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RESUMO

O texto discute articulagdes entre saude e doenga, tomando como objeto de
investigacdo as aprendizagens biograficas que os sujeitos constroem sobre processos
de adoecimento, especialmente em suas experiéncias com doengas crdnicas,
notadamente portadores do HIV/AIDS, através de narrativas de colaboradores
publicadas na Revista Saber Viver, na Se¢do “Conte sua historia”. Do ponto de
vista tedrico-metodologico, toma-se como método de investigagdo a pesquisa
(auto)biografica e, como fonte, narrativas de experiéncia desses sujeitos com o
adoecimento, considerando-as como dispositivo de subjetivagdo, intermediado
pelas palavras, com vistas a discutir aspectos conceituais sobre educacdo
terapéutica do paciente, numa perspectiva que articula cuidado-satde-doenca.
As analises das narrativas buscam depreender aprendizagens biograficas e modos
como os sujeitos narram suas experiéncias e dao sentido a doenca, a satde, aos
tratamentos, aos preconceitos e as diferentes formas de enfrentamento da/sobre a
doenga, possibilitando analisar aprendizagens biograficas e modos como os sujeitos
aprendem a (con)viver com a doenga, a superar preconceitos e construir formas de
enfrentamento da soropositividade.

Palavras-chave: Saude ¢ doenga. Doengas cronicas. HIV/AIDS. Aprendizagem
biografica. Revista Saber Viver.

ABSTRACT

LIVING TO RESIST: (AUTO)BIOGRAPHY, NARRATIVE AND LEARNING FROM
ILLNESS

This paper discusses the articulation between education and health by focusing on
the biographical learning that subjects take from illness namely from the experience
with HIV, analyzing through their narratives published in Revista Saber Viver, section
“Conte sua historia”. From the theoretical methodological point of view, it is taken as
investigation method the (auto)biographical research and as source, the narratives of
subjects illness experience, understanding those narratives as a way of subjectivation
that contribute to the discussion of concepts like therapeutical education, care, health
and illness. Analysis of these narratives seeks to produce biographical knowledge
of how these subjects give meaning to their experiences with illness, treatments,
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prejudices and different manners of coping to/with Aids. Also, it allow us to know
how these subjects learn to deal with their illness, getting over prejudices, and building
up ways of dealing with seropositivity.

Keywords: Health and sickness. Chronical illness. Aids. Biographical learning.
Journal Saber Viver.

RESUMEN

EXISTIR PARA RESISTIR: (AUTO)BIOGRAFIA, NARRATIVAS Y APRENDIZAJES
CON LA ENFERMEDAD

El texto discute articulaciones entre salud y enfermedad, tomando como objeto
de investigacion los aprendizajes biograficos que los sujetos construyen sobre
procesos de enfermar, especialmente en sus experiencias con enfermedades cronicas,
particularmente con portadores de VIH/AIDS, a través de narrativas de diversos
colaboradores publicadas en la Revista Saber Vivir, en la seccidon “Cuente su historia”.
Desde el punto de vista teérico-metodologico, se toma como método de investigacion
la pesquisa (auto)biografica y como fuente las narrativas de experiencias de esos sujetos
con su enfermedad, considerandolas como dispositivo de subjetivacion, intermediado
por las palabras. Con mira a discutir aspectos conceptuales sobre educacion terapéutica
del paciente, bajo una perspectiva que articula cuidado-salud-enfermedad. Los anélisis
de las narrativas buscan inferir aprendizajes biograficos y los modos como los sujetos
narran sus experiencias y dan sentido a la enfermedad, a la salud, a los tratamientos,
a los prejuicios y las diferentes formas que tienen para enfrenta la enfermedad. Ello
posibilita analizar aprendizajes biograficos, los modos como los sujetos aprenden a
(con)vivir con la enfermedad, a superar los prejuicios y construir formas de enfrentarla.

Palabras clave: Salud y enfermedad, Enfermedades cronicas, VIH/AIDS,
Aprendizaje biografico, Revista Saber Vivir.

PODER DAS PALAVRAS: narrativas
(auto)biograficas e aprendizagens
com a saude-doenca

60

[...] as palavras produzem sentido, criam realidades
e, as vezes, funcionam como potentes mecanismos
de subjetivagdo. Eu creio no poder das palavras, na
forca das palavras, creio que fazemos coisas com as
palavras e, também, que as palavras fazem coisas
conosco. As palavras determinam nosso pensamento
porque ndo pensamos com pensamentos, mas com
palavras, ndo pensamos a partir de uma suposta
genialidade ou inteligéncia, mas a partir de nossas
palavras. E pensar ndo € somente ‘raciocinar’ ou
‘calcular’ ou ‘argumentar’, como nos tem sido ensi-
nado algumas vezes, mas ¢ sobretudo dar sentido ao
que somos e ao que nos acontece. [...] E, portanto,
também tem a ver com as palavras o0 modo como
nos colocamos diante de nés mesmos, diante dos
outros e diante do mundo em que vivemos. E o modo

como agimos em relagd@o a tudo isso. (LARROSA
BONDIA, 2002, p. 21, grifo do autor).

O artigo! busca aprofundar estudos na interface
entre saude-doenga, na vertente das aprendizagens
biograficas e das formas como os sujeitos narram
experiéncias sobre processos de adoecimento,
especialmente em suas experiéncias com doengas
cronicas, notadamente portadores do HIV/AIDS,
através de narrativas de colaboradores publicadas
na Revista Saber Viver,? na Se¢do “Conte sua his-

1 O presente texto desdobra-se como agdo do projeto submetido a
Coordenagdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior
Edital n°16/2016, Programa de Estagio Sénior no Exterior.

