate
sobre as dindmicas de interacdo dos individuos e dos grupos formados no associativismo que de
certa forma fundamentam-se pela estrutura em funcdo da hegemonia de orientacdo da préatica

biomédica.

Os actores desse alinhamento biomédico sdo tdo variados quanto 0s interesses que 0s motivam.
Neste caso, os relatos de alguns (Malta et al. 2005 e Micek et al. 2009) mostram que estes esperam
atingir avancos nas ciéncias biomédicas da pesquisa sobre o SIDA. As agéncias reguladoras que
servem como "guardifes" neste caso as organizacdes internacionais de salide regem a seguranca e
a eficacia de novas terapias, 0s pacientes que consomem as drogas e esperam por melhorias
milagrosas, e, claro, os activistas que policiam todo o processo e criam suas redes de solidariedade
no grupo social especifico.

A rede de solidariedade num grupo associado funciona como uma espécie de canal de
encorajamento dos individuos para aceitarem e auto-afirmarem a sua condicao bioldgica e de certa

forma enfrentarem a sua condi¢do juntando-se ao grupo.

Como aprofunda (Epstein 1996: 69) os grupos de pessoas com uma condicdo cronica especifica
organizados em associacdes de apoio, desde cedo, lutaram para que 0s seus direitos fossem
clamados e para o tipo de justica social onde as drogas estejam disponiveis para todos 0s pacientes
que precisassem delas dentro de prazos razoaveis. O mesmo autor salienta que os grupos de
individuos reunidos em associagdes sdo descendentes de grupos de activistas para uma resposta
positiva ao HIV. Estes grupos sob grande influéncia da linhagem biomédica sdo vulneraveis e

expostos a ideologias de tratamento existentes.
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Uma vez que a identidade do HIV esteve muitas vezes associada a comportamento sexual de risco
(Paiva et al. 2011), os individuos na condigdo seropositiva aderentes aos grupos de solidariedade
sentem-se mais incluidos em sociedade. De certa forma as for¢as sociais como 0s grupos unidos
na causa solidaria e de enfrentamento conjunto de uma aflicdo afetam a transmissao viral em uma
escala mais ampla - como politica e a “violéncia estrutural” (Farmer et al. 2001); Scheper-Hughes

1993) também ajudam a tornar as perspectivas de “pessoas com vivendo com HIV” mais claras.
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3. Metodologia

Neste capitulo descrevo o percurso que marcou o meu trabalho de campo. Relato os processos
iniciais da minha entrada, acesso aos participantes de pesquisa, a aceitagdo da minha presenca no
campo de estudo pelos participantes e a saida do campo. Relato também o processo de recolha de
dados, as implicacGes do trabalho de campo e a dimensdo do tratamento dos diferentes tipos de
dados recolhidos durante a jornada do trabalho de campo junto ao grupo de membros e activistas
da Associacdo Hixikanwe no bairro de Malhazine.

“A entrada em campo possui uma rica ambiguidade. Para o
etnografo a entrar em campo significa tanto a permissdo formal do
“nativo” para que ele disponha de seu sistema de crencas e de
praticas como objecto/tema de producdo de conhecimento em
antropologia, quanto o momento propriamente dito em que o
antropdlogo adquire a confianca do nativo e de seu grupo, 0s quais
passam a aceitar se deixar observar pelo etndgrafo que passa, por
sua vez, a participar de suas vidas cotidianas (Rocha and Eckert
2008: 5)”.

O meu trabalho de campo foi realizado entre os meses de Novembro de 2017 ao Fevereiro de 2018,
com uma interrup¢&o nos finais do més de Dezembro de 2017 e no més de Janeiro de 2018, periodo
das festividades do Natal e final do ano e de férias de “repouso” de muitos dos activistas da
associacdo Hixikanwe. No processo para entrada no campo segui 0s tramites burocraticos das
instituices estatais mogambicanas. Sendo que para tal foi necessario submeter credenciais tanto
na Associacdo Hixikanwe, como na sede do distrito urbano Kamubukwana e aguardar pela

autorizacdo para realizacdo da pesquisa.

Tendo sido concedido a autorizagdo administrativa por parte do distrito urbano, e mais tarde a
aprovacao ética favoravel por parte do Comité Institucional de Bioética em Saude da Faculdade
de Medicina da UEM, o que permitiu a minha entrada no campo e apresentacdo das respectivas
aprovac0es a direcdo da Associacao.
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A respeito da minha entrada e inser¢do na Hixikanwe, onde fiz o primeiro contacto por telefone
com a presidente da associacgdo, temia que a minha intencéo de realizar pesquisa junto a associagdo
néo fosse autorizada. Depois da conversa longa e positiva com a presidente da associa¢do, 0 meu
pedido foi autorizado, mais esta deixou claro a necessidade de apresentar uma credencial da
universidade. Chegado a associacdo apresentei-me a uma das coordenadoras da associagéo, tive
experiéncia de passar por uma espécie de entrevista, onde eu era o entrevistado. Basicamente a
entrevista era para saber se eu era mesmo estudante e se era confiavel para colher os dados na

associagéo.

A resposta a0 meu pedido foi aceite mesmo sem apresentar uma carta de cobertura da
administracdo municipal ou uma credencial da UEM. Documentos estes que s6 foram apresentados

uma semana depois da minha entrada na associagao.

Diante da compreensédo da activista da associa¢cdo que me atendeu em substituicdo da presidente
fui convidado para conhecer a associacao e fui dado a oportunidade para explicar o que pretendia
naquele espaco, junto daquele grupo social. Mais tarde a activistas explicou o que deveria fazer

para formalizar o meu pedido para realizar uma pesquisa na associacao.

Entretanto, depois destas conversas, 0 passo seguinte foi de contactar as autoridades municipais
do distrito urbano Kamubukwana, para efeitos de apresentacdo e formalizacdo do pedido para
realizacdo da pesquisa no bairro da Malhazine onde se localiza a sede da Associacdo Hixikanwe.
Em Novembro de 2017, tive a autorizacdo administrativa do distrito urbano para realizar a

pesquisa.

Foi neste contexto que comecei a implementar as diferentes técnicas de entrada no terreno, onde
fui apresentado formalmente como estudante numa sessao de interac¢do entre os membros que
naquele momento encontravam-se reunidos para partilhar experiéncias relacionadas com a sua
vida e 0 HIV. Esta sessdo denominada “chd positivo” é organizada por uma das responsaveis das
palestras da associacdo, o que me ajudou na compreensdo do cenario em estudo. Nos primeiros
dias, eu era praticamente a Unica pessoa de fora, além de alguns novos membros que se

apresentaram no mesmo periodo.
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Desta forma, fui negociando meu espaco que ndo estava ainda muito definido dentro da associacao
e aos olhos dos frequentadores da associagdao: em alguns momentos era “o estudante” e noutros “o
antrop6logo”. De qualquer forma o meu lugar foi ficando definido com o passar do tempo.
Acredito que essa fluidez de papéis que o antropdlogo pode vir a ocupar na interacao social deve-
se em parte da propria caracteristica da pesquisa com foco na observacdo e participacdo como
salienta (Sardan 2017: 34).

Apesar da rotatividade na entrada e saida de pessoas nas sessdes do cha positivo, 0 meu interesse
limitava-se ao recrutamento de individuos que conheciam o seu estado soroldgico do HIV e
estavam em tratamento pelo menos desde 2013. Tive interesse por este grupo de individuos porque
pretendia compreender as suas experiéncias com o associativismo e com o HIV ao longo dos anos
e 0s procedimentos terapéuticos que estes foram submetidos ao longo desse periodo de tratamento,
as rotinas de busca de medicamente e as provaveis mudancgas nas linhas de tratamento tornaram o
meu campo de pesquisa rico e complexo. O meu interesse neste grupo de individuos iniciou desde
0 primeiro contacto com a activista Ana que me recebeu no primeiro dia que entrei na associacéo,
quando ela me contou um pouco sobre um episédio de falha da medicacéo, causada pela linha de
medicacdo de certos individuos sdo submetidos. Depois deste momento de conversa alterei
algumas das minhas questdes e a opcdo de como fazer tais perguntas ou quais caminhos seguir

para chegar a respostas que desejava.

A minha aproximacao aos individuos que frequentavam a associacdo foi acontecendo de forma
gradual até eu entender que dentro dos demais frequentadores existiam membros e activistas. No
entanto, participaram nesta pesquisa quatro individuos que se consideram membros da associacao.
Esse grupo de colaboradores e informantes foram recrutados nas sessdes do ‘“chd positivo”
habitualmente realizada em todas as segundas-feiras dentro da associacdo. Para além desse grupo

foram incluidos duas activistas da associacao.

A solicitacdo de participacdo dos membros e activistas na pesquisa foi feita oralmente, através de
um consentimento informado, elaborado por mim. Estes que consentiram assinando, permitindo a
sua participagdo na pesquisa. Mesmo tendo o consentimento dos membros e activistas em
participar, nesta pesquisa optei por usar pseudonimos para 0s membros e activistas da associagéo,

como forma de proteger suas identidades.
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A minha presenca como investigador foi determinante em todo processo de investigacao, tal como
refere Finlay (2002: 13) diz que “the researcher is a central figure who influences, if not actively
constructs, the collection, selection and interpretation of data”. Neste sentido, o projecto de
pesquisa acaba por ser o produto da presenca do investigador, do participante e da relacdo entre
ambos (idem). Deste modo, ao longo do meu processo de investigacao, recorri ao que Madden
(2002: 77) chamou de reflexividade reflexiva que se sustentou no esclarecimento das limitacGes
que determinaram o desenho do estudo e dos aspectos provenientes na colecta de dados,
identificados na pré-anélise dos dados a serem esclarecidos no campo antes do término do meu

trabalho de campo.

Com a minha deslocacdo ao campo, dois dias por semana, permitiu participar em diversas
actividades no seio do grupo, onde tive a oportunidade de conversdo e partilhar experiéncias
conhecidas noutros contextos e ganhei a confianca, o respeito e a abertura dos informantes, que
mais tarde se despuseram em conversar comigo. O trabalho de campo, através da habilidade e a
sociabilidade do antropdlogo, € uma questdo de proceder por intui¢do, improvisacao e arranjos
(Sardan 2017).

3.1. O procedimento de recolha de dados e as suas técnicas

A participacdo no estudo foi voluntaria e o estudo foi aprovado eticamente pelo Comité
Institucional de Bioética em Salde da Faculdade de Medicina da UEM e do Hospital Central de
Maputo (03/CIBS FM & HCM/2017).

No processo de recolha de dados, a minha conduta ética na pesquisa etnografica ndo comecou e
nem terminou com a obtencdo de um documento do comité de ética ou da autorizacdo da
administracdo do distrito ou ainda da autorizacdo da instituicdo em que foi trabalhar. Durante o
meu trabalho comprometi-me em seguir as normas éticas ao longo do meu processo de pesquisa,
continuamente refletindo sobre os dilemas éticos que surgiram no campo onde eu estava inserido

e procurando explorar as experiéncias de individuos seropositivos na associa¢do Hixikanwe.

Como qualquer trabalho de campo etnografico, apliquei a arte de ver, escutar, questionar e
escrever, num sentido coerente deixando o “campo falar”. O meu exercicio de observacdo de certa
forma equivalia a uma tentativa de estar presente, mas garantindo uma participacdo minima

necessaria para que a observacao fosse possivel, uma vez que ndo se tratava apenas de participacao,
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mas sim de observar as multiplas interacGes entre os membros da associacdo. Tal observacao
permitiu captar a forma como os membros se relacionam dentro da associacdo e como sao

construidas as dinamicas entre os membros.

Durante o tempo de recolha de dados observei o ambiente da associagéo e as formas como 0s
membros e activistas se relacionavam nos diferentes dias, considerando principalmente uma
observacao mais aprofundada nos dias das sessdes de interacao entre os membros. Por meio deste
exercicio de observacdo foi também possivel captar os significados associados a convivéncia em
grupos, as formas de tratamentos que 0s sujeitos apresentam nas suas interacc¢oes sociais e a forma
como sdo partilhadas as experiéncias entre os individuos nos féruns da associacao. Iniciado esse
exercicio desde o momento da minha entrada no campo, vi que a observacdo no trabalho
etnogréfico é sem duvida uma técnica privilegiada para investigar as préticas da vida social, o
cotidiano e as acgoes colectivas dos sujeitos (Rocha and Eckert 2008).

Sendo que este trabalho de campo realizado numa associacdo de individuos seropositivos, abriu
espaco para muitos questionamentos e também para conhecer experiéncias inesqueciveis, olhando
para o que é dito, como € dito e por quem € dito dando a entender que todos individuos membros
da associagéo estariam numa condicdo de revelacdo do seu seroestado.

No entanto, ao longo do meu trabalho de campo para além das observacOes sistematicas dos
acontecimentos durante os eventos dentro da associacdo e algumas sessdes de conversas informais
com 0s membros e activistas da associagéo, usei as entrevistas para recolha de dados directamente
com os participantes.

Assim sendo, quando comecei a frequentar a associa¢do, uma ou duas vezes por semana de acordo
com a minha disponibilidade, onde no primeiro contacto foi-me sugerido entrevistar pessoas
identificadas pela “activista coordenadora” da associagdo, uma vez que foi compreendido que o
meu interesse era de “entrevistar” pessoas seropositivas para conhecer as suas experiéncias e
trajetorias. A participacdo nas actividades e nos eventos da associagdo, conquistei a confianga
necessaria para realizar entrevistas informais e formais com qualquer membro da associacdo que
estivesse disponivel em participar no estudo. Depois de conversar e entrevistar duas pessoas, houve
uma situacdo de abertura de portas para entrevistar todos os membros da associacao e liberdade de

agendar entrevistas para dias em que eu como pesquisador e o participante achassemos disponivel.
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Portanto, realizando varias entrevistas e conversas informais com o mesmo participante
possibilitou-me estabelecer uma relacdo de proximidade na qual pudesse conhecer melhor cada

participante, o que ndo é possivel alcangcar com apenas uma entrevista.

As entrevistas formais foram realizadas de forma confidencial e privada, numa sala da associacao.
As mesmas foram previamente agendadas com os respectivos participantes nos dias do “cha
positivo”, ou entdo em dia especifico ¢ exclusivo. Neste processo as entrevistas foram gravadas
em formato &udio, com o devido consentimento dos participantes e, em seguida, transcrita na
integra e literalmente, buscando preservar as particularidades da linguagem e expressées verbais

dos participantes.