2 Como sistematizado por Souza (2014b, p. 119-120), “A Revista
Saber Viver, nasce como iniciativa da ONG e Editora Saber Viver
Comunicagio, ao contribuir para a qualidade de vida, autoestima,
formas de enfrentamento, de resisténcia e de preconceitos sociais
sobre as pessoas soropositivas. A Revista foi criada por Silvia
Chalub, tendo seu primeiro niimero langado em 1999 (Ano 1, n. 1,
Out./Nov. 1999), com a tiragem de 6.000 exemplares e financiada
por laboratorios de medicamentos antirretrovirais nos seus primeiros
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toria”. O texto parte do mapeamento produzido
por Souza (2014b, 2014c), no que diz respeito
a descricdo da criagdo e producdao da Revista,
modos de circulagdo e apropriacdo entre pessoas
soropositivas e profissionais de satde que atuam
no campo do HIV/AIDS, possibilitando analisar
experiéncias de aprendizagens biograficas, suas
relagdes com a doenca, destacando modos como
os sujeitos aprendem a conviver com a doenga,
a superar preconceitos e construir formas de en-
frentamento, de empoderamento e das praticas de
resisténcias construidas através de dispositivos de
subjetivacao intermediados pelas palavras.

Cabe destacar que a centralidade do texto € a
analise das narrativas dos colaboradores da Revista
Saber Viver, porém alguns estudos possibilitam-me
discutir questdes, mesmo que abreviadas, sobre
condig¢des de saude e doengas cronicas, especial-
mente a Pesquisa Nacional de Satde (PNS) 2013
(INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIAE
ESTATISTICA, 2014), desenvolvida em parceria
entre o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatisti-
ca (IBGE) e o Ministério da Satde, tendo em vista
a sistematizacao de percepgdes do estado de saude,
condigdes de vida e doengas cronicas nao trans-
missiveis (DCNT), embora reconhega-se que as
doengas infecciosas tenham importancia e ganhem
destaque também nas politicas publicas, porém
as doengas cronicas ndo transmissiveis (doencas
cardiovasculares, canceres, diabetes, enfermidades
respiratorias cronicas e doengas neuropsiquiatricas)
tém apresentando um crescimento vertiginoso,
notadamente por considerarmos os estilos de vida
da populagéo, as percepgdes dos proprios sujeitos
sobre as doencas ¢ as discrepancia nos diferentes
niveis de atendimento e cuidado com a saude, tanto
do ponto de vista individual, da qualidade de vida,
das relagdes laborais, também quanto no que se re-
fere as politicas de assisténcia, cuidado e tratamento
na esfera publica e também as condi¢des demogra-
ficas, econOmicas, socioculturais e ambientais que
estamos implicados e/ou submetidos. O PNS 2013

quatro anos. Apds esse periodo e com a criagdo no quinto ano da
Revista Saber Viver Profissionais da Satde, a Revista passa a contar
com apoio financeiro para impressdo do Departamento de DST/
AIDS, do Ministério da Saude, bem como de secretarias de satide
e de laboratorios de medicamentos, com investimentos especificos
dos laboratorios para a Revista destinada para os profissionais de
saude”.

tomou como referéncia trés grandes eixos, a partir
de estudo desenvolvido por Malta e colaboradores
(2008), no que se refere ao “[...] desempenho do
sistema nacional de saude; as condi¢des de saude
da populacdo brasileira; a vigilancia das doengas
crOnicas nao transmissiveis e fatores de risco as-
sociados [...]” (INSTITUTO BRASILEIRO DE
GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2014, p. 9). A
pesquisa considerou questoes diversas sobre o sis-
tema de satde, partindo inicialmente das condig¢oes
de saude, através da autoavaliagdo por parte dos
usuarios, como indicador nacional e internacional
que possibilita explicitar “[...] diferencas de mor-
bidade em subgrupos populacionais, comparar
necessidades de servigos e recursos de satide por
area geografica, bem como para calcular outros
indicadores de morbi-mortalidade, tais como a es-
perancga de vida saudavel”. (INSTITUTO BRASI-
LEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2014,
p. 10). Outro indicador utilizado na construgdo da
pesquisa refere-se aos estilos de vida, que somados
a amostras biologicas coletadas em domicilios,
tendo em vista a construc¢ao de perfil bioquimico
de condigdes de saude (clinicas e ndo-clinicas) e
ampliacdes de politicas publicas voltadas para a
promocdo, vigilancia e atengdo-cuidado a saude
como uma das metas do Sistema Unico de Satide
(SUS).