Por sua vez, optei também por realizar entrevistas com os activistas da associacdo em horarios e
lugares estabelecidos por eles, embora a maior parte deles preferiu ser entrevistado na sala
reservada dentro da Hixikanwe. Esta técnica de entrevista acrescentou um nivel de formalidade a
minha estadia no campo, hum contexto marcado por inUmeras conversas informais, participacao
nas sessdes e observacdes sistematicas. Portanto, usei a informalidade nas conversas para
desenvolver um nivel de confianga e relacionamento com meus participantes para depois
aperfeicoar um cenario de entrevistas formais e uma maior familiaridade com o assunto que
pretendia estudar. As entrevistas realizadas alcancaram esse objectivo ao transmitir um certo nivel
de credibilidade e legitimidade aos participantes. E porque o trabalho foi desenvolvido numa
"comunidade seropositiva" recrutei os participantes através de conhecimentos mituos como
sugerem Rocha e Eckert (2008: 2), usando uma técnica de bola de neve que se baseava na

identificacdo dos participantes seguintes através da indicacdo dos primeiros.

Sentindo que os dados recolhidos ja satisfaziam os objectivos da pesquisa, segui 0 protocolo sobre
0 procedimento ético em pesquisas com seres humanos e informei a activista Ana e a presidente
da associacdo que iria-me distanciar por um tempo até concluir as andlises e redacéo do trabalho.
Informei também que iria voltar a associacdo para informar sobre 0s progressos a alcangar durante
o0 tratamento e andlise dos dados recolhidos dentro da associa¢do. Sendo assim a activista e a
presidente agradeceram e estenderam o convite para mais pesquisas e trabalhos dentro da

associagéao.
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Todas entrevistas realizadas foram gravadas e, posteriormente, transcritas. As transcricdes das
entrevistas foram sistematicamente lidas para conferir a fidedignidade do texto. Depois procurei
olhar o que cada participante disse sobre a sua experiéncia como individuos seropositivo e o que
pensavam sobre a relagéo do associativismo e 0 HIV. Este procedimento ajudou-me a compreender

as semelhancas e as diferencas existentes nas conversas de cada participante.

As notas do meu diario de campo foram analisadas sequencialmente durante os dias de trabalho
de campo. Tal anélise permitiu a criacdo das primeiras categorias a serem usadas na anélise de
contetidos das entrevistas transcritas. Este procedimento ajudou a formar as categorias finais que
foram usadas durante a analise do contedo das transcricdes das entrevistas. A analise de dados
foi interactiva e as categorias foram adicionadas, removidas e alteradas durante o processo de

analise com base nos achados e nos objectivos da dissertacao.

A andlise dos dados foi realizada em trés etapas. A primeira foi marcada pela seleccgéo,
categorizacdo e interpretacdo dos depoimentos extraidos das conversas cuja codificacdo foi feita
com o apoio de uma folha de analise Excel que ajudou a agrupar a informacdo em categorias
tematicas. Nesta etapa, os dados foram lidos e codificados usando os cddigos pré-determinados e
emergentes. Esses codigos foram entdo organizados em temas abrangentes relacionados aos
objectivos do estudo, particularmente os relacionados as varias narrativas sobre as experiéncias
dos participantes. E a segunda etapa foi a selec¢do, categorizacdo e interpretacdo de depoimentos
extraidos das notas das conversas informais e observacBes sistematicas. A terceira etapa foi
marcada pela triangulacdo de dados das entrevistas e das diferentes notas extraidas no campo. A
triangulacdo dos dados das entrevistas e as notas de campo indexadas auxiliaram o processo da
analise e da redacdo dos dados. Neste sentido, ao indexar as notas de campo tive de ter em conta

que elas servem para ajudar a organizar a nossa escrita etnografica (Sanjek 2005).

No entanto, o procedimento de recolha de dados através do exercicio etnografico foi marcado por
desafios dos procedimentos previstos no momento da concepcdo do projecto. Assim sendo, 0
processo foi marcado por aspectos que ndo foram possiveis prever, dado ao facto de a realidade
social ser plural e imprevisivel. E, pela delicadeza do tema que me interessei em estudar, foi
preciso enfrentar tais desafios na pratica etnografica. Entre esses estava 0 desafio de observar

directamente os eventos decorrentes nas sesses de interacdo da associacdo e entender sem
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perguntar, ficar atento, embora por vezes parecesse distraido tentando entender o que se dizia nas
linguas Changana ou Ronga que ndo sei diferenciar uma da outra e muito pouco, entendo e falo.
As minhas observacgdes foram importantes porque permitiram captar informacdes relevantes que
ajudaram a entender melhor o contexto, e reorganizar 0 guido de entrevistas previamente
elaborado, ou ainda, como afirmam Gibbons et al. (1986) “sentado, observando e ouvindo, soube
captar as respostas as perguntas que nem mesmo teria tido a ideia de fazer se colhesse minhas

informagdes apenas por entrevistas formais”.

Outros desafios que vivi ao investigar esse grupo de individuos na periferia da cidade de Maputo
foi de compreender todas as conversas tidas em Changana ou Ronga durante as sessdes do cha
positivo. O exercicio de ouvir as conversas acompanhada por momentos de observacdo da
interacdo entre os membros e activistas da Hixikanwe dentro do seu ambiente de convivéncia

tornou-se um exercicio interessante por permitir captar aspectos contingentes do grupo.

Este exercicio permitiu também reduzir a distingdo entre o observador e o observado, e permite ao
observador viver de perto a cultura do grupo observado. E a partir dele adoptei um esquema de
reflexdo que se baseava ndo sé nos relatos individuais dos sujeitos, mas também na conjuntura
discursiva das sessfes do cha positivo que se baseavam no exercicio de supera¢édo do HIV como
uma doenca considerada cronica através da revelacdo alimentada por uma politica interna de
quebrar o siléncio (que sera desenvolvido no capitulo seguinte) junto dos pares dentro e fora dela

da associacéo.

3.2.  Perfil dos participantes

Nesta sec¢do faco uma descrigdo sobre o estatuto socioeconémico dos membros da associacao que
participaram no meu estudo. Os membros e activistas da associacdo que participaram no estudo
eram sobretudo de baixa renda, com niveis de escolaridade geralmente baixos, chegando o mais
alto a atingir o nivel medio de escolaridade. Estes eram na sua maioria oriundos dos bairros de
Malhazine, Bagamoyo, George Dimitrov (vulgo Benfica) e CMC. Esses sdo bairros pertencentes
a area suburbana da cidade de Maputo, onde se encontram os maiores aglomerados populacionais
gue na maioria dos casos vivem em condicdes de pobreza (Araujo 1999). Esses individuos séo na
sua maioria mulheres que tem o trabalho informal como principal actividade econémica e que

despendem a maior parte do seu tempo nas sessOes de interacdo dentro da associa¢do. Dos seis
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participantes do estudo, dois sdo do sexo masculino e quatro do sexo feminino. Desses

participantes, trés sdo casados, um vive maritalmente, um € solteiro e uma viuva.
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4. A Associagdo

Os membros seropositivos da Associacdo Hixikanwe desenvolvem meios para enfrentar o HIV ao
se organizarem em grupos, criando lagos de solidariedade e estruturas de ajuda mutua entre si. Ao
apresentar estas dinamicas de interacdo entre esse grupo de individuos, descrevo a associagdo
Hixikanwe e suas caracteristicas gerais, apresento o perfil dos seus membros olhando para o
quadro analitico das informacGes sobre eles e sobre os lacos de solidariedade criados no grupo.
Sem deixar de lado as trajetdrias individuais e do grupo que ajudam a visualizar a construcdo que

se contrapBe aos preconceitos a volta do HIV e SIDA como uma doenca cronica.

Esta associacdo que funciona desde 2008 em prol da vida das PVHIV, na cidade de Maputo
concretamente no bairro de Malhazine, Rua do Bagamoyo, quarterdo nimero 10, surge num
contexto de apoiar as pessoas seropositivas a aceitarem e enfrentarem a doenca e fazer o
tratamento. Caracteriza-se como um grupo social, cujas fronteiras mostram-se bastante ambiguas,
gue ao mesmo tempo reconhecem o carater global do HIV/SIDA e a linguagem biomédica, mas
também optam por alternativas locais para o enfrentarem a condicdo positiva do HIV, o que difere
dos segmentos extremamente marginalizados tratados por Biehl (2006) num estudo realizado no

Brasil.

No recinto da associacdo converge uma heterogeneidade de actores dos quais se destacam 0s
funcionarios da associacdo, 0s activistas e os membros. Estes Gltimos sdo individuos que
frequentam a associagdo como um espaco de interaccdo com pessoas na mesma condicéo e que
olham para a associagdo como um alicerce motivador para continuar a vida seguindo um discurso
positivista. Sendo que os activistas sdo individuos também seropositivos filiados na associacao
como voluntarios para apoiar outras pessoas também seropositivas que precisam de ajuda. Por sua
vez, 0s membros sdo individuos seropositivos ou ndo filiados a associagcdo por um vinculo de

contribuinte pagando as cotas de membro mensalmente.

Os membros juntam-se numa varanda feita de chapas de zinco onde permanecem conversando
sobre diversos assuntos até o inicio da actividade do dia, sejam estas as palestras ou as sessoes de
interaccdo de grupos. Dentro do recinto da associacdo 0s membros e activistas da associacao
partilham suas experiéncias de viver com o HIV. Dentro desse espaco os habituais frequentadores

cumprimentam-se em coro com uma palavra na lingua Ronga “Hixikanwe ” que na tradugéo para
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portugués quer dizer “Estamos juntos”. Esta forma de saudagdo abre um campo de aproximacao

entre os membros, activistas e 0os demais frequentadores da associacao.

A estrutura da associacdo apresenta-se pouco burocratica e pouco hierarquizada, onde as relaces
e as interacdes sdo caracterizadas por uma conduta informal. Dentro do recinto da associa¢do ha
uma cozinha que funciona de baixo de um limoeiro, onde fazem o cha e o lanche para a ocasiao,
uma cabine de som improvisada de baixo de um limoeiro todos os dias de actividades culturais

que cria um ambiente descontraido e divertido.

Esta associagéo, baseada na biosocialidade, que de acordo com Rabinow (1996), permite capturar
formas pelas quais, a natureza bioldgica dos sujeitos, torna-se a base para a socialidade e para a
criacdo de identidades fundamentadas na condicdo de saude de cada individuos. Por sua vez, 0s
activistas e membros da Hixikanwe estdo relacionados e solidarios com base na sua condicao

bioldgica de todos.

Sendo uma estrutura pouco burocratica e mais familiar, os membros e demais frequentadores
apoiam-se atraves dos eventos de troca de experiéncias em encontros, palestras e oficinas. Os
membros e activistas desta associacao para além da troca de experiéncias vividas também realizam
actividades fora da associa¢do, nos bairros e nas casas dos frequentadores onde o foco € falar do
HIV como uma condigdo seroldgica “normal” e ndo uma doenga, como também de assuntos da
vida dos seus membros, activistas, colaboradores e dos frequentadores que de forma néo rotineira

frequentam a associagao.

Num dos dias em que me fiz presente a associa¢do, havia um importante evento alusivo ao dia 1
de dezembro, dia mundial de luta contra o SIDA. Ao me aproximar do grupo de membros e
activistas, onde uns estavam sentados e outros ajudando nos preparativos do evento, conversando
com animo em lingua changana sobre diversos assuntos. Neste momento, observei que a
ornamentacdo feita no lago vermelho como simbolo da unido dos individuos na “luta contra o
SIDA” que se localiza no recinto da associagdo, achei interessante e pedi permissao a presidente

para fazer uma foto.

Disse-lhe que era interessante e que outras pessoas devem ver a boa iniciativa que eles tiveram.

Ela aceitou 0 meu pedido e de imediato fiz trés fotos em angulos diferentes enquanto
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conversavamos sobre as actividades que iriam decorrer na associacao alusivo ao dia mundial do
SIDA.

Figura 1 — Lago vermelho da “luta contra o SIDA”, foto tirada pela autor 28/11/2017.

A fotografia apresentada na figura 1 ilustra o lago vermelho que representa o simbolo da
solidariedade e do comprometimento do grupo na luta contra o SIDA. O projecto do lago da “luta
conta o SIDA” foi criado, em 1991, pela Visual AIDS, um grupo de profissionais de arte, que

gueriam homenagear amigos e colegas que viviam com o HIV/SIDA (ONUSIDA 2010).

Adicionalmente ao laco, vé-se os frascos brancos de comprimidos antirretrovirais e a exposi¢cao
de preservativos tanto masculinos como femininos, o que destacou a imagem do lago e chamou a
minha atencdo quando entrei no recinto da associagéo.
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Segundo a activista Ana os frascos e 0s preservativos expostos no chao junto ao laco vermelho
fazem parte da estratégia de sensibilizacdo para o tratamento e também para a prevencdo de

doencas oportunistas e novas infecgdes.

Segundo a activista Ana, por um lado a exposicao dos fracos para além de ajudar na promocéo da
politica interna para “quebrar o silencio” que consiste na elimina¢ao do tabu sobre a condicdo
serologica e o antirretroviral como seu tratamento, por outro lado mostram que os membros
daquela associacdo sdo todos aderentes ao tratamento do HIV com ARV. Por sua vez, 0s
preservativos aparecem para representar a continuidade da politica de “quebrar o siléncio” e que

também ajuda a enquadrar o discurso de prevencdo de infec¢Bes oportunistas e novas infecgoes.

4.1. O ché positivo

No desenvolvimento da pesquisa com 0s membros e activistas da Hixikanwe, uma das actividades
que marcou a minha convivéncia com o grupo foi a participa¢do nas sessdes do “cha positivo”.
Um evento semanal caraterizado por sessdes de interacdo e troca de experiéncia da vivéncia com

o HIV, onde cada membro fala de se e sobre sua experiéncia.

O encontro acontece todas as segundas-feiras, entre 09h30 e 12h00, na sede da associa¢do. Duas
vezes por més o encontro acontece com a coordenacdo da presidente da associacao, que trabalha
as questbes de aceitacdo do estado seroldgico, valorizacdo da autoestima e fortalecimento de
vinculos do grupo. No encontro participam os membros e 0s activistas da associacdo onde sdo
realizados debates que promovem a interagdo entre 0s membros que expressam suas experiéncias

e seus sentimentos sobre a sua condi¢do de salde.

Observei que nestas sessdes de interacdo, tanto os membros como os facilitadores/as ou activistas
partilham suas experiéncias sobre diferentes temas relacionados ao viver com HIV e sobre as
dificuldades que enfrentam. Durante as reunides do cha positivo sdo debatidos temas predefinidos
pelas/os activistas/os que introduzem o tema da reunido contando sobre uma experiéncia vivida
por elas/eles ou por um dos membros na Gltima semana. A partir dai, historias pessoais do cotidiano

séo contadas na primeira ou terceira pessoa.