Em articulagdo com as discussdes e tematica
proposta no presente texto, cabe destacar as im-
plicagdes e pesquisas desenvolvidas por Laurindo-
-Teodorescu e Teixeira (2015a; 2015b) sobre a
Historia da AIDS no Brasil, resultando em dois
significativos volumes que tratam, respectiva-
mente, da histéria da epidemia no pais, partindo
de contribuigdes de diferentes protagonistas desde
o periodo de 1983 até o ano de 2003, através de
narrativas densas e politicamente implicadas com
o trabalho voltado para a estruturagao do Programa
Nacional de AIDS, a implementagdo de primeiras
medidas assumidas em relacdo ao inicio da epi-
demia no Brasil e sua inser¢do-disseminacdo por
varios estados, bem como a origem das primeiras
clinicas de tratamento ¢ os desafios langados para
os profissionais de saude e para os proprios pacien-
tes, portadores de HIV/AIDS. Como afirmam os
autores, o primeiro volume da obra volta-se para
analises da
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[...] chegada de uma nova doenga no Brasil da aber-
tura politica e da implantagdo das primeiras medidas
de saude publica para o seu controle, em um movi-
mento que partiu dos estados para a esfera federal e
ndo o contrario, como costuma acontecer na maior
parte dos programas de satde. Quando o Programa
Nacional de AIDS comegou a se estruturar, as pre-
missas dos principios éticos e de direitos humanos
que viriam a nortear as politicas publicas brasileiras
de controle da doenca ja haviam sido estabelecidas
pelos estados nos quais havia registro da doenga. As
demais partes enfocam a consolidagdo do Programa
Nacional de AIDS e a forma como o Ministério da
Saude, como lideranca nacional, em articulacdo
com os estados, municipios e ONGs, construiu
uma hegemonia técnica, financeira e politica, para
implantar em todo o pais uma estratégia unificada
de controle da epidemia. As fases de implantagdo
das primeiras medidas de combate a AIDS e de con-
solidacdo do Programa Nacional de AIDS cobrem,
respectivamente, os periodos de 1983 a 1986 e de
1987 a 1996. Em 1996, um novo marco historico
se estabeleceu na historia mundial e brasileira da
AIDS, com o advento da terapia tripla antirretroviral,
dando significativo avango ao tratamento da doenga.
Fechamos este volume com um capitulo dedicado a
projecdo internacional do Programa Nacional e ao
papel do Brasil na evolugdo das politicas de forne-
cimento de medicamentos aos doentes, em ambito
global. (LAURINDO-TEODORESCU; TEIXEIRA,
2015a, p. 19-20).

A obra evidencia, de forma contextual com o
cenario politico, econdmico e social do pais, no
processo de redemocratizacdo e de agdes impli-
cadas com o Programa Nacional de AIDS, em
articulagdo com principios deontologicos e de
direitos humanos, frente ao controle da doenga e da
epidemia, partindo de a¢des de colaboragao entre o
Ministério da Satde, as Secretaria Estaduais e Mu-
nicipais de Saude e também ONGs, com destaque
para o aparecimento da terapia tripla antirretroviral
e as acdes politicas implementadas no Brasil em
relagdo ao tratamento da doenga, implicando no
pioneirismo do Programa Nacional desenvolvido
no pais, através da garantia de medicamentos para
os portadores do virus e doentes como politica
publica de acesso universal.

Ainda assim, os investimentos, bem como a
construgdo de politicas publicas relacionadas a
AIDS, o papel das campanhas ¢ a¢des educativas

de prevencao foram significativos para disposi¢oes
de combate a doenca e também para a consolidagdo
internacional do Programa Nacional de AIDS como
pioneiro e modelo implementado no pais, frente
a epidemia. Da mesma forma, o segundo volume
volta-se para a descrigdo e relatos de profissionais,
da mobilizagdo social concernente ao surgimento
da AIDS e o papel das ONGs frente aos embates
entre politicas governamentais, estratégias cotidia-
nas para ampliacdo de politicas de atendimento,
acompanhamento, tratamento e disponibilizagdo de
medicamentos as pessoas infectadas com o virus.
Acdes diversas desenvolvidas na sociedade civil
brasileira, inicialmente “determinadas” para grupos
especificos, marcam a emergéncia, consolidagio
e pioneirismo de taticas de solidariedade, notada-
mente pelo trabalho empreendido pelas ONGs e
também de diferentes categorias profissionais (da
saude, jornalistas, artistas) que se engajaram na
luta cotidiana da devastacdo da epidemia no pais,
ampliando-se de uma esfera primeiramente vincu-
lada ao eixo Sudeste e Sul e alastrando-se por todo
o territorio brasileiro e, atualmente, alcangando
esferas voltadas para a juvenizagao, interiorizagdo,
terceira idade, infincia, feminizacgao e inserindo-se
nos diferentes cantos e lares do pais. A relevancia
dos dois volumes ganha destaque por considerar o
modo narrativo e de relato que os textos sdo cons-
truidos, implicando em disposigdes das historias de
vida de diferentes sujeitos, profissionais de satde,
militantes em defesa da causa e ampliagdes das
politicas de controle e atendimento aos pacientes.

Ao discutir, com base na sociologia da doenca
e das implica¢des de como doengas cronicas con-
tribuem para a perda de identidade, Silva (2004)
desenvolveu estudo pioneiro com portadores de
AIDS em fase avancada, tendo em vista apreender
modos como os sujeitos constroem disposi¢des
para viver com a doenca e como reconfiguram suas
identidades face a permanéncia, inscrita na croni-
cidade. As representagdes sociais sobre a doenca
introjetadas pelos sujeitos e também os sentidos
atribuidos socialmente revelam modos diversos
como a propria doenga cinge vinculos pessoais e
remetem para os sujeitos formas de reconstruirem
suas identidades, abaladas pela propria doenca e
dos rearranjos indenitarios, os quais implicam em
outras relagdes de sociabilidade, de socializagdo,
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de biossociabilidade, de siléncios e/ou de enfren-
tamentos desde o diagnostico até as diferentes
etapas e sucessivos acontecimentos que estio
vinculados a doenga. Ao centrar-se nas discussoes
sobre identidade de pacientes em fase avangada,
a pesquisadora realizou entrevistas com doentes
do hospital-dia, com o objetivo de compreender
experiéncias de viver com AIDS em fase avangada,
no contexto dos anos 80 do século passado, distin-
tamente dos avangos ja alcangados, especialmente,
com os antirretrovirais e inibidores de protease,
marcando situagdes distintas com pessoas que
vivem com AIDS.

As aproximacgdes que se colocam sobre a
utilizacdo de narrativas biograficas, a partir da
pesquisa de Silva (2004), através das entrevistas
realizadas e de suas contribuigdes para a prefi-
guracdo e reconfiguragdo identitdrias, mediante
experiéncias individuais com a doenga, sdo férteis
para as analises aqui realizadas sobre experiéncias e
aprendizagens biograficas com a soropositividade.
Para Silva (2004, p. 12), no processo da entrevista
“[...] os doentes s3o levados a evocar diferentes
aspectos de sua vida e ordena-los na totalidade de
uma historia plena de sentido e coeréncia — a sua
propria historia. [...] qualificado como um trabalho
de formagao da coeréncia da pessoa [...]”.

Guardadas as distancias relacionais da pesqui-
sa realizada por Silva (2004) no que se refere as
narrativas de pacientes terminais com HIV/AIDS e
as narrativas escritas e socializadas pelos colabora-
dores da Revista Saber Viver, na Se¢ao “Conte sua
histdria”, apreendo que os sentidos se aproximam,
na medida em que o que estd em transacao sao os
significados, as formas de resisténcias, de empode-
ramento, de reconstruc¢ao identitaria e modos como
compreendem a sua vida com a AIDS. Diante desta
questdo, afirma Silva (2004, p. 13-14) que:

[...] o trabalho de formagdo da coeréncia empreen-
dido pelos doentes, consigo mesmo e com 0 meio
ambiente, comega desde as primeiras suspeitas de so-
ropositividade e continua ao longo da vida. A tomada
de consciéncia daquele que ¢ atingido pela AIDS
ocorre por meio de um processo € em uma sequén-
cia temporal. A repeti¢do do teste, o recurso a redes
referenciais ou o percurso por diferentes hospitais,
antes da confirmag@o do diagndstico, correspondem
ao prazo necessario para que os doentes possam

aceitar e interagir esse diagnostico. Essa sequéncia
temporal ja implica um trabalho de recomposi¢do
da identidade no nivel do si e do ambiente social, €
sugerimos que ela implica, igualmente, uma atenu-
acdo do efeito de ruptura, frequentemente destacado
pelos diferentes trabalhos versando sobre o anuncio
do diagnoéstico de uma doenca grave.

O efeito formador da narrativa e suas implica-
¢odes com os processos de reconstrugdo identitarias
implicam modos diversos como os doentes croni-
cos constroem representacdes pessoais e sociais
sobre a doenca — AIDS —, sobre preconceitos,
discriminagoes, julgamentos morais que estio
vinculados ao segredo e ao siléncio como forma
de preservagao da identidade e dos seus processos
de reconfiguracao, na medida em que tais repre-
sentacdes voltam-se também para as formas de
transmissdo, para as relacdes estabelecidas entre
médico-paciente, para as relagdes sociais e fami-
liares e a inser¢do profissional, implicando em
modos como os doentes forjam e recompdem uma
identidade pessoal e social implicada com a doenga.

Adotar as experiéncias, as narrativas e as apren-
dizagens biograficas de pacientes cronicos como
objeto de estudo remete-me a investigar modos
como os sujeitos vivem os acontecimentos cotidia-
nos da vida e a doenga como acontecimento, ao bus-
car discutir conceitos, aproximagdes e experiéncias
formativas que tomam as interfaces entre educagdo
e saude, na vertente das politicas de cuidado sobre
doengas cronicas, através das narrativas dos cola-
boradores da Revista Saber Viver, implicando, de
certa forma, analisar politicas publicas de saude,
experiéncias educativas em espacos hospitalares
e clinicos, de abordagens interdisciplinares sobre
cuidado-saude-doenca e também do lugar que ocu-
pam as narrativas de pacientes sobre aprendizagens
com a doenga.

Compreendendo a educagdo como aprendiza-
gens que sdo construidas cotidianamente pelos
sujeitos e ao longo da vida, a doenca inscreve-se
como um quadro patologico que implica olhares
e intervengdes médicas, desde o diagnostico, o
monitoramento do tratamento, a adesdo a medica-
¢do e ao cuidado, respeitando-se a autonomia do
paciente, sua historia e singularidade, como um
ser-doente em suas dimensdes social, fisica, emo-
cional e psiquica. Privilegia-se, assim, reflexdes
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que tomam como referéncia a humanizagio da
saude, na interface entre experiéncias biograficas
do sujeito como autor de sua propria vida e de sua
saude, possibilitando a construgdo de conheci-
mentos partilhados entre educacao e saude, face as
narrativas sobre as doencas, praticas de pesquisa-

-intervenc¢ao colaborativas, bem como a analise de

politicas publicas sobre educagao, satde e doenga,

intermediadas pelas palavras e narrativas dos su-
jeitos e seus processos de adoecimento.