Depois de uma sesséo longa, é servido o chd acompanhado por bolinhos doces, mandioca e batata-

doce frutos da contribuicdo dos membros e activistas e também da direcdo da associagcdo que
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comparticipa com a chaleira para a agua do cha, o fugdo, a louca e o agucar. Porém, segundo uma
das activistas, a iniciativa do cha positivo que foi introduzida pela presidente ndo como uma sessédo
comum, mas sim como uma sessao especial para aproximar os membros e garantir uma autoestima
entre os membros através da troca de experiéncia e interagdes antes, durante e depois da sesso. E
por esse motivo que o cha é servido no final das sessdes, afim de manter os participantes num

ambiente interativo.

Durante as sessdes observei que duas activistas da associagdo permaneciam de baixo do limoeiro,
onde funcionava cozinha para preparar 0 chd enquanto outras duas arrumavam a mesa com 0S
bolinhos doces e mandioca. Depois da sessdo, as activistas anunciaram que o cha estava servido

para todos 0s participantes da sesséo.

Em todas as sessdes que participei percebi que alguns dos participantes eram novos frequentadores
daquele espaco, o que tornava as sessdes mais interessantes. Desta forma notei também que alguns
temas em debate eram repetidos. Certas vezes as activistas que facilitavam as sessdes
mencionavam gue o tema de debate para aquele dia ja havia sido discutido na semana anterior.
Dai, ela introduzia o tema e comegava dando explicacdes e exemplos tendo em conta a suas

experiéncias e de outras pessoas seropositivas.

Comecei a perceber que ja fazia parte do cotidiano dos membros da Hixikanwe quando ja ndo era
apresentado como estudante e simplesmente comecava a sessdo sem ninguém se apresentar. Fazer
parte do grupo ajudou-me a interagir mais e explorar as informag6es que esses estavam dispostos
a partilhar. O inicio de todas as sessdes do cha positivo foram marcados por um momento de oragédo
no sentido de agradecer a Deus pela vida e por ainda terem de forcar de caminhar mesmo com a
condicdo seropositiva. As oracOes religiosas estiveram sempre presentes em todas vertentes

espirituais para béncdo dos membros da associacdo durante a sessdao do cha positivo.
4.2.  Arede solidaria na Hixikanwe

O momento de partilha de experiéncias na Hixikanwe promovido nas sessées do cha-positivo e
outras sessoes de interacdo, garante uma abertura e inibe de certa forma a timidez dos individuos

dos diferentes grupos da associagéo.
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Durante o trabalho de campo foi notavel que os grupos organizados na associagcdo surgem em
resposta as demandas decorrentes da necessidade de ajudar o préximo e da procura dos servigos
oferecidos pela associagdo. Por sua vez, a mesma ndo surge de um movimento prévio, mas sim
para responder as necessidades dos individuos seropositivos que através das interaces constituem-
se como um grupo que faz dos membros seropositivos, activistas que procuram respostas para a
epidemia do HIV através do associativismo. Esses activistas desenvolvem actividades de visitas

as pessoas seropositivas envolvendo a interagéo, a receptividade na associacéo.

A activista Ana explicou que para um membro tornar-se activista da associagdo era uma questao
de escolha. Para ela todas as pessoas podem ser activistas e todo activista ajuda nos trabalhos da
associacdo. Em seu depoimento que apresento a seguir, remete-nos a uma instituicdo néo

burocratica.

Alguns aqui chegaram como beneficiarios normais, mas depois comecaram a trabalhar
também como activistas voluntarios, ajudando as outras pessoas aqui nos bairros para

serem pessoas HIV saudaveis (Ana, de 45 anos de idade).

O ponto comum que orienta o associativismo na Hixikanwe é o0 apoio as pessoas seropositivas e 0
estabelecimento das redes de solidariedade que sdo formadas em prol dos individuos pertencentes
aos grupos de solidariedade. Estes grupos organizados para o engajamento do circulo dos grupos
em resposta as necessidades dos individuos que vivem com o HIV autoatribuem-se uma
capacidade fundamental no circuito solidario sustentado a partir das relacbes de trocas e
empréstimos substanciais para o enfrentamento do HIV.

No contexto em analise o conhecimento e experiéncia dos activistas aparece de maneira quase
espontanea, devido as necessidades imediatas de respostas por parte dos membros. Uma
espontaneidade que gera resultados para a institucionalizacdo de cada grupo e na relacdo entre eles
dentro do ambiente colectivo da associagao.

E importante notar que a expertise ndo se refere a profissionalizacio nem dos activistas e nem
grupos da Hixikanwe, mas a uma vontade de ajudar o préximo que partilha da mesma condi¢éo
seropositiva e vive em condigdes de limitados recursos para sozinho enfrentar o HIV. De todo

modo, o olhar sobre si mesmo como activista ou membros, 0 encontro com outros que passam ou
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vivem a mesma experiéncia especifica geram um sentimento de confianca que pressupde a mutua

exposicdo e a revelacdo emocional do estado seropositivo em foruns coletivos da associagéo.

A solidariedade existente dentro da rede de individuos seropositivos da Hixikanwe manifestar-se
nos discursos tanto dos membros normais como dos activistas. Os individuos dos diferentes grupos
participam activamente nas actividades da associacdo de forma a ajudar e ser ajudado quando
assim necessitar. Como afirmou dona Ana, € muito comum que 0s membros pertencentes a um
grupo que se juntem em prol de ajudar um membro do grupo, dirigindo-se a casa dos membros

necessitado para apoiar com a limpeza e pequenas despesas.

Se, por um lado, os grupos organizados dentro da Hixikanwe possuem percursos proprios,
orientados pela logica da associacdo, pela renovacdo do cotidiano através dos membros, e dos
lacos sociais e afectivos estabelecidos entre eles em cada grupo, por outro lado, constroem um
campo de actuacdo que entrelaca diversos grupos de individuos na constituicdo de redes sociais
que ddo voz a existéncia do associativismo e tem sua expressao na pressao em torno do problema

da seropositividade.

Embora seja corrente esta execucdo das actividades de forma colectiva, 0s grupos séo todos
orientados por actividades e estratégias prdprias para mobilizacdo de individuos e colecta e

contribuicdo de fundos para uma poupanca do grupo.

O espaco comum onde o associativismo actua é de certa forma visto como um campo socialmente
demarcado, movimenta-se por sua propria logica, produzida pelas estruturas que o constituem e
reproduzindo as estruturas e as hierarquias, mesmo que estas sejam invisiveis. Reside nas ac¢des
dos membros e activistas que se esforcam para manter ou melhorar a situacdo do espaco. A nocao
de campo socialmente demarcado ajuda a compreender melhor o espaco da associacdo onde sdo
articuladas as estratégias e as aliangas que alimentam o movimento social que se fundamenta a

nivel dos bairros para o enfrentar a condicdo serolégica.

Segundo Bourdieu (1989:127), este tipo de movimento associactivo expressa-se nas acgdes que se
revertem na pressdo politica, criando capacidades alternativas baseada no movimento de
solidariedade entre os individuos. A ideia de redes de solidariedade dentro da Hixikanwe supde

que se admita a diversidade entre 0s grupos que se relacionem constantemente.
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Pode-se depreender que os actos solidarios verificados entre os membros da Hixikanwe é uma
solidariedade em forma de dadiva que envolve consigo questdes economicas que se enquadram na
concepcdo definida por Mauss (2003) no ensaio sobre a dadiva. Na Hixikanwe o associativismo
predomina ndo apenas como um roétulo, mas como uma maneira de expressdo do engajamento,
atribuindo-lhe uma visibilidade publica, principalmente através de participacdo em eventos
publicos que ndo se constituem em movimentos de massa, mas que se caracterizam pelo tom

performativo onde os individuos seropositivos estdo no primeiro plano.

Os activistas desta associacdo quebram simbolicamente o siléncio individual e colectivo,
permitindo aos individuos encontrarem um ambiente familiar e aconchegante propicio para falar
das suas experiéncias de viver com o HIV. Exatamente porque o activismo supde o0 engajamento
pessoal, a organizacao coletiva é segmentada, difusa e descentralizada (Zarifian 1997; Melucci
1993). Em geral, as activistas entrevistadas revelaram formas de proximidade decorrentes da
experiéncia com o HIV/SIDA, independentemente de os membros partilharem trajetérias e

experiéncias da vida seropositiva.
4.3.  Grupos de apoio como estratégia de superacdo do HIV

As estratégias para enfrentar a infecgdo pelo HIV na Hixikanwe, inclui uma vaga de accBes de
solidariedade entre os membros e activistas que se auxiliam desde a formacao de grupos de apoio
principalmente para mobilizar pessoas e apoia-las no exercicio da adesdo ao tratamento e na
superacao das dificuldades, se existirem, que se estabelecem durante a experiéncia dos individuos
com o HIV. Os grupos de apoio criados na associa¢do também ajudam os individuos seropositivos

a recuperar a “autoestima” e a aceitar a sua condig@o seropositiva.

Ao se apresentarem na associacdo, 0S membros participam nas actividades de partilha de
experiéncias como o cha positivo, onde revela o seu estado ao grupo, e se associam a um grupo
especifico de actividade ou simplesmente de frequentadores, de acordo com 0s seus interesses.
Durante a sessdo, uma activista da associagédo falava sobre viver abertamente com o HIV pelo
menos para 0s membros da associacao e para os seus familiares. A activista esclarece tambeém que
dentro da associacdo 0s membros e outros beneficiarios instituem um ambiente que se sintam a

vontade de expor as experiéncias da sua condicao seroldgica.
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Entretanto, com esta intervencdo da activista prevalece que dentro da associagcdo alguns membros
do grupo vivem com HIV mais abertamente do que outros. Os membros que se sentem intimidados
sdo convidados a esquecer a timidez ¢ assumir sua “nova” condi¢do de forma aberta no espaco da
associacdo, um recinto maioritariamente frequentado por pessoas seropositivas. Além disso a
Hixikanwe como uma instituicdo activista de apoio aos individuos seropositivos configura-se,
como um campo especifico de solidariedade entre os membros e o0s activistas. Neste campo,
emergem uma totalidade das op¢fes de apoio, bem como a logica subjacente aos padrdes de
recurso pelo qual o HIV é enfrentado e a terapia é “acessada”.

As diferentes estratégicas que marcam o cotidiano desses individuos compreendem as praticas e
as formas de conhecimento que eles recorrem dentro da Hixikanwe para enfrentar o HIV. Essas
estratégias envolvem uma forma de troca, empréstimos e ajuda mutua que fazem parte do sistema
do grupo. As trocas ou ajudas entre os membros podem ser monetarias em dinheiro, assim como
de fornecimento de medicamentos, produtos e de favores a medida que os individuos invocam
redes de solidariedade e uma espécie de exercicio de reciprocidade para negociar 0 acesso a
recursos terapéuticos, chamando a atencdo para 0s constrangimentos que moldam os itinerarios
terapéuticos desses individuos, que € marcado por viagens quase que frequentes a unidade

sanitaria, filas longas para levantamento de comprimidos, entre outros factores.

A medida que esses individuos vivem suas experiéncias dentro da associacdo, aprendem maneiras
colectivas de enfrentar a sua nova condicdo. Isso implica a insercdo num grupo solidério,
participacdo nas actividades de associativismo e viver numa dinamica de saber como enfrentar a
doenca, mas também, criar elos que retrai os individuos da soliddo. O que significa ajuda-los a
desenvolver e assumir o seu estado positivo do HIV dentro do seu tempo individual e criar a

possibilidade de falar na primeira pessoa da sua condi¢gdo como pessoa que vive com HIV.

Tal como Hardon et al. (2013: 57) argumentam que enfrentar o estado positivo de HIV inserido
num grupo dindmico de mutua ajuda entre pessoas seropositivas ndo se limita as questdes da
adesdo ou retengdo, mas sim, fundamenta-se nas relagdes sociais e de “familiaridade” segundo a

logica da dadiva que de certa forma tem lugar dentro de um espaco de interagéo.

O objectivo da solidariedade para um seguimento terapéutico baseada num ambiente associativo

em questdo que moldam as espectativas politicas existentes, que sdo institucionalmente

48



implementadas e formalmente moldadas pelo contexto e pelo cotidiano dos individuos. No
entanto, a aplicacdo das diretrizes institucionalmente pensadas € muitas vezes selectiva, criando

um vazio entre as politicas e a prética.

O que também faz-me pensar na nocéo de cidadania terapéutica desenvolvida por Nguyen (2004:
125) que olhar para as dinamicas e estratégias de superacdo do estado positivo do HIV dos
membros da Hixikanwe que se caracteriza como uma agenda que proporciona um espago seguro
para este grupo de individuos interagirem e através do exercicio de solidariedade desenvolvem

estratégias para enfrentarem a sua seropositividade partilhando experiéncias e vivéncias comuns.

Como foi circunscrita por (Nguyen et al. 2007), num estudo realizado em alguns paises da Africa,
anocao de cidadania terapéutica é patente nas experiéncias dos membros da Hixikanwe e a mesma
aponta para a influéncia da pratica biomédica vigente nas politicas tanto de adesdo como as de

retencdo de individuos seropositivos ao tratamento.

No entanto, a cidadania terapéutica é significativa quando olhamos para as dindmicas concorrentes
nas interacfes entre individuos nos grupos de apoio formados dentro da Hixikanwe para um

enfrentamento colectivo do HIV.

4.4. “Do associativismo a superacio do seroestado”: a poupanca e solidariedade

entre os membros

Quando questionei 0s meus interlocutores se a participacdo nas actividades da associacao e nos
grupos de mutua ajuda dentro da Hixikanwe havia mudado algo em sua vida e na sua relagcdo com
a doenga, eles referiram algumas mudangas que consideram “positivas” nas suas vidas, aludindo
também terem uma boa relacdo com a doenca, sendo que a vivéncia com a doenca se tornou mais
simples a quando da interacdo com outros membros seropositivos da associacdo. A interacdo com
outros membros surge espontaneamente. Para eles a aflicdo e o sentimento de ser HIV positivo
teceu uma rede social de solidariedade e ajuda dentro da associacdo. Entéo a estratégia de busca

de cuidados dos membros desta associagdo foi assumida colectivamente.

Além de apontar para essas contribuicdes dos grupos de solidariedade dentro da associacédo, é

importante expor algumas consideragdes sobre as caracteristicas das actividades no momento de
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interacdo e partilha nos grupos. Essas consideracdes se referem, sobretudo, aos diferentes grupos

existentes dentro da associacéo e as reunides conduzidas pelos activistas para o efeito.