A emergéncia do conceito de educacdo do
paciente ou educagdo terapéutica do paciente no
contexto da Universidade dos Pacientes,’ proposta
por Tourette-Turgis (2013, 2015) e Tourette-Turgis
e Thievenaz (2014), vincula-se as politicas de
democratizacdo da satude, considerando as formas
organizativas dos sistemas de saude, as relagdes
entre publico e privado e também o conhecimento
experiencial dos sujeitos doentes sobre seus qua-
dros clinicos e os modos como ressignificam a vida,
através de estados clinicos diversos. As discussdes
sobre educacgdo e saude tomam diferentes impli-
cacdes entre saude-doenga e disposi¢des como 0s
sujeitos, enquanto atores-autores de suas proprias
vidas, constroem e reconfiguram dispositivos edu-
cativos para viverem com a doenga e processos de
subjetivacdo sobre a propria existéncia, nas inter-
faces entre negagdo e aceitagdo dos processos de
adoecimento como uma experiéncia vital e socio-
cultural sobre as doengas, implicando ampliagdes
e outros dialogos possiveis entre educagao e saude.

O texto* organiza-se a partir de uma discussio
3 A Universidade dos Pacientes configura-se como um centro de

formag@o para profissionais de saude e doentes cronicos diversos,
estando vinculada a Universidade Pierre et Marie Curie — Paris 6
Sorbonne, tendo formado, em mais de seis anos, 600 profissionais
de satide e 203 doentes crénicos, voltando-se fortemente para or-
ganizagdes de doentes, organismos de saude, servigos de cuidados
envolvidos em cursos que exigem a prestagdo € acesso a servigos
complementares para os pacientes em sua rota terapéutica. Para
maior aprofundamento sobre essa questdo, consultar “Dossier
Apprendre du malade” (TOURETTE-TURGIS, 2013).

4 A analise aqui realizada desdobra-se como ag¢do de uma rede de
colabora¢do empreendida entre a Université Paris 13 Sorbonne
Paris Cité, no ambito do Laboratorio - Centre Interuniversitaire de
Recherche EXPERICE (http://www.univ-paris13.fr/experice/), e ao
Eixo A “Le sujet dans la Cité: éducation, individuation, biographi-
sation”, vinculado a Université des Patients, notadamente no que se
refere aos estudos desenvolvidos sobre aprendizagens com a doenga
e educagdo terapéutica do paciente, bem como agdes iniciadas no
ano de 2014 do GRAFHO/PPGEduC/UNEB-CNPq, nas interfaces

entre narrativas, poder das palavras e aprendizagens biograficas
com a doenga. As agdes e experiéncias prévias de colaboragao

abreviada sobre narrativas e experiéncias, com
énfase nas aprendizagens biograficas com doengas
cronicas (AIDS), voltando-se para a analise de frag-
mentos narrativos da Se¢do “Conte sua historia”,
da Revista Saber Viver, organizados a partir de trés
eixos tematicos: questoes de identidade e reconfigu-
racao de si com a soropositividade, aprendizagem
com a doenga e, por fim, representacdo social sobre
a doengca. Tais eixos sdo desdobrados em categorias
de analises, as quais serdo sistematizadas no pro-
cesso de analise compreensiva-interpretativa das
narrativas, na perspectiva de entrecruzar dialogos
possiveis entre saude-doenca e empoderamento,
permitindo compreender a doengca como uma
manifestagdo da vida, uma disposi¢cdo objetiva
e subjetiva que interfere nas formas de estar-no-
-mundo, revelando discursos médicos, juridicos,
socais, relacionais, biograficos e poderes impostos
pelas politicas publicas e privadas de saude, com
fortes implicagdes sobre as fabricagdes de identi-
dades dos sujeitos.

Narrativas, poder das palavras
e resisténcias: a doenca como
aprendizagem biografica

A questdo que mobiliza as analises aqui apre-
sentadas parte da ideia de apreender, através
das narrativas de pacientes cronicos, publicadas
na Secdo “Conte sua historia” da Revista Saber
Viver, sentidos e significados das narrativas de/
sobre a doenga como forma de aprendizagem bio-
grafica e de empoderamento através da palavra,
expressa em textos narrativos. Quais dispositivos
sdo construidos pelos sujeitos quando narram suas
historias sobre a doenga? Quais formas e modos
de enfrentamentos sdo reveladas nas narrativas

académico-cientifica com a Universidade de Paris 13 Sorbonne Paris
Cité consideram, sobremaneira, o trabalho que temos desenvolvido
através do projeto de pesquisa colaborativa E-Form-Innov, finan-
ciado pela Fundagio de Doengas Raras sobre doengas autoimunes
raras, mediante parcerias entre pesquisadores do campo das Ciéncias
Humanas e Sociais, através de cooperagdo académica-cientifica
entre o Laboratorio EXPERICE (UP 13 e UP 8 — Franga), o Centro
de Pesquisa ¢ Formagdo do Conservatorio Nacional de Artes e
Oficios (CNAM-Paris), a Universidade dos Pacientes, vinculado
a Université Pierre et Marie Curie (UPMC)-Sorbonne Universités
(http://www.upmc.fr/) e a uma equipe biomédica AP-HP do Servigo
de Medicina Interna e de Patologia Vascular do Hospital Saint-Louis
de Paris, possibilitando-me analisar narrativas dos colaboradores
da Revista Saber Viver.
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dos sujeitos sobre a doenca como aprendizagem
biografica? Quais taticas sdo construidas coti-
dianamente pelos sujeitos, reveladas em suas
narrativas, frente aos processos de reconstrugao
identitarias, de enfrentamentos dos preconceitos,
na perspectiva de compreender o lugar ocupado
pela narrativa de pacientes cronicos, especial-
mente portadores de HIV/AIDS, no que se refere
as relagdes entre processos de biografizacgdo,
mediacdo e acompanhamento (PAUL, 2004; PI-
NEAU, 1998, 2002), através de acdes de educacao
terapéutica dos pacientes, experienciados pelo
poder das palavras?