A existéncia de diferentes grupos de mutua ajuda e solidariedade dentro da Hixikanwe constroi
um cendrio associactivo complexo. Os grupos estdo imbricados na actuacdo dos activistas e
membros para enfrentarem a doenca e o tratamento baseado nos principios de mutua ajuda e até
certo ponto de justica social. A atencdo a estes grupos baseados na solidariedade demonstra que,
para além de uma dindmica interna propria de um grupo que existe em resposta ao HIV, estes néo
estdo limitados aos servicos de apoio oferecidos pela associa¢do. Os individuos organizados em
grupos fortalecem-se com 0s Seus recursos e apoiam-se uns aos outros. E muito comum o acto de
solidariedade entre os membros dos grupos seja baseada em empréstimos monetarios e também

no fornecimento de antirretrovirais.

Nés aqui até comprimidos nos oferecemos, porque ndo da para vocé ver teu irmao, nao

esta tomar porque comprimidos dele ja acabou (Jodo, de 30 anos de idade).

As relacBes de troca e ajuda entre 0s membros sdo caracterizadas pelo sentido de solidariedade e
apoio constante. As actividades da associa¢do envolvem um circulo de ajuda que funciona atraves
das diferentes fontes de apoio dentro do grupo. Dentro da associagdo existe também fundos de
poupanca criado pelos activistas para o beneficio de todos os membros que se mostrarem

necessitados. Tal como a narrativa de uma das activistas, ilustra:

“Esses grupos de poupan¢a sdo formados por nos para as pessoas poderem aderir e
facilitar as suas vidas, por exemplo do grupo CCS [Centro de colaboracéo para saide] tem
Ia mais de 15 membros, ai eles podem fazer depdsitos e também podem emprestar dinheiro

para abrir um pequeno negocio ou resolver um problema da hora” (Ana, de 45 anos de

idade).

Os grupos de poupanca funcionam como um “banco barato” onde os membros que também sao
beneficiarios desse banco onde depositam, levantam e requerem por empréstimos de dinheiro para

sustentar uma necessidade da vida, e até abrir um negdcio lucrativo.
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A activista explicou-me detalhadamente, mostrando um cartéo de beneficiario que havia levantado
100 MZN (Cem meticais) para sustentar uma das suas despesas. Ao levantar a quantia de 100
MZN (Cem meticais) o individuo ficou com o saldo negativo de 20 MZN (Vinte meticais). Tal

despesa poderéa ser paga em dois ou trés meses, dependendo da capacidade do membro.

A ajuda disponibilizada pelos grupos de poupanca garante que alguns membros ultrapassem as
suas necessidades basicas com facilidade. A possibilidade de requerem por empréstimos de
dinheiro para abrir um pequeno negocio ajudou varios membros a terem uma renda fixa e “um pdo
na mesa” como disse a activista Ana. Esta ilustragdo sugere uma inspiracao na tradicao dialdgica
defendida por Paulo Freire que se baseia na superacdo dos esquemas autoritarios e propicia
tomadas de decisdo de natureza dialdgica (Silveira e Ribeiro, 2005). Em suma, utiliza os recursos
e as experiéncias dos préprios membros como estratégia de enfrentamento da doenga, num espaco

de dadivas e reciprocidades.

De acordo com as narrativas descritas pelos participantes, sem a associa¢do ndo seria possivel
enfrentar a condicdo seroldgica, uma vez que esta condicdo bioldgica exige ndo SO recursos para
alimentacdo da pessoa infectada, mas também o apoio moral para enfrentar o HIV. Tal como Jodo

afirmou durante a Ultima entrevista que tive com ele:

Quando aquela activista me convidou para vir para aqui eu ficava vivendo minha vida
como um segredo, mas quando eu cheguei aqui fui ensinado que tenho que assumir o meu
estado e viver minha vida de forma positiva para ndo ficar doente (Jo&o, de 30 anos de
idade).

Por vérias vezes foi-me dito que quem faz a medicacdo antirretroviral tem de ter alguma coisa em
casa para comer. Tal como ja foi referido nas seccBes acima, segundo Kalofonos (2010: 364) os
antirretrovirais causam fome e isto faz com que os individuos seropositivos vivam seu estado de
HIV sofrendo. De facto, numa das conversas desenvolvidas com uma das activistas da associacao

lamentando afirmou:

Mesmo sendo importante porque néao tem outra coisa a fazer, esse medicamento causa um
desgaste no estomago para quem nao tem comida a tempo e horas (Ana, de 45 anos de
idade).
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Esta activista e 0s seus colegas activistas reconhecem os beneficios do antirretroviral, embora nao
deixe de afirmar as dificuldades encontradas no memento de adesdo por alguns individuos. Por
sua vez, muitas vezes a base das suas campanhas é fundamentada na adeséo a medicacao de forma

a melhorar a salde dos individuos.

A outra activista que trabalhou muito comigo mostrou que a consciencializacdo sobre o que um
individuo seropositivo deve fazer e como deve viver € limitada a partir do momento que 0s recursos
para sustentar a vida seropositiva sdo escassos. Para ela mesmo que alguns membros consigam
realizar uma actividade econémica informal ou fazer empréstimos num dos caixas da poupanca,
tal recurso serve sempre para apoiar necessidades consideradas de urgéncia ou inicio de uma

actividade econdmica a curto prazo que gere lucros.

45. “Entre ajudar e ser ajudado”: relacdes de trocas entre os membros

Desde a sua fundacdo no ano 2008 até hoje a Hixikanwe trabalhou e tornou-se uma organizacao
activista por dois motivos: primeiro porque a sua agenda era de proporcionar um espaco
harmonioso e seguro para as pessoas com HIV interagirem e através de sua solidariedade viverem

a condigdo serologica.

Constatei que a associacao Hixikanwe funciona como uma organizacdo que alberga varios grupos
formados e considerados grupos de “ajuda mutua”. A permanéncia no campo permitiu entender as
relacbes de trocas entre os membros dos diferentes grupos criados na associagdo. Essas
experiéncias de trocas acontecem quando os individuos se ajudam uns aos outros dentro da logica
de ajuda nos diferentes grupos. Durante as conversas informais para esclarecer as ddvidas que
surgiram durante 0 meu exercicio de observacdo, fui-me esclarecido que as ajudas entre 0s
membros consistem no depdsito e empréstimos em dinheiro para sustentar o cofre das poupancas

ou em produtos alimentares.

A titulo de exemplo, um dos episddios que marcou a minha estadia no campo foi quando
conversava com uma das activistas responsavel pelo caixa de poupanga e gestdo dos empréstimos.

A activista explicou-me que quando se trata de empréstimo em dinheiro onde um individuo da 20
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meticais ao outro que precisa para subir chapa 100, o individuo que recebeu o dinheiro é obrigado
a retribuir, dando de seguida os 20 meticais ou produtos frescos de acordo com a negociacao e a
necessidade da pessoa que deu o dinheiro por emprestado. O processo de retribui¢do do dinheiro
emprestado por produtos passa por um momento de negociacdo adoptado por todos 0s membros.
Tratando-se da devolugdo, negocia-se também quando, como e o que deve ser devolvido ou
retribuido. Por via das regras, a troca de favores é frequente porque os individuos vivem

partilhando as suas experiéncias e dificuldades entre si.

Este esclarecimento fez aumentar o0 meu interesse e foco na questdo das ajudas entre os membros
dos grupos ali existentes. A medida que prestei mais atencdo ao que estava acontecendo, comecei
a entender a légica das ajudas e trocas de favores entre eles. Este exercicio também permitiu
perceber que as trocas e as regras de troca funcionavam como uma rede de apoio e de solidariedade

que ajuda os individuos a enfrentarem a doenca.

Neste sentido, caracterizo a experiéncia de troca entre esses individuos. Sendo que, o0 que vai e
volta entre os individuos ndo € sé o dinheiro e/ou produtos frescos ou entdo os medicamentos que
também sdo doados ou emprestados, mas sim a gratiddo que faz das trocas um conjunto de ac¢des
patente na logica do grupo. Como podemos ver nas narrativas abaixo:

Vocé pode hoje ser dado dinheiro de chapa ou de p&o, e amanha vocé também pode ajudar
essa pessoa, vai- Ihe dar dinheiro ou dar qualquer coisa que esta precisar e vocé tem (Joao,
de 30 anos de idade).

Outra entrevistada afirmou:

As pessoas aqui tratam-se como familia, vocé nao pode ver um teu familiar a passar mal
vocé ndo ajudar, pelo menos um 50 podes dar, depois essa pessoa um dia vai ti pagar
(Ana, de 45 anos de idade).

# Transporte semicolectivo de carros de modelo minibus ou de caixa aberta.
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Estas narrativas ilustram que neste sistema de trocas, esta patente um tripé que fundamenta a
relacdo entre os individuos no grupo, a relacdo de dar, receber e retribuir, tal como foi fundamenta

por Mauss (2003), no seu trabalho sobre as trocas nas sociedades arcaicas.

Olhando para o tripe d&o sistema de troca entre os individuos da Hixikanwe abre sempre um ciclo
de doacdo e retribuicdo novamente. O mesmo pressuposto encontramos em (idem), onde o
prestigio da troca nasce no que ele chamou de dadiva com aquele que toma a iniciativa de dar.
Neste caso a dadiva pertence mais a um diadlogo motivado pela dignidade de ter ajudado, pelo
prestigio que o individuo ganha por ajudar o proximo e pela garantia de que uma vez ajudou
também sera ajudado. Por tanto, essa motivacdo consiste numa logica patente no sistema solidario

entre os membros da Hixikanwe.

Ora, as relacOes de troca que analisei leva-me a concepgéo de que a solidariedade entre os membros
da Hixikanwe cria uma espécie de dependéncia para o receptor. Para além de uma relagdo de troca
de favores e a gratiddo pela doacdo, ha uma corrente de solidariedade que faz com que os
individuos em questdo partilham experiéncias alimentadas pelo exercicio reciproco de “ajudar e
ser ajudado”. Essa ideia aparece em uma conversa com a Zulfa que se pronunciou sobre o

empréstimo de comprimidos entre alguns membros:

Assim quando vocé leva comprimidos de alguém vocé ja sabe que tem de fazer esfor¢o de
ir levantar os seus para conseguir devolver, porque aquela pessoa também ja vai contar

contigo para vocé lhe ajudar também (Zulfa, de 35 anos de idade).

As narrativas de Zulfa ilustram uma dindmica segundo a qual, aquele que recebe uma doacéo seja
em dinheiro, em produtos alimentares ou em medicamentos ou é obrigado a retribui-lo ou ficaria
numa situacao de dependéncia com o doador, tal como Ana afirmou: “quando te oferecem um péo
ou agucar, vocé deve oferecer também qualquer coisa, pode ser uma moeda de 50 centavos ou 1
metical se ndo aquela oferta ndo vai ti dar sorte”. Entretanto, na associacdo esse valor ético é

compartilhado entre os dois protagonistas.

Nés quando sabemos que estamos a dever, temos que ir pagar, pode nédo sei divida de
dinheiro, mas vocé deve pagar porque amanha vai ser tua vez ou vais querer dever mais e

podem ti ver de que vocé néo sabe pagar dividas (Julia, de 42 anos de idade).
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Na Hixikanwe o exercicio de doar para ajudar o proximo também transmite um sentimento de
“responsabilidades diante do outro” que passa por similares experiéncias, o que produz uma ética
de solidariedade num contexto de pouca atengdo publica aos aspectos subjectivos das doengas
cronicas como é o caso do HIV/SIDA. Este facto envolve a formacgdo de um associativismo

especifico, que funciona dentro de uma logica solidaria e de dadiva (Mauss 2003).

O empréstimo de antirretroviral para os que apresentam dificuldade de transporte para a unidade
sanitaria também entra na logica de troca e funciona como uma estratégia de sobrevivéncia a
condicéo seroldgica. O acto inicial de doar uma parte dos ARV para um companheiro na mesma
condicdo, instaura uma obrigacdo de retribuir antes que a medicacdo do doador acabe, como

podemos ver no trecho a seguir:

Assim quando vocé recebe medicamentos de outra pessoa ja ndo pode demorar muito para
ir também levantar os teus para pagar aqueles de dono que ja tomaste (Jodo, de 30 anos
de idade).

O trecho descrito acima indica que posteriormente a doacdo dos ARV o individuo doado tem a
obrigacdo de se dirigir a unidade sanitdria num curto espaco de tempo para levantar os
medicamentos e fazer a retribuicdo para a pessoa que doou.

Esta percepcdo estd presente no estudo de Mauss (2003) que focaliza o ciclo de dar e retribuir
vinculando a esséncia da obrigacao no contetdo espiritual dos objectos trocados . O interesse dos
individuos que se envolvem nessas trocas seria fundamentalmente estabelecer uma relacdo que
envolve um cddigo de honra e compromisso estabelecido entre o doado e o doador de
antirretroviral, quando se clarifica uma espécie de obrigacdo de retribuir dos comprimidos antes

que o estoque do doador inicial acabe.

Aqui as pessoas até podem dar seus remédios a outra pessoa, mas sabe que depois também
vai receber os remedidos dele a tempo, porque quando a pessoa entrega cinco, vai avisar
guantos ficaram para outra pessoa também correr para levantar dele no hospital e

devolver do outro (Zulfa, de 35 anos de idade).
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Entre os envolvidos na doacdo estabelece-se um codigo de conduta que institui a ideia de ndo se

ultrapassar o prazo para a devolucéo dos comprimidos.

Percebi que a ideia de “ajudar e ser ajudado” dentro da Hixikanwe foi determinada pela clara
preocupagao com o outro que por sua vez, tras em referéncia todos os exemplos citados por Mauss
(idem), tais como, a hospitalidade e a protecdo entre os individuos. Nesta l6gica o autor sugere que

todo bem dado tem de voltar ou ser retribuido de alguma maneira.

Na Hixikanwe os empréstimos, as trocas e as doac¢des funcionam como uma forma de instituir os
valores éticos entre os membros como também para estabelecer a paz, a confianca e a compreensao
entre eles. O mesmo principio acontece a partir da iniciativa de grupos de poupanca dentro da

associacdo. Tal como a activista, afirmou:

Quando uma pessoa pede dinheiro aqui é porque sabe que vai pagar, e mesmo quando
vem levar um dinheiro essa pessoa ja tem um deposito e nos ja sabemos até que quantia
podemos dar... o nosso caixa também ndo tem muito dinheiro, é mesmo dinheiro basico
que as pessoas depositam quando tem, e quando precisam vem levar esse dinheiro mesmo
(Julia, de 42 anos de idade).