Investigar relagdes entre educagdo e saude
inscreve-se como um desafio, na medida em que
possibilita aprofundar as inovadoras discussodes
sobre educagdo terapéutica do paciente (ETP),
como bem fundamentam Tourette-Turgis (2013,
2015) e Tourette-Turgis & Thievenaz (2014)
sobre aspectos tedricos, epistemologicos e meto-
dologicos das praticas de educagdo dos pacientes
e de processos de acompanhamento de pacientes
cronicos. Certa experiéncia de formagao busca
superar modelos centrados nos métodos tradi-
cionais no campo da saude, especialmente no
que se refere as relagdes satde-doenca e médico-
-paciente, centrando atencdo nos processos de
aprendizagens por parte dos proprios sujeitos com
seus quadros clinicos e as diferentes disposi¢oes
sociais e médicas sobre a doenga. Aprender com
a doenca (DELORY-MOMBERGER, 2013),
configura-se como uma dimensao existencial,
individual e politica que tem mobilizado pesqui-
sadores franceses da Universidade dos Pacientes,
a qual configura-se como um dispositivo educa-
cional para pacientes cronicos, integrando cursos
de diploma universitario numa agao colaborativa
e interdisciplinar sobre a doenca, a saude publica
e as aprendizagens dos pacientes e dos profissio-
nais de saude.

Discutir e aprofundar conceitos e questdes
tedrico-metodologicas relacionadas a pesquisa
(auto)biografica e possiveis relagdes entre satde
e doenca configura-se como fértil no contexto
contemporaneo, na medida em que visibiliza
modos de enfrentamento construidos pelos indi-
viduos, no que se refere as praticas de resisténcia
e empoderamento, através de excertos narrativos,

como discursos empreendidos sobre a doenca
como uma experiéncia subjetiva, inscrita em
processos de biografizacdo e de reconfiguragdo
de si, diante das mudancas experienciais vivi-
das na e com a doenga ¢ de outras formas de
estar-no-mundo.

Por fim, sinalizo que a construgdo e a conso-
lidacdo da rede de colaboragdo propiciada, no
dominio das pesquisas (auto)biograficas, tém
permitindo implementar diferentes a¢des de pes-
quisa, formacgao, assumindo-se quatro vertentes
da pesquisa (auto)biografica como eixos de acao
e de investigacdo, a partir da compreensao dos
seguintes principios: i) o ato de narrar como um
fendmeno antropologico e civilizatorio, que se
realiza mediante diferentes sistemas semioticos,
notadamente a linguagem oral e escrita; ii) a
apropriagdo das narrativas autobiograficas como
método de investigacao, através das aprendiza-
gens biograficas e das experiéncias educativas,
notadamente sobre a relacdo satde-doenga; iii)
as narrativas de si como pratica de (auto)forma-
¢do; iv) o uso das narrativas (auto)biograficas
como procedimento de intervencdo educativa,
focalizando a formagdo e a autoformacao para
o acompanhamento das escritas de si € como
dispositivo de empoderamento mediado pelo
poder das palavras e das narrativas, face aos
processos de biografizacdo, mediacdo biografica
e acompanhamento.

Outra questdo que mobiliza a pesquisa ¢ a
analise aqui realizada ¢ a necessidade de relacio-
nar formas e processos contemporineos sobre a
humanizagdo da saude e suas relagdes com a edu-
cacdo, centradas no sujeito como ser implicado e
responsavel pelas aprendizagens cotidianas com a
doenca, suas formas de enfrentamento, questdes
relativas as relagdes entre médicos e pacientes, as-
pectos concernentes as politicas publicas de satide
e, sobremaneira, as disposi¢cdes sobre aprendiza-
gens biograficas expressas nos excertos narrativos
e no modo proprio de organizagdo da Revista,
especialmente no que concerne a circulagdo e aos
atos de leituras dos textos, através das experiéncias
narradas pelos sujeitos, mediante representagdes
contidas sobre saude-doenga e reconfiguragao da
identidade.
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EXPERIENCIAS, NARRATIVAS E
APRENDIZAGENS BIOGRAFICAS:
dialogos sobre saude-doenca e
empoderamento

Ao discutir e sistematizar (SOUZA, 2006, 2008,
2010, 2014a) questdes teorico-metodoldgicos re-
lacionadas com a génese e emprego das historias
de vida nas Ciéncias Sociais € Humanas, notada-
mente no campo educacional, busquei caracterizar
contextos e cenarios desta perspectiva de pesquisa,
no ambito do movimento construido, desde os anos
de 1920 na Escola de Chicago, no que se refere a
constituicdo das historias de vida como método e
técnica de investigagdo. Na area educacional, os
estudos com historias de vida, pesquisa narrativa
e biografico-narrativa tém empregado diferentes
formas e implicado em processo de pesquisa-agao-
-formacao (PINEAU, 2006), por entender que as
narrativas biograficas permitem adentrar em di-
mensoes subjetivas e objetivas dos sujeitos quando
narram sobre suas experiéncias de vida-formagao,
bem como apreender singularidades da existéncia
humana, numa interface entre experiéncias, narra-
tivas e aprendizagens biograficas, como forma de
resisténcia e empoderamento dos sujeitos quando
narram sobre suas trajetorias e percursos de vida,
especialmente no que se refere as narrativas e ex-
periéncias com processos de adoecimento.