Nesta l6gica, consta-me que 0os membros se sentem obrigados a dar a sua contribui¢do depositando
dinheiro que mais tarde servira para ajudar a si proprio como também para ajudar outros membros,

dentro das dinamicas de superacdo e do associativismo.
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5. Experiéncia de ser seropositivo: Narrativas e testemunho sobre viver com a doenca

A experiéncia de viver com uma doenca crdnica é inteligivel somente & luz das narrativas e
testemunhos sobre a vida dos individuos seropositivos. Um dos aspectos mais destacados no
cotidiano da Hixikanwe é a forma como os individuos vivenciam e partilham as experiéncias do
seu cotidiano como individuos seropositivos que vivenciam as experiéncias da doenca que esta
também relacionada com as questdes de adesdo, efeitos da medicacdo e os diferentes resultados
provenientes da adesdo. No contexto da pesquisa percebe-se que as experiéncias partilhadas a
partir de relatos nas sessdes de interacdo na associacao e nas historias partilhadas individualmente

estdo relacionadas com os factores presentes na vida dos individuos.

5.1. Da politica de quebrar o “siléncio” a narrativas de viver sem medo da rejeicio

Mama Jadite como é carinhosamente chamada pelos membros e activista da associa¢do, na posicdo
da presidente da Hixikanwe fez uma rapida intervencdo no contexto do discurso de abertura do
ché positivo falando da necessidade de “quebrar o siléncio”. Nesta ocasido, eu estava atendo a sua
intervencdo junto aos membros da associacdo. Mama Judite mencionou também que é importante
guebrarmos o siléncio tanto na associacdo como fora dela porque sé assim poderemos enfrentar

melhor os desafios de viver com HIV como se pode ler a seguir:

Nés todos daqui da Hixikanwe temos de dar exemplo nessa coisa de quebrar o siléncio,
guando um de nds quebra o siléncio mesmo na comunidade conseguimos influenciar mais

pessoas a aceitaram o estado ou mesmo a fazer teste (Judite, de 50 anos de idade).

Observei que o discurso da presidente se apresenta como um motivador para as pessoas que de
certa forma escondem o seu estado sorolégico. Porém, na Hixikanwe os membros limitavam-se
em assumir o seu estado positivo do HIV naquele contexto. Um exemplo dessa limitacdo foi
patente numa conversa informal com a activista Ana quando disse que “muitos tem receito de
aparecer e quebrar o siléncio por isso quando vamos a televisdo s6 aparecem poucas pessoas”
(Ana, de 45 anos de idade).

A politica de quebrar o siléncio como forma de autoafirmagédo tem sido citada pelos participantes

como um mecanismo de se libertarem do medo de serem rejeitados pela sua condi¢do, mostrar as
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outras pessoas a importancia de conhecer o estado sorologico e a importancia de apoiar estas

pessoas para que tenham uma vida sa e com qualidade.

Durante as sessdes do ché positivo descritas no capitulo 1V os individuos expressam repetidamente
palavras como: “nos somos pessoas vivendo com HIV, vivemos a nossa vida de forma positiva com
os nossos medicamentos” (Participante do cha positivo, de 30 anos de idade). Esta forma de
autoafirmacdo e de evitar situaces envolvendo estigma e discriminacdo tem sido apontada em
outros foruns publicos como palestras, comicios e também em programas televisivos. Neste
contexto, a divulgacdo é encarada sem medo da rejei¢do e se fundamenta como um mecanismo

para encorajar outros individuos seropositivos a aceitarem a sua condicdo bioldgica.

Segundo o lema do associativismo dentro da Hixikanwe viver com a infec¢do de forma “positiva”
comeca quando um individuo aceita o seu estado sem se preocupar com o ambiente externo e
procura o tratamento para melhor sobrevivéncia. Tal como podemos ver no trecho das narrativas
de uma das activistas durante a abertura de uma sessdo de cha positivo: “nds ndo estamos aqui
para 0s outros, n0s viemos para cuidar de nos e isso comeca aqui dentro e sem esquecermos do
nosso melhor amigo” (Julia, de 42 anos de idade)” enquanto balancava o frasco branco de
comprimidos que tinha na mao. Encarar os antirretrovirais como o “amigo” ¢ aqui apresentado
como uma condicao de aceitacdo do diagnostico soroldgico da infeccdo pelo HIV e da necessidade
de aderir ao tratamento, mostrando sobretudo que para além da importante existéncia de outras

actividades, nada pode ser mais importante do que o tratamento.

Através desse exercicio construi um esquema de reflexdo que se baseava ndo sé nos relatos
individuais dos sujeitos, mas também na conjuntura discursiva do cha positivo que se baseava no
exercicio de superacdo da seropositividade através da revelacdo alimentada pela politica de
quebrar o siléncio junto dos pares dentro da associacao e fora dela. Porque quebrando o siléncio o
individuo vive sem medo da revelacdo e sem receio da adesdo que segundo (Malta et al. 2005;

Rasmussen et al. 2013; Brambatti 2007) contribui para que o individuo tenha uma vida saudavel.

Na narrativa dos participantes, a dindmica social instituida nos eventos promovidos na associagdo
e, mais especificamente a relacdo quase de familiaridade que se cria no ambiente alegre da
Hixikanwe, é caracterizada pela politica de quebrar o siléncio primeiro entre 0os membros e

benificiarios, depois com os familiares dos membros seropositivos e frequentadores da associagao.
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Neste sentido instaura-se um ambiente de confianga e convivéncia de pares que partilham

experiéncias similares.

5.2. “O importante é vocé estar vivo e saudavel”: Vivendo com HIV

O desejo dos membros da Hixikanwe ¢ “estar vivo e saudavel” mesmo vivendo com o HIV como
foi pronunciado por Jodo. Foi possivel observar que todos os discursos durante as sessdes de
interagdo alinhavam-se com a ideia da adeséo ao tratamento antirretroviral. Além disso, abragcando
a causa de apoio e solidariedade para uma melhor adesdo aos tratamentos, alguns membros

oferecem-se a causa solidaria como activista.

Durante uma conversa informal, foi-me dito que os membros da associagcdo apreendem as
dindmicas do associativismo vendo como as actividades sdo desenvolvidas tanto dentro, assim
como fora da associacdo. Além disso, alguns membros assumem o papel de activistas mesmo nédo
sendo oficialmente um activista que no contexto da Hixikanwe tem de estar registado e ter uma
formacéo especifica para o efeito. Segundo a Activista Ana toda ajuda desta natureza é bem-vinda

porque 0s novos membros e beneficiarios precisam de apoio.

A identidade criada quando os membros se alistam como activistas para ajudar outros individuos
seropositivos dentro e fora da associacdo parece-me de alguma forma, mais pertinente do que uma
nocdo momentanea de identidade relacionada a vivéncia saudavel com HIV. Igualmente, foi essa
questdo que os meus informantes tentaram expressar nas suas narrativas. A participagdo em
actividades de apoio aos individuos internos ou externos da associacao representa um alicerce de
equilibrio a aceitacdo do estado positivo do HIV. Como foi descrito pela senhora Julia, uma das

activistas voluntarias na Hixikanwe:

Eu que costumo a fazer busca daquelas pessoas que estdo doentes, eu ja estou acostumada,
quando encontro pessoas que estdo mal porque ndo estdo a tomar comprimidos, até vejo

que eu estou bem melhor” (JUlia, de 42 anos de idade).

Os factores estruturais como as distancias das unidades sanitarias e a condi¢cdo econdmica dos
individuos contribuem para a forma como as pessoas vivem com HIV, criam e renegociam seus
status com base na sua condicdo de satde (Nhassengo et al. 2017). Por condicao, quero dizer, tanto

a consideragdo do estado positivo do HIV, o estado da doenca do ponto de vista pessoal,
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psicoldgico e social. Enquanto isso, cada um dos meus informantes citou diferentes temas que
incluem a conexao entre as experiéncias vividas e a interacgdo com outros individuos seropositivos
dentro e fora da associacdo. A condicdo desses individuos também se relaciona com a confianca
depositada no tratamento biomédico, a influéncia de factores estruturais para aderéncia ao

tratamento e a solidariedade social que de certa forma esta ligado com a no¢édo de biosocialidade.

Obviamente, que esses temas ndo estavam patentes no meu guido, mas cada um dos participantes
da pesquisa fez eco de pelo menos dois desses temas, em diferentes momentos das conversas e
entrevistas desenvolvidas. Para ilustrar melhor apresento uma breve histéria de dois participantes

da pesquisa.
Jodo:

Jodo é um jovem serralheiro de profissdo de 30 anos de idade que foi diagnosticado HIV positivo
em 2012. No entanto, ele estimou que foi inicialmente infectado um ano antes do seu diagnostico,
depois de sofrer um ano com abcessos repetidos em varias partes do corpo, das quais uma tenha o
levado a uma intervencdo cirurgica e uma estadia hospitalar de um més. Apo6s o conhecimento do
diagnostico, os abcessos foram atribuidos a infecgdo do HIV. Jodo esta actualmente tomando o seu
ART e se encontra saudavel e satisfeito segundo o seu depoimento.

Durante a nossa entrevista, ele me disse que “fazia sentido” para ele que ele acabaria por contrair
o HIV porque “andava muito com mulheres”, o que se associa a ter maltiplas parceiras sexuais.
Ele afirmou também que “o importante € estar vivo e saudavel” para continuar com as actividades
da sua vida. Jodo revelou que sua aderéncia ao ART ¢é boa e que ele "nunca parou de tomar 0s
remedios". Quando perguntei se ele alguma vez sentiu-se estigmatizado por ser HIV positivo, ele
respondeu com convicgdo que ele ndo esta preocupado com isso e para ele ndo é o estigma que lhe

fazia estar vivo. Segundo as narrativas do Jo&o:

Para mim até € bom quando as pessoas sabem o que eu tenho, e quando fago palestras eu
falo mesmo que eu sou seropositivo, ai até comegam a aparecer mais pessoas que gostam
da coragem e querem viver a vontade s6 ndo tem coragem porque se ndo vao estar a lhes
falar, mas eu mostro que essa doenca aqui é normal, e ninguém precisa descriminar o

outro por causa disso.
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E, finalmente, Jodo afirmou que desde que descobriu o seu estado soroldgico e juntou-se a
associacgdo, a sua vida tem sido mais agradavel do que antes. Embora tenha revelado a ocorréncia

de alguns efeitos colaterais ao logo da sua experiéncia seropositiva.

Mesmo quando eu apanhava tonturas por causa de comprimidos, eu sabia que aquilo vai
passar e que na minha vida importante era eu estar vivo como o senhor Doutor tinha-me

falado.
Zulfa

Zulfa 35 anos de idade, contou-me a sua experiéncia e relatou que a sua vida tem sido boa, embora
0 descontentamento na hora de se deslocar a unidade sanitaria quando descobriu o seu resultado
de HIV Zulfa inscreveu-se para os servicos de cuidados e tratamentos num Centro de Saude
distante da sua residéncia para ndo ser identificada por vizinhos. Zulfa refere que a intencdo é de
nunca parar de tomar a medicagdo, mas antes de se afiliar a associagdo teve momentos em que nao
conseguia cumprir com a regularidade em todos os meses pelas dificuldades que tinha para ir a
unidade sanitaria levantar seus medicamentos. Na associacao Zulfa aprendeu diferentes formas
para superar as dificuldades e cumprir com a regularidade na adeséo aos medicamentos. Zulfa
contou-me sobre as ajudas e a solidariedade existente entre os membros da associagéo, segundo as

suas palavras:

Aqui ndo tem quem ndo toma comprimidos, todos tomam, mesmo vocé ndo ter comprimidos
ou dinheiro para ir ao hospital, aqui sempre ha maneiras que arranjam para vocé ndo

falhar um dia sem tomar.

Este relato caracteriza as relac6es de solidariedade e ajuda matua entre os membros e activistas da
associacdo na vivéncia com o HIV, incluindo sobretudo a adesdo a medicacdo. Neste sentido, o
cotidiano dos meus interlocutores mostra como a vida seropositiva é vivida e como sdo pensadas

as dindmicas para enfrentar os dilemas da condicéo exposta.

As experiéncias partilhadas por Jodo e Zulfa, as suas decisGes de enfrentamento da doenca,

indicam a importancia de permanecer saudavel. Os relatos destes dois participantes sugerem uma
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certa dimensdo paradoxal entre a descoberta do diagndstico de uma doenca incuravel, até ao

enfrentamento da seropositividade de forma “positiva”.

5.3.  “Unindo as pontas soltas”: a sexualidade e a prevenc¢ao de co-infeccéo

Quando se aproximava do fim do meu trabalho do campo, na época em que me dedicava a
transcricdo e interpretacdo do contetdo dos meus dados e da analise do conteudo da informacéo
que tinha em posse, e repensava sobre a redacao dos temas que compdem o meu trabalho, conheci
0 Lucas. A minha aproximacdo ao Lucas deveu-se ao facto de ter o visto a recolher para sua
mochila uma quantidade consideravel de preservativos. Quando me aproximei dele perguntei se
ele estava ali como convidado de alguém ou ja era membro da associacdo. Lucas respondeu que
era membro e referiu que nos ultimos meses viu-me em algumas sessdes. Neste momento ele
aproveitou para perguntar do que se tratava o meu trabalho. Eu expliquei e o convidei a participar,

disse-Ihe que gostei de Ihe ter visto a levar os preservativos e eu também levei alguns para mim.

Lucas € um jovem de 23 anos que frequenta a associacdo a sensivelmente um ano, contando até
ao dia da nossa conversa. Tinha sido convidado por uma amiga que conheceu durante a trajetéria
hospitalar de busca de medicamento, consultas e seguimento clinico. Neste momento, Lucas conta
que tinha acabado de recuperar o seu namoro que houvera terminado por falta de actividade sexual,

que foi influenciado pelo medo de infecta-la.

Momentos apo6s ele ter terminado o namoro, comecou a frequentar a associacdo e a participar nas
sessdes do cha positivo. Estas sessdes marcaram o inicio de uma nova etapa, pois no grupo ouvi
sobre varias experiéncias de pessoas que ja viviam com HIV ha mais de cinco anos. Lucas referiu
gque comecgou a mudar o seu pensamento em relacdo ao seu estado e comecou a dar mais
importancia a sua vida, foi quando procurou recuperar 0 Seu namoro e contar a sua namorada sobre

a seu estado sorolégico.

Quando eu fui falar com ela, primeiro pedi desculpa, babei bem mesmo para ela aceitar
voltar comigo. Ela aceitou, so ndo aceitou ir viver comigo... ai comegamos a namorar de
novo, naquele dia eu ndo tive coragem de Ihe contar tudo, mas depois, no dia seguinte eu
Ihe chamei para minha casa para lhe contar, porque também se fosse eu néo Ihe contar,

ou podia-lhe infectar ou podia me co-infectar com outros virus nem, entéo eu lhe contei e
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ela disse ndo tem problema, podiamos usar preservativo. Mas depois ela também foi fazer

teste e ficou positivo, ai ja eramos o0s dois.

Lucas contou também que nos primeiros dias, deu suporte e encorajou a sua parceira, tendo sido
ele a acompanha-la ao hospital para fazer consulta para iniciar com a medica¢do. Quando se
apresentaram ao profissional de saude, Lucas revelou-se como parceiro também seropositivo. O
profissional de salde explicou sobre a vida sexual de um casal seropositivo e aconselhou o uso de
preservativo. Mas Lucas ja teria uma explicacdo antecipada na associacdo que ndo envolvia
comportamento sexual considerado de risco entre as pessoas que vivem com HIV. Dias depois de
a sua parceira a iniciar o tratamento, Lucas comecou a ter interesse por reiniciar a actividade sexual
com ela. Explicou como o seu estado positivo de HIV e a da sua namorada influenciou no receio
de reiniciar a actividade sexual, que pode ser pensado como um campo de (re) producdo de
experiéncias associadas ao medo da coinfeccdo durante as actividades sexuais. Nas palavras do

Lucas:

Essa coisa de preservativo vocé pode usar nos primeiros dias, mas depois de habituar, um
dia vai falhar, por quando é tua mulher vocé pode um dia ndo ter, mas os dois estdo a

querer, ali pode acontecer enquanto vocés ja sabem que néo € para fazer sem preservativo.

As narrativas de Lucas, mostra que embora existia o desejo de reiniciar a actividade sexual com a
sua namorada, o medo de falhar com a protecao sexual fazia-se sentir. Deste modo, percebo que o
medo propde uma atencdo especifica a sexualidade dos individuos seropositivos. Sendo que para
(Freitas et al. 2002), o uso de preservativos entre os portadores do HIV reduz o risco de infeccbes

oportunistas para os individuos.

Durante conversa com Lucas contou que ja havia experimentado varias praticas sexuais ocasionais
depois do seu diagndstico positivo. Por sua vez, com a sua namorada o medo de falhar era maior.
Segundo ele, semanas depois, iniciaram a actividade sexual com uso do preservativo de forma a
garantir a seguranca dos dois. Iniciada a vida sexual com a sua parceira, Lucas garantia o estoque
de preservativo em casa para nunca falhar com as recomendagdes médicas de “pratica sexual

segura’.
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Assim estamos a usar [preservativo], um dia vamos parar s6 quando querer engravidar,

porque assim ainda ndo temos filhos.

A narrativa acima mostra que embora 0 uso do preservativo € indispensavel nas suas praticas
sexuais para prevencao de novas infeccfes, a0 mesmo tempo mostra a intencdo de parar de usa-lo

por uns dias para fins reprodutivos, embora a sua condicao serologica.

Lucas descreve como 0 preservativo tornou-se uma necessidade importante para a sua vida depois
de conhecer o seu estado soroldgico, sendo que ele referiu usar o preservativo sempre mesmo
quando teve relacGes sexuais ocasionais antes de recuperar o seu namoro. No entanto, discute-se
o resultado de ligar constantemente os preservativos a prevencdo de coinfec¢do por HIV, num

momento em que o casal pretende cuidar de si e evitar gravidez indesejada.

A sexualidade e envolvimentos amorosos dos individuos seropositivos, além do desafio com a
questdo da divulgacdo da condicao soroldgica ao parceiro sexual, aparecem com grande forca as
preocupac6es com a transmissdo do virus ou 0 medo de uma coinfeccdo (Freitas et al. 2002). Este
facto estimula a pensar na concepc¢do que olha para o acto sexual de pessoas que vivem com HIV
como uma préatica perigosa. Esta linha de abordagem representada por Hallal et al. (2015) e Paiva
et al. (2011) define “a pratica e a impulsividade sexual como natural ¢ perigosa neste grupo de
individuos”. E sobre a preven¢do, retratam os perigos que os “positivos” representam para os

“negativos”.

As politicas puablicas de saide, raramente elucidam sobre a sexualidade de pessoas vivendo com
HIV como um direito a ser vivido e protegido. Neste sentido, pouco se fala sobre o exercicio da
sexualidade deste grupo, da sua dimensdo amorosa, da intimidade ou da experimentacdo da

sexualidade.

Para os membros da Hixikanwe a actividade sexual entre individuos seropositivos deve ser
considerada uma actividade sexual normal e que tem de ser praticada com 0s mesmos cuidados
como a de qualquer individuo que ndo sabe o seu estado soroldgico. Este é também um dos

posicionamentos relatados por Lucas quando narrava sobre a sua experiéncia sexual.
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No conjunto desse capitulo apresentei as diversas narrativas sobre as experiéncias de viver com o
HIV como uma doenca crénica. No conjunto de narrativas apresentadas neste capitulo mostro as
estratégias usadas pelos participantes para enfrentar as complexidades de viver com a infec¢do do
HIV em conjunto. Esses factores e experiéncias de viver com o HIV néo é estatica, mas sim, um
processo dindmico marcado por experiéncias em constante mudanca. Com isso, cheguei a entender
que as experiéncias dos sujeitos podem basear-se em eventos da vida associada ao HIV positivo,
como o diagndstico, a introducdo do tratamento, a retencdo e as questdes relativas a interacao

grupal e divulgacdo do estado seroldgico.
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6. Experiéncias do tratamento

A experiéncia do tratamento foi um dos temas que mais me interessou explorar durante 0 meu
trabalho de campo. Neste capitulo, abordo os principais relatos sobre a vida dos membros da
Hixikanwe e o seu relacionamento com o tratamento do HIV. Evidencio também o modo como
esses membros expressam seus desejos, medos e expectativas enquanto actores protagonistas de

suas proprias experiéncias.
6.1. Do tratamento as praticas dos cuidados do HIV/SIDA

Nesta sec¢do recorro as abordagens de tratamento sob a perspectiva das politicas de salde sobre
0s ARV em paralelo aos dados obtidos junto a Associacdo Hixikanwe, os membros e activistas,
numa perspectiva micro. Descrevo as préaticas dos cuidados do HIV a partir das experiéncias dos

individuos seropositivos membros da Hixikanwe.

O enquadramento do discurso dos membros da Hixikanwe é baseado nas ideias tomadas pela
noc¢do de solidariedade e de associativismo entre os individuos como recurso preexistente que de
certa forma é aproveitado como iniciativa para substituir as fragilidades do sistema puablico de

saude e superar as dificuldades o HIV.

A adocdo e implementacgdo de politicas de forma pouco contextualizada em rela¢do aos cuidados
de salude faz com que os beneficidrios de tais intervencGes adoptem estratégias localmente

definidas para superar as dificuldades existentes no contexto de busca e adesdo aos ARV.

As diferentes estratégias usadas entre os membros da Hixikanwe para enfrentar a infeccdo pelo
virus do HIV incluem visitas solidarias ao domicilio de individuos seropositivos em situacéo de
fraqueza, empréstimos de dinheiro, produtos alimentares e até de medicamento antirretroviral. Este
altimo tipo de empréstimo acontece quando um dos membros ndo tem possibilidade de se dirigir
a unidade sanitaria para levantar o seu frasco de medicamento. Sendo conhecida as diferentes
linhas de comprimidos ARV, os membros identificam a-priori os individuos que usam a mesma
linha de ARV para fazer o empréstimo de alguns comprimidos em caso de necessidade. Esta
possibilidade de empréstimo de comprimidos foi relatada por uma duas activistas da associagdo

gue mostraram ter posicionamentos diferentes sobre o assunto:
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Aqui uma pessoa ndo precisa ficar sem tomar enquanto tem outros aqui que tomam
mesmos comprimidos... é so pedir uns cinco ou seis para tomar até dia que vai conseguir

dinheiro de ir ao hospital levantar dele (Julia, de 42 anos de idade).

As narrativas de Julia remetem a nocdo de solidariedade entre os membros, refor¢cando o
argumento segundo o qual “os membros da Hixikanwe criam e participam uma logica exclusivas

de ajuda mutua. Uma outra activista mencionou que:

Sim... aqui é normal as pessoas se emprestarem os medicamentos, assim, pouco-pouco so
para outro ndo ficar se tomar porque ndo tem dinheiro de chapa, embora sabemos que

nao devia, mas aqui fazem isso normalmente (Ana, de 45 anos de idade).

Este depoimento expbe que as activistas, como agentes sociais, sdo sujeitos conscientes de que,
existindo diferentes linhas medicamento ARV e que este ndo devia ser trocado entre os individuos.
As linhas terapéuticas especificas sdo prescritas a individuos especificos tendo em conta a
sintomatologia clinica (Misau 2016). Segundo as diretrizes da OMS para 0 TARV, a mudanca de
linha terapéutica deve ser gradual acompanhando a evolucdo do estado de saude dos pacientes
(WHO 2013). Sado também relatadas as questdes de conservagdo dos comprimidos que nao
permitem a longa exposic¢do fora do frasco. Neste caso o frasco ndo deve ser substituidos por outro

diferente do original para evitar contaminacdes (idem).

Embora a Hixikanwe seja uma institui¢do orientada pela influéncia da abordagem biomédica das
instituicGes nacionais e internacionais de saude, as activistas sdo alinhadas de forma conhecer as
diretrizes do uso dos ARV, e séo frequentes as estratégias para enfrentar a adesdo ao tratamento
que de certa forma discordam com as estratégias e as diretrizes desenhadas para a administracao e

consumo dos ARV. Como salientou a actvista Ana:

Sabemos que ndo podemos fazer, porque cada frasco as vezes tem especificagdes exatas
para esses comprimidos, tem letras pequenas que nos ndo entendemos nada (Ana, de 45

anos de idade).

Esta narrativa indica que quando os membros da Hixikanwe deparam-se com alguma dificuldade

para se deslocarem a unidade sanitaria para levantar os ARV, contribuem para o desenvolvimento
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de estratégias para a ndao interromperem a medicacdo. E a partir do que prevalece nas diretrizes de
conservacdo dos ARV, as activistas desincentivam tais praticas, optando pelo empréstimo em
dinheiro para a deslocacdo dos membros a unidade sanitaria. Como afirmou a activista numa das

nossas entrevistas:

Quando € assim, nos preferimos acionar 0s grupos de mutua ajuda para dar suporte 0s
que tem dificuldades, porque também sabemos que isso de tomar comprimidos do outro

ndo é recomendado (Ana, de 45 anos de idade).

Ha evidéncia de que a implementacdo de estratégias para enfrentar a infeccdo pelo HIV foi mais
ampla em relacdo a implementacdo das diretrizes politicas, tanto para adesdo como para reter 0s
individuos em tratamento. Esta evidéncia contrasta com a situacdao etnogréafica da evolucdo do
tratamento da SIDA no contexto brasileiro onde Biehl (2006) analisa as redes de atencéo que os

pacientes criam em suas lutas diarias para sobreviver viver com a infec¢do do HIV.

6.2. Efeitos do tratamento

Viver com HIV, fazer o tratamento e administrar os seus efeitos fazem parte das experiéncias
vividas pelos membros e activistas da Hixikanwe que participaram neste estudo. Percebi durante
a interacdo com 0s membros desta associacdo que as experiéncias de viver com o HIV nédo sao
vividas de forma isolada mesmo considerando a intensidade particular do estado dos individuos,
mas sim colectivamente, entre o grupo de membros e activistas com a participacdo de alguns
familiares desses individuos pode-se considerar que estas sdo experiéncias individuais vividas
coletivamente e que se estruturam ndo sO através da vivéncia com a doencga, como também do

tratamento, dos seus efeitos e das interacdes colectivas com outros membros da associagao.

Em conversa com um dos membros da associacdo durante as sessdes do cha positivo, este revelou-
me que fazer o tratamento antirretroviral ¢ indispensavel porque precisam desse tratamento para
conseguir viver”, além disso comentou sobre as dificuldades em fazer a terapia e viver com alguns
efeitos da mesma durante a jornada de adeséo, notei a importancia de fazer mencéo as situagoes
em que os individuos aderem e fazem o tratamento antirretroviral mesmo conhecendo alguns
efeitos indesejados em simultaneo, tal como pode-se notar no trecho que se segue da conversa tida

com o Lucas, um jovem de 22 anos que frequenta a associagdo a quase um ano, disse:
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(...) Meu irméo, foi desde ano passado que eu comecei com tratamento, nos primeiros dias
batia-me bem mesmo, ndo era facil, mas depois passou... Naquele tempo eu ndo podia
parar porque também era isso mesmo que eu estava a depender nem (Lucas, de 22 anos
de idade).

O trecho acima remete a pensar nos efeitos da medicacdo como uma experiéncia indesejada do
tratamento que pode estar relacionada com outras experiéncias da doenca e pelo desejo de se sentir
saudavel influenciado pela aderéncia aos servigos de salde para pessoas seropositivas como aos
servigos de apoio a pessoas seropositivas oferecidos pela Hixikanwe. Tal como Nhassengo et al.
(2017:8) afirmou “os individuos seropositivos que aderem a medicacdo, o fazem pelo desejo de se
sentirem saudaveis”. Outras experiéncias da doenca que expdem momentos de vivéncia com 0s
efeitos dos antirretrovirais, € marcada por narrativas de duas activistas que também

experimentaram de algum modo efeitos da medicag&o durante a vida seropositiva:

Quando eu ja estava bem, depois de muito tempo, eu comecei a ver meu corpo a emagrecer
enquanto eu estava a tomar todos os dias. Eu fiquei com medo de ficar como aquelas

pessoas que ficam doentes com o corpo abatido (Julia, de 42 anos de idade).

Esta activista mostra-nos que embora o consumo dos comprimidos traga alguns efeitos
indesejados, a vontade de seguir as recomendacGes médicas para um dia se sentir saudavel
contribui com maior peso para decisao de ndo parar o tratamento, mesmo que experimente efeitos

indesejados.

Mesmo aqui eu ja vi pessoas que ja ficaram mal mesmo, enquanto estdo a tomar
comprimidos, como aconteceu comigo também e as vezes ja sei que € aquela situacao de

faléncia (Ana, de 42 anos de idade).

Outros aspectos patentes nestes dois trechos foram o medo que marca o desejo de ndo ficar com
uma aparéncia doentia, e que era também assinalada através de experiéncia de outras pessoas

seropositivas e a percepcao de assistir as alteragdes negativas no corpo mesmo sendo aderente.