Os investimentos realizados, na vertente dos
estudos desenvolvidos sobre saude-doenca, partem
de principios da abordagem (auto)biografica, das
narrativas biograficas no dominio das Ciéncias Hu-
manas e Sociais, mais especificamente da formagao
de professores e de questdes relativas a aprendi-
zagem da/com a doenca e a educacdo terapéutica
dos pacientes, a partir das contribuigdes e estudos
desenvolvidos por Delory-Momberger (2013),
Tourette-Turgis (2013, 2015) e Delory-Momberger
e Tourette-Turgis (2014).

Ancorado em tais principios, a pesquisa toma
como perspectiva metodologica a abordagem (auto)
biografica, através da analise de narrativa, consi-
derando disposigdes deontoldgicas, processos de
acompanhamento e mediagdo biografica (PAUL,
2004; PINEAU, 1998, 2002; SOUZA, 2010), me-
diante o lugar ocupado pela oralidade e pela escrita
como dispositivos que possibilitam reflexdes sobre

a vida, a formagao, as aprendizagens pessoais,
profissionais e sobre as experiéncias com a doenga,
implicando acordos mutuos, respeito a liberdade,
autonomia entre pesquisadores, formadores e su-
jeitos em formagdo, numa agdo colaborativa.

No que concerne as relagdes entre satde-doenca
e as aprendizagens com a doenga, Delory-Mom-
berger (2013), ao discutir sobre experiéncias com
a doenga ¢ a reconfiguracdo biografica, afirma
que “viver com a doenga” configura-se como uma
experiéncia de vida, na medida em que se vincula
a disposic¢des individuais, sociais ¢ de politicas
publicas sobre a relacdo saude-doenga. Aceitar e
criar disposigdes de enfrentamento e de resisténcia
psiquica, social e fisica implica colocar os sujeitos
em processo de subjetivacdo e de biografizagdo
sobre suas proprias existéncias.

Viver com a doenga é uma disposi¢do e um
processo de aprendizagem que se inscreve nas
experiéncias biograficas dos sujeitos, frente a ati-
tude de aceitacdo e/ou a resignacao do processo de
adoecimento como uma experiéncia vital. Assim,
também as narrativas podem explicitar modos
como a experiéncia com a doenca potencializa
a vontade de viver e a construcdo de diferentes
formas de enfrentamento da doencga, tais como
sofrimentos psiquicos, fisicos, sociais e culturais.

Nesse sentido, adoto no¢des conceituais de
pesquisa (auto)biografica, narrativas e experién-
cias educativas construidas por Souza (2014a),
face as contribui¢des apresentadas por Benjamin
(1993), Delory-Momberger (2004, 2008, 2009,
2012, 2014), Delory-Momberger ¢ Souza (2008),
Larrosa Bondia (1995, 2002), possibilitando-me
situar principios e procedimentos metodologicos da
pesquisa biografica e suas interfaces com as experi-
éncias educativas. Ao discutir e tratar da educagio
como pratica de narratividade, Contreras Domingo
(2015), Contreras Domingo e Ferré (2010) e Lar-
rosa Bondia (2010) propdem ampliagdes sobre a
no¢do de experiéncia como central no trabalho
com as narrativas biograficas, na medida em que
as pesquisas com experiéncias educativas reve-
lam modos proprios e fecundos de compreensdes
teorico-metodoldgicos das experiéncias educativas
como dispositivo de investigacdo ¢ de formagio
no campo educacional, como uma possibilidade
de trabalhar com a memoria, com as recordacdes
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que temos das coisas, dos acontecimentos que
nos tocam, dos significados do que nos ocorre no
cotidiano, aproximando a educacdo das experi-
€ncias como uma nova mirada epistemoldgica e
politico-epistemologica.

No que se refere ao processo de andlise
interpretativa-compreensiva (SOUZA, 2014a) e
a importancia heuristica (RICOEUR, 1996) das
fontes analisadas durante a pesquisa — fragmen-
tos narrativos da Secdo “Conte sua historia” da
Revista Saber Viver —, tomarei como referéncia
principios deontoldgicos, da hermenéutica e da
fenomenologia, considerando variagdes linguis-
ticas e textuais das narrativas biograficas na sua
totalidade, possibilitando a analise tematica ou
descritiva, por considerar unidades de significagdo
e excertos que representem ou revelem regularida-
des ou irregularidades narradas pelos sujeitos, seja
individual ou coletivamente, no que se refere as
aprendizagens com a saide-doenca. Desta forma,
a analise das narrativas biograficas tomara como
referéncia contribuicdes sistematizadas por Poirier
e colaboradores (1999) sobre possibilidades de
analise interpretativa e compreensiva das historias
de vida, bem como as proposi¢cdes apresentadas
por Reuter (2011) sobre a analise de narrativas no
campo da pesquisa (auto)biografica.

Cabe destacar que como a Revista ¢ uma
publicagdo de dominio publico e por constarem
em diversas narrativas da Secdo “Conte sua his-
toria” dados (nome, cidade, endereco, e-mail e/
ou telefone) dos narradores e, em poucos casos,
pseudonimos e auséncia de indicacdo da cidade
do colaborador, como destacado em alguns poucos
excertos, optei por manter a referéncia do colabo-
rador como publicada na revista, tendo em vista
que a mesma se encontra disponibilizada tanto na
versdo impressa quanto online.