Este debate é encontrado na abordagem exibida no trabalho desenvolvido por Kalofonos (2010)
que descreve a forma como 0s pacientes seropositivos no centro de Mogambique entendiam e

aceitavam o ARV que foi também considerado como a Unica terapia que 0s mantinha vivos,
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embora 0 mesmo causasse efeitos colaterais que por sua vez eram agravados pelo aumento do
apetite, resultando na “fome” ¢ ansiedade. Uma das activistas afirmou que: “O problema aqui tem
a ver com as condic¢es econdmicas desses beneficiarios, uma pessoa que esta a fazer tratamento,
sem comer bem como vai estar saudavel?”. E 0 mesmo demostra que a fome faz parte de uma

experiéncia sofrida entre os individuos em tratamento. Uma outra activista mencionou:

Até aqui tem pessoas que ndo conhecem fruta, so estdo a tomar os comprimidos e comer

chima, mas nds sabemos que fruta é importante (Julia, de 42 anos).
Esta activista salienta ainda que

Quando uma pessoa vai ao médico, 0 médico diz para comer fruta, mas esse medico esta
esquecer que s6 um quilo de banana esta trinta meticais (30 MZN), ndo é facil qualquer

pessoa apanhar esse dinheiro todos dias para comprar banana (Julia, de 42 anos de idade).

Assim sendo, pode-se pensar que a forma como 0s membros da Hixikanwe lidam com os
antirretrovirais € com os seus efeitos que por sua vez variam de individuo para individuo, é
influenciada por uma dimensdo da abordagem biomédica que define aos ARV como a “Unica”
solucgéo para superar a vida com a infec¢do do HIV (WHOQOL HIV Group 2004). As experiéncias
e 0 percurso que cada membro da Hixikanwe expdem episodios de vivéncias diferenciadas com a
mesma “doenga” e o mesmo tipo de medicacgao se assim quisermos considerar, que de certa forma

afetam as actividades diarias desses individuos.

Este pressuposto é também encontrado no discurso fenomenoldgico existencialista de (Merleau-
Ponty 2002), que segundo a qual, na vivéncia de uma experiéncia o individuo ndo é visto
principalmente como efeito de causas anteriores ou concebido separadamente da experiéncia
vivida, mas como um ser desafiado pela vida e que promove o conhecimento e por fim é chamado

a responder as suas exigéncias com criatividade.

6.3. “E do nada meu corpo come¢ou a mudar”

Enguanto os pacientes aderem a medicagao para se manterem saudaveis como sugerem as politicas

de tratamento publicado pelo Misau (2016), alguns individuos perdem peso, experimentam
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advento de manchas na pele e ocorréncia de algumas doencas oportunistas. As relagcdes desses

fendmenos sugerem alteracdo ou renovacéao do organismo dos individuos.

Os participantes da pesquisa, mostram uma preocupa¢do com o corpo doente que se tornou
alterado em algum momento em consequéncia das doencgas oportunistas e pelos efeitos da
medicacdo. Estas mostraram-se também receosos que 0 seu corpo possa Vir a desenvolver marcas

da doenca.

Quando eu comecei a tomar o remedio em dois mil e dose, eu fiquei uns dias a ter
problemas de tonturas e fraqueza, mais depois passou ... quando eu ja estava bem, depois
de muito tempo, eu comecei a ver meu corpo a emagrecer enquanto eu estava a tomar
[ARV] todos os dias. Eu fiquei com medo de ficar como aquelas pessoas que ficam doentes

com o corpo abatido (Julia, de 42 anos de idade).

O trecho da entrevista acima mostra que embora os individuos adiram a medicac&o, de certa forma
é inevitavel alguns efeitos colaterais e mudancas corporais aparecam. A ocorréncia de efeitos

colaterais causados pelo ARV foi reforcada por uma outra activista que afirmou:

Eu por exemplo estava bem saudavel, gorda mesmo que nem parecia que era positiva, e
do nada meu corpo comegou a mudar, comecei a ver 0 meu COrpo a cair mesmo, e eu ja

ficava sem saber o que era (Ana, de 45 anos de idade).

Durante o tratamento, os individuos viveram experiéncias desagradaveis com o ARV. As reagdes
adversas do ARV pareceram alterar a imagem corporal e as vezes contradiz os entendimentos
compartilhados entre os individuos seropositivos. Estas implicacdes do ARV sobre a aparéncia
corporal e os sinais da doenca podem influenciar as concepcdes sobre a importancia e o papel do
tratamento. Nas narrativas acima, as activistas mostraram a insatisfacdo com o ARV que durante

muito tempo deu uma perspectiva de solucdo e o bem-estar dos individuos seropositivos.

Quando o corpo comeca a mudar vocé ja sabe que € porque vocé tem doenca de SIDA

(Jodo, de 30 anos de idade).

A preocupacdo com as mudancas corporais associada a adesdo ao tratamento prevalece como uma

frustracdo principalmente pelos efeitos do TARV em alguns individuos. Além disso, as
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expectativas de adesao para um resultado positivo sdo compartilhadas a partir das relac6es sociais
estabelecidas entre o grupo de individuos que participam simultaneamente nas sessdes de cha

positivo. Na interacdo de troca de experiéncias, um dos participantes da sessao relatou:

Quando uma pessoa tem essa doenca deve tomar comprimidos sempre para sua saude
estar bem... Mas essa pessoa que toma esse comprimido a muito tempo como eu, 0 corpo
dela muda, pode ficar gordo, mas um dia vai ficar magrinho ou mesmo a pele dele vai ter

aquelas queimaduras pretas (Joana, de 33 anos de idade).
Outro participante num outro momento da discussao, na sessdo do ché positivo, relatou:

Quando vocé esta ter problemas no teu corpo trocam teus comprimidos porque agueles

que vocé tomava ja ndo estao a fazer nada” (Zulfa, de 35 anos de idade).

O critério da mudanca de linha de tratamento do HIV num contexto em que a identificacdo de
falhas terapéuticas é deficiente no sistema publico de saude, faz com que os individuos vivam
indesejadas experiéncias de adesdo ao TARV, ocorréncia de efeitos colaterais e as mudancas
corporais aparentemente causadas pela medicacdo. Neste momento, a frustracéo e vontade de parar

a terapia marcou a experiéncia de alguns interlocutores.

Eu estava bem, bem gorda mesmo, nem parecia que eu estava doente, € quando de repente
comecei a me sentir fraca, quando tomava medicamento parecia que ndo fiz nada, meu

corpo nado respondia, até sé piorava (Zulfa, de 35 anos de idade).

Esta narrativa ilustra que embora a Zulfa estivesse aderente ao tratamento ARV, o seu estado de
salde ndo tem melhorado. Depois de descrever sobre a sua experiéncia com o agravamento do seu
estado de salde, Zulfa conta-me que se dirigiu a unidade sanitaria onde tem registo para o
tratamento, explicou pela segunda vez ao médico sobre a sua situacdo de saude e foi administrada

novos medicamentos.

Ao desenvolver problemas com o tratamento, Zulfa sentiu que a terapia ARV nédo Ihe manteia
saudavel. Por coincidéncia, a Zulfa ndo falou apenas por si, mas por outros individuos que

passaram pela mesma situacdo, contando o exemplo de uma senhora supostamente beneficiéria ou
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membro da associacdo que apresentou queixas da mesma natureza e posteriormente faleceu

aparentemente saudavel.

Enguanto os médicos e técnicos de medicina trabalham com critérios para prescri¢cdo de uma ou
outra linha de TARV (Marsland 2012), os individuos seropositivos sentem-se numa situacdo de
aflicdo porque o estado de saude atinge niveis decrescentes e de insatisfacao e os efeitos colaterais

da medicacdo como o aparecimento de manchas na pele e tonturas fazem-se sentir.

Identifiquei durante as conversas informais e observagdes a existéncia de dois momentos de
experiéncias de sofrimento, o primeiro com o inicio do tratamento quando diagnosticados com
critérios para tal e mais recentemente durante a vivéncia seropositiva, com a mudanca de linha
terapéutica. A mudanca terapéutica é marcada por sintomas que deixam 0s pacientes numa

situacdo de sofrimento e em alguns casos, marcado por tonturas e fraqueza corporal.

Eu estava bem, s6 estava um pouco magro, mas por causa de hipertensdo, o médico &
disse que tinha que trocar de comprimidos, deu-me uns que tinha de tomar uma vez por
dia. Mas aqueles comprimidos ndo eram compativeis com meu corpo, sé me piorava, eu
apanhei tonturas e ndo conseguia fazer nada, até que depois eu voltei para la e ele deu-
me esses aqui [comprimidos] que estou a tomar agora... no tenho queixas para esses aqui

(Jodo, de 30 anos de idade).

A afirmacdo de Jodo ilustra que a mudanca de tipo de medicamento ou de linha de tratamento
aparece como uma alternativa para a melhoria da condi¢do de salde do individuo seropositivo
como salientam as diretrizes do Misau (2016), é pelos pacientes interpretada como um problema
acrescentado ao sua condicdo de saude. O TARV e os seus efeitos marcados por tonturas,
aparecimento de manchas na pele levam, assim, a um processo de mudanca e gestdo da vida
cotidiana dos individuos seropositivos, associado ao controle do HIV e da prevencao de doencas

oportunistas junto de uma reorganizacao das formas de cuidado entre os individuos.

Estas narrativas ilustram aquilo que Nguyen et al. (2007: 34) mencionou sobre o problema da
“eficacia” da terapia antirretroviral aliada a ocorréncia de efeitos colaterais indesejados. Além

disso, uma activistas mencionou que os efeitos dos ARV para os individuos em tratamento por um
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longo periodo sdo marcados por perda de peso, indisposicéo, fraqueza e aparecimento de manchas

e borbulhas na pele. A activista salientou:

Cada pessoa é uma pessoa... vocé pode ter problemas com teus medicamentos que eu ndo
tenho, vocé pode emagrecer ou vocé pode engordar, ou pode ficar com aquele
medicamento depois comecar a ter marcas pretas nos bracos, depende do organismo

daquela pessoa (Ana, de 45 anos de idade).

As narrativas acima sdo consistentes com alguns estudos (Deribew et al. 2009 e Santos et al. 2005)
feitos na area da salde publica, que mostraram alta propor¢do de homens e mulheres insatisfeitos
com a propria imagem corporal. Entretanto, esses estudos avaliaram a insatisfacdo relactiva as
mudancas corporais provocadas por aquilo que a biomedicina chamou de lipodistrofia, que neste
caso sdo efeitos colaterais causados pelo uso prolongado de alguns antirretrovirais, cuja
caracteristica € a mudanca na distribuicdo de gordura do corpo (Santos et al. 2005). E também se
manifesta em uma série de mudancas do corpo que passaram a significar a imagem do HIV/SIDA
socialmente. Concebida através das lentes da biomedicina, da doenca e da imagem corporal dos
individuos. Neste sentido, a concepcdo das mudancas corporais € reproduzida e refutada em

narrativas e experiéncias de perda de peso entre os individuos.
6.4. “Medicamento ndo é tudo”: estratégias de enfrentamento da vida seropositiva

Como foi referido na introducédo desta dissertacao, a disponibilizacdo do TARV de forma gratuita
em Mocambique e ndo sO, implicou uma divulgacdo do tratamento do HIV como a melhor
estratégia para enfrentar a doenca. Este facto suscita questionamentos quando nos deparamos com
uma realidade em que os individuos criam e vivem experiéncias que vao além da adesdo ao TARV
para enfrentar a doenga. Como referiu Joana, uma das participantes do estudo “uma pessoa para
estar bem precisa muito mais... esse medicamento nao é tudo... vocé pode ver alguém que esta
tomar sem falhar, mas esta ficar magrinha, magrinha”. Analisando o trecho da entrevista da Joana
vejo que este discurso sugere que a medida que 0s sujeitos usam estratégias para enfrentar o estado
seropositivo culmina com ac¢des de ajuda mutua como trocas e empréstimos de dinheiro, produtos
alimentares e ARV, partilha de experiéncias e de resultados tanto do diagnostico como da
“evolucdo” no tratamento, assumem uma condi¢do seroldgica ndo limitada exclusivamente ao

consumo de ARV.
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No contexto do acesso aos servigos de salde para o tratamento do HIV desde a era em que a
disponibilizacdo do ARV para os individuos orientava-se por critérios biomédicos de elegibilidade
baseado na contagem de células CD4, até a era da abordagem de tratamento denominado testar e
tratar em Mogambique, a adesdo ao TARV foi sempre vista como o condicionante para uma vida
seropositiva saudavel (Nhassengo et al. 2017) . Neste contexto, os dados apresentados nesta sec¢éo
ilustram como os membros da Hixikanwe olham para a medicacdo ARV e para outros aspectos
como a adesdo a tal medicacdo e a busca de cuidados para enfrentar a doencga. A percepgédo sobre
a salde actual dos individuos pode influenciar na procura de diferentes formas de tratamento para
melhorar a saude e o0 aspecto sintomatico desses mesmos individuos seropositivos. Os meus
interlocutores mostraram ndo estar dispostos a interromper as suas vidas ou rotina por causa da

situacdo de saude visto que se consideram saudaveis e sem sinais da doenca.

No entanto, a expressao “medicamento ndo ¢ tudo” foi também um ditado bastante comum entre
0s membros e activistas, o que significa que para este grupo que de certa forma sdo moldados e
orientados por um discurso baseado na abordagem biomédica, a adesao e retencdo ao TARV nao

é considerada a condicdo Unica para enfrentar a condigdo de ser seropositivo.
Joana

A historia de Joana, uma jovem de 33 anos de idade, foi selecionada dentre outras porque narra
sobre a experiéncia de ter atingido o estado de faléncia terapéutica durante um periodo da vida
seropositiva em que ela s6 se preocupava com a adesdo ao medicamento e seguimento de todas as

recomendacfes médicas para uma PVHIV.

Joana foi convidada a frequentar a Associacdo Hixikanwe por uma activista que por sinal sua
vizinha e sabia da sua condicdo seroldgica. Segundo Joana, durante um periodo em que estava
seguindo o tratamento e as recomenda¢des médicas, Joana perdeu peso, ficou com o corpo
“abatido” e os olhos ficaram amarelados, foi assim que a activista aproximou-Se € perguntou o que
se passava. Joana contou gue tomava 0s medicamentos todos os dias, mas estava com a saude pior
do que quando ndo tomava nada. No inicio, ela acreditava que a perda de peso era normal, mas
quando comegou a experimentar alguns sintomas como tonturas nas primeiras horas do dia e o

aparecimento de manchas na sua pele ficou preocupada. Ela relatou o quéo desesperada ficou na
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época e que sentia medo que todas as pessoas descobrissem o seu estado pela sua aparéncia

doentia.

Eu estava magra mesmo, as pessoas que me conheciam até me perguntavam (0 que se
passa) eu sé dizia que ndo era nada, entdo decidi que ja ndo vou sair muito de casa, pra
evitar essas pessoas, dai que um dia apareceu a activista Sonia, ela me perguntou o que
se passava e eu lhe disse porque eu sabia que ela era activista, e depois me perguntou se
eu gostaria de ir a associacdo com ela, e podia-me ajudar a melhorar. Quando vim para
aqui encontrei varias pessoas até [as] que eu conhecia. Conhecia pessoas que também
falaram da mesma situacdo como a minha, de estar a sofrer com medicamentos. Entéo
falaram que solucéo era procurar o médico e explicar bem o que se passava, foi quando
eu parei de tomar [antirretroviral] s6 comecei a me cuidar bem, a comer bem e a descansar

bem até chegar meu dia de consulta, foi quando eu fui ao médico explicar.

Segundo o discurso da Joana, 0 médico disse que ela atingiu um estado de salde preocupante e
tinha de verificar a sua situacdo. Antes de mudar de medicamentos, o médico fez algumas analises
e disse para ela continuar a tomar o medicamento, a Joana aceitou e tomou a medicagdo por um
més, depois voltou a consulta, mais uma vez sem mostrar melhorias. O médico disse a ela que
deveria mudar para outra linha, sendo referida a mudanca, Joana reiniciou o tratamento com a nova

linha que mal conhece a diferenca porque para ela os comprimidos sao iguais.

Foi dificil para mim nos primeiros dias que eu comecei a tomar aqueles comprimidos
novos, mas depois comecei a melhorar, até nem acreditava, a activista Sonia ficou contente

em me ver como eu estava melhor.

Joana contou que esta experiéncia fez com que ela regressasse a associacdo e partilhasse a sua
experiéncia de superacdo da fase dificil com outros membros presentes na sessdo de interacéo,
onde também aconselharam-na e aos outros participantes da sessdo a terem uma alimentagéo
saudavel e uma vida regrada para melhorar a satde embora vivam com o HIV e ndo deixar o corpo

abatido. Assim Joana referiu o seguinte:

Eu vim aqui no programa do ch@, onde comecei a falar sobre como eu estava e como eu

estou agora, outras pessoas tambem comecaram a falar de como estéo e o que devemos
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estar a fazer para ndo o corpo ndo nos deixar. Falaram também que sesse medicamento
S0 ndo chega para vocé estar bem saudavel, tem de estar a comer bem, dormir também e

fazer ginéstica para o corpo néo ficar com preguica.

Joana expressou que no principio da nova medicacdo ndo tinha vontade de comer por isso a
medicacdo ndo “reagia bem”, quando ela ouviu por varias vezes na associacdo que para se
manterem saudaveis precisavam também de uma boa alimentacdo. Joana comegou a dar mais
atencdo a sua alimentagdo, ao repouso e a pratica de caminhadas matinais para que 0 seu corpo

ficasse com uma aparéncia saudavel.

(...) agora que estou saudavel (...) porque ja vi muitos casos de pessoas ja debilitadas,
entdo eu ja sei que tem de tomar comprimidos e também ter uma vida ndo de abusos, ter

uma vida também saudavel.

Este Gltimo trecho do depoimento da Joana demostra a sua intencédo e desejo de ficar saudavel a
partir das experiéncias negativas de terceiros. Nas seccfes que se seguem, descrevo ainda algumas
experiéncias de individuos seropositivos que ndo encaram a medicagdo como o Unico meio pelo
qual podem-se atingir uma boa salde - isso ndo é mutuamente exclusivo, no entanto, como
ilustrado no caso de Joana que experimentou “ser e ndo ser saudavel” vivendo com HIV e querendo
“permanecer saudavel” aderindo a medicacdo e levando um estilo de vida regrado que favoreca a

sua saude.

6.5. “Sofrer com medicamentos”: entre a interrupcio e a continua¢ao da medicacao

A frase “sofrer com medicamentos” e “comprimidos faziam sofrer” foi repetida pelos membros e
activistas da Hixikanwe em conversas informais e entrevistas tidas durante a minha jornada de
trabalho de campo. Além disso, durante a interacdo com 0s participantes no campo, um dos
aspectos também notavel que chamou a minha atencdo foi a questdo de indmeros relatos de
interrupcdo do tratamento pela maioria dos participantes. Alguns factores relatados como
problemas que influenciaram a interrupcdo do TARV foram pensados como sendo focos das

estratégias para melhorar a aderéncia ao tratamento.

A experiéncia com efeitos indesejados da medicacdo foi vista como um dos factores que

influenciou a intencdo de interromper o tratamento para os individuos associados a Hixikanwe.
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Joana uma das frequentadoras e membro da associacao, relatou que um dos motivos que lhe fez
interromper o tratamento por um determinado periodo da sua vida, foram os efeitos negativos que
tais medicamentos davam. Joana referiu que durante muito tempo 0s comprimidos s6 “faziam
sofrer”. Pois, na sua narrativa, quanto mais ela tomava os medicamentos, mais doentia se sentia.

Um exemplo ilustrativo dessa experiéncia pode ser observado numa das narrativas da joana:

Antes de eu comecgar a vir para aqui [Associacdo Hixikanwe] eu tinha parado... parei
mesmo porque naquele tempo quando eu tomava ficava com tonta, tonturas, até nao
conseguir sair de casa para ir trabalhar, entdo depois eu estava a ver que so estava a

sofrer com esses medicamentos por isso eu parei ... (Joana, de 33 anos de idade).

Outros participantes como o Jodo um simples membro e a activista Ana também expuseram o
propdsito de ja terem pensado em interromper o tratamento pelo desconforto causados pelo

sintoma de mau estar, tontura e aparecimento de alguns hematomas visiveis na pele:

Eu comecei a tomar medicamentos a muito tempo, nos primeiros dias ficava com tonturas,
mas depois passou. Depois de uns anos quando eu estava a fazer tratamento numa boa

comegou de novo sentir coisas de ficar com fraqueza, meu corpo ja ndo conseguia nada”

(Jodo, de 30 anos de idade).
Ainda outra informante afirmou:

Problema de fazer esse tratamento, as vezes vocé tem de ter condi¢Ges se ndo, ndo vai
conseguir, até pode mesmo parar achando de que aquilo ndo esta ajudar. Outros param
por falta de alimentacdo, outros param porque para eles ndo esta a fazer nada, so esta
sentir corpos dele a piorar (Ana, de 45 anos de idade).

Como pode-se ver, as narrativas acima refletem os problemas ou as condic@es para interrup¢do do
tratamento. Sinais e sintomas causados pela medicacdo fazem com que se relacione as discussoes
da eficécia dos antirretrovirais, ouvi relatos de aflicdo dando conta de que a medicag&o exige maior
e melhor alimentag&o. A constatagdo se manifestava nos outros membros ali presente, que também
salientaram a necessidade de se alimentar bem e comer frutas, o que se Converte também a
abordagem defendida por Kalofonos (2010: 364) segundo a qual os ARV provocam fome para

além de outros efeitos negativos.
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Aderir a medicacdo é uma dimensdo que no inicio do aconselhamento, depois do diagnostico
parece uma simples questdo de tomar os comprimidos converteu-se ao longo do tratamento a uma
complexa terapia desagradavel e dolorosa. Analisando os relatos dos meus interlocutores, a
complexa terapia com efeitos desagradavel e torna-se um problema para a continuagdo, a0 mesmo

tempo factor influenciador da interrupcéo do tratamento.

As narrativas sobre a interrupcao e o gerenciamento dos efeitos dos antirretrovirais sao reportadas
num contexto em que os individuos por um lado sao forcados e influenciados a aderir ao tratamento
por completo, por outro lado porque alguns desses individuos pretendem continuar as suas
responsabilidades do dia-a-dia e reportam o desejo de se manterem saudaveis com ou sem 0S

comprimidos. Tal como Joana afirmou:

Eu por exemplo passei a tomar de noite para aquelas tonturas me apanharem enquanto ja
estou a dormir, depois de manha, acordar enquanto ja estou bem (Joana, de 33 anos de
idade).

Segundo a descricdo da Joana alterar o horario para tomar os comprimidos funcionou como uma
estratégia para anular os efeitos da medicacdo nas horas em acordada para desenvolver suas
actividades diarias. Conta que para ela os efeitos poderiam actuar de noite enquanto dormia, sendo
que de dia quando acordasse ndo mais sentiriam tais efeitos. Outro participante afirmou também

que:

Depois uma pessoa que ndo come bem as frutas e outras comidas com nutrientes, logo
também ndo usar um creme ou uma pomada assim, esse pode comecar a ter manchas na

pele, eu quase ja estava a comecar até (Lucas, de 22 anos de idade).

Essas experiéncias relacionam-se pela presenca de efeitos causados pela medicacdo em alguns
pacientes. E experiéncias que se relacionam a partir do momento em que os individuos citam
episoadios marcados pelos efeitos indesejados quando se trata de uma medicagédo que supostamente

forneceria melhores condicdes para uma vivéncia saudavel com HIV.

Nesta ordem de ideias, os efeitos da medicacdo afectam a intencdo de seguir com o tratamento
ARV e o desejo de se manter saudavel. Facto que também foi referenciado por Fiuza et al. (2013)

e Kalofonos (2010) em seus estudos quando se aprofunda que 0s pacientes que iniciam 0s
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esquemas de TARV muitas vezes experimentam efeitos indesejados. Num momento que o foco é
0 tratamento ARV, os individuos citados mencionam que a interrup¢do do tratamento é
influenciada também pela presenca de efeitos colaterais causados pela ansiedade e fome provocada

pela forga dos antirretrovirais, tal como foi referido na sesséo anterior.

Nesse capitulo foi apresentado as exposicdes sobre as experiéncias da doenca dos membros da
Hixikanwe como associa¢do de pessoas seropositivas que sdo marcadas por um conjunto de
narrativas e ac¢des que partem a vivéncia com o tratamento e os seus efeitos durante a experiéncia
terapéutica e a superacdo. No conjunto das sec¢des apresentadas neste capitulo procurei evidenciar
como o tratamento com antirretroviral condiciona a vida seropositiva desses individuos e como a
superacdo dos seus efeitos & gerenciada num cenario assinalado por factores estruturais e

individuais.
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7. Consideracdes finais

Este estudo teve como objectivo analisar as experiéncias vividas tanto da doenca como do
tratamento dos membros da Associa¢do Hixikanwe. O estudo conclui que a Associagdo mostrou-
se como um espaco de limites e possibilidades, que proporciona aos membros e activistas a
construcao das suas experiéncias de vida e adopcdo de estratégias atraves do qual os sujeitos se

posicionam em grupos solidarios como mecanismos para enfrentar o HIV e o seu tratamento.

As experiéncias dos membros da Hixikanwe e as estratégias de criacdo de grupos de apoio e de
poupanca que estes adoptam para enfrentarem o HIV, permitem-me concluir também que a
Associacdo Hixikanwe se constitui como uma instituicdo de apoio aos seus membros e
beneficiarios seropositivos, que ao mesmo tempo configura-se como um elemento fundamental
nas estratégias desses actores para melhor enfrentarem a doenca e o0 seu tratamento, como também

implementarem novas dindmicas da prépria existéncia dos sujeitos.

Recorro também a nocéo de cidadania terapéutica (Nguyen et al. 2007) para descrever o modo
como os membros da Hixikanwe organizados em grupo social apropriam-se das suas
responsabilidades e refere-se a criacdo e a manutencao de servicos, cuidados e atencdo, além de
fomentar a criacdo de novas formas de acolhimento as pessoas seropositivas. Onde 0s servicos
oferecidos sdo perpassados pelas experiéncias individuais e colectivas dos sujeitos organizados em
grupos apresentam uma forma de cidadania terapéutica feitas pelas reivindicacdes para resolver

problemas ligados a condicao seroldgica dos sujeitos.

As dinamicas de interacdo para resolver as dificuldades das pessoas que vivem com HIV na
Hixikanwe, quee sdo reinventadas a partir das estratégias para superar a doenca a fim de engajar-
se nos desafios continuos tanto da adesdo, como do tratamento, deve-se dar atencdo a forma como
séo negociados os desafios enfrentados no dia a dia e 0s impacto das politicas e programas nesse
contexto. Além disso, uma atenc¢do clara a possibilidade de adesdo ao tratamento e 0 cumprimento
de suas exigéncias que sao aqui influenciadas pelo associativcismo e pelos factores como fome e

falta de transporte ou dinheiro para transporte, bem como pelos servigos fornecidos pelo SNS.

Os resultados da pesquisa indicam também que os activistas organizados para responder as
necessidades dos membros da associagdo se autoatribuem uma expertise, considerada fundamental

para interacgdo com os membros. E importante notar que tal expertise ndo se refere a
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profissionalizacdo na area da satde, mas a uma vontade de saber sobre a nova situagdo engendrada
pela infeccdo do virus HIV, principalmente sobre seu proprio estado de saude. De todo modo, o
olhar sobre si, 0 encontro com outros que vivenciam similares experiéncias geram um sentimento
positivo no qual a confianca entre os individuos pressupde acc¢les de solidariedade e de ajudas

entre si.

Para além da “normalizacao” da condi¢do serologica dos membros da Hixikanwe, ndao se pode
negligenciar o facto de que a revelagdo do estado positivo do HIV é usada para motivar o
relacionamento com a doen¢a numa logica baseada na politica interna de “quebrar o siléncio”
revelando o estado tanto para os seus pares com a mesma condi¢éo soroldgica na associacéo, como
para membros da familia, amigos e na sociedade em geral. Os lacos de solidariedade entre os
membros e activistas sdo articulados através da participacdo nas actividades da associacdo,
contribui¢do nos grupos de mutua ajuda e na actualizacdo dos activistas para prestacdo de apoio a
pessoas seropositivas nos bairros prioritarios para a associacao. Esses lacos sdo estabelecidos nas

relacdes de trocas e ajuda mutua dentro de uma logica solidaria entre esses individuos.

Percebe-se também que os servicos de apoio e o associativismo da Hixikanwe séo entendidos
como questdo chave para a compreensédo da actuacéo dos grupos oranizados dentro da associacao
Hixikanwe em resposta ao HIV. Os grupos oranizados dentro da associacdo constroem redes
sociais que solidificam valores e uma forca colectiva importante para enfrentar a condicdo

seroldgica dos membros da associacao.

O conceito de biosocialidades cunhado por Rabinow (1996) contribui para uma melhor
compreensdo das relacOes estabelecidas entre os diversos individuos, que partilham e discutem as
suas experiéncias de doenca e de tratamento, ou seja, relacbes estabelecidas no espaco da
associacao e baseadas na sua condicdo serolégica. Este trabalho aponta para a necessidade de
novos debates relacionados ao associativismo no campo do HIV, as diferentes estratégias
adoptadas num grupo social para enfrentar uma condicdo seroldgica, as experiéncias e as

interacGes entre os individuos.

Finalmente, espera-se que esta dissertagéo possa contribuir para a literatura sobre o associativismo

e HIV em Mocambique e que estimule outros pesquisadores a investigar sobre a tematica e
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fornecendo reflexfes para um debate mais aprofundado sobre as experiéncias dos individuos

seropositivos ligados por um lago associativo para enfrentar a condicao seropositiva.
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