Conforme ja anunciado anteriormente, o ma-
peamento das narrativas foi organizado a partir de
trés eixos tematicos, face a leitura e cruzamento
analitico da Se¢do “Conte sua histdria”. O primeiro
eixo caracteriza-se pelas questoes sobre identidade
e reconfiguracdo identitaria, na medida em que, na
quase totalidade, os fragmentos narrativos sdo mo-
bilizados por aspectos relativos a publicitagdo ou
nao de ser soropositivo, como forma de preservacao
e de reconstru¢do da identidade através do siléncio

e/ou do segredo que sdo construidos pelos sujeitos,
como uma das aprendizagens com a doenga, face
aos preconceitos, discriminagdes e valores morais
a que estdo submetidos na relagdo com a doenga. O
segundo eixo diz respeito a aprendizagem biografi-
ca com a doenga, que aparece com frequéncia nas
narrativas de experiéncias concernentes a relagdo
médico-paciente e aos profissionais da satide e sau-
de publica, adesdo ao tratamento ¢ medicamentos,
assim como relagdes de trabalho e justiga, relagdes
afetivas, religiosidade, fé e autoajuda, grupos de
convivéncias, género, sexualidade e HIV, questdes
familiares, gravidez, papel das ONGs. O terceiro
eixo de analise vincula-se as representacdes sociais
da doenca contidas nas manifesta¢des de preconcei-
tos, discriminagdo e segregacao social, mas também
implicando em modos de enfrentamento da doenca,
resisténcias e praticas de empoderamento conforme
explicitam as narrativas dos colaboradores.

Ao narrarem sobre suas experiéncias com a
doenga, José, Felipe e Ilda revelam modos como
foram construindo disposi¢gdes e aprendizagens
para viver com a doenga, implicando em silen-
ciamento, isolamento ou, ao contrario, como
afirma Felipe, a socializagdo e solidariedade com
outro amigo que também ¢é soropositivo como
forma de preservagao e de reconfiguracao de sua
identidade.

Assumir que ¢ soropositivo ¢ uma boa?

Esta ¢ uma das perguntas que sempre surge quando
pegamos o teste anti-HIV e descobrimos que deu
positivo. Qual sera o melhor caminho?

José, 45 anos, optou pelo isolamento total. Trabalha-
va numa empresa de vigilancia. Hoje esta afastado.
Vive com seu cachorro, numa casa na Zona Norte
do Rio de Janeiro, totalmente sozinho. ‘N&do tenho
amigos’, afirma ele. Sua companheira faleceu em
1995. Por opgao, ela nunca tomou nenhum remédio
contra a AIDS. Os quatro filhos do casal vivem com
asogra de José. ‘Todos os vizinhos sabem que eu sou
soropositivo por causa da morte da minha mulher.
Ela frequentava uma igreja no bairro. Eu prefiro ficar
isolado na minha casa do que ter de ouvir piadinha’.
A familia de José o trata normalmente, mas nunca
conversa sobre AIDS. O hospital Pedro Ernesto € o
unico lugar onde ele diz manter algum relaciona-
mento. ‘As vezes vou pra l4 pra conversar com as
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pessoas’. José sente falta de uma companheira. Mas
diz que tem medo da pessoa se afastar quando souber
que ele ¢ soropositivo.

Felipe, 37 anos, escolheu um caminho diferente de
José. Professor de Educacéo Fisica, ele da aula nor-
malmente em duas academias de ginastica e mantém
um grande grupo de amigos. Até agora, ndo contou a
ninguém que € soropositivo e ndo sente necessidade
de contar. Apenas um amigo, que vive em Brasilia e
que também ¢ soropositivo, sabe. Felipe fez o teste
ha dois anos. ‘Na verdade, antes eu ja desconfiava
que estava com AIDS. S6é em 1997, apds duas pneu-
monias, tive coragem de fazer o exame’.

Com a familia, estabeleceu o pacto do siléncio. Ou
seja, mesmo sem ter comunicado o fato, ele acredita
que a mée e a irma sabem. ‘Eu ndo falo nada para
poupa-las. Elas ndo tém a minha for¢a’. (ASSU-
MIR..., 1999, p. 8-9).

A narrativa de Ilda, num tom de desabafo e re-
sisténcia, anuncia disposi¢des sobre o diagnostico
e ao mesmo tempo revela relagdes diversas sobre
medos, receios, preconceitos, discriminagdes,
relagdes com os profissionais de saude, com os
remédios e de como foi ressiginificando a vida,
projetando planos e inserindo-se de outra forma na
vida, através das aprendizagens que vai construindo
com e sobre a doenga.

Somos soropositivos para o HIV

Comeca a grande guerra, sem treinamento, sem re-
servas psicologicas. Onde estdo os soldados que vao
combater conosco? Onde estdo? Tudo se esvaziou,
vamos pedir socorro! Mas como seremos recebidos?
Com mil receios! Somos fotocopias do virus na
mente dos que sabem. Mas ha uma salvagdo, os re-
meédios! Nao lembramos disso. O nosso adversario, o
proprio homem (os comuns e os de branco), também
tem muito medo escondido debaixo da autoridade
médica, chegando a nos agredir com palavras, de-
monstrando que essa doenga ¢ um enigma € que
ainda ha muito para descobrir sobre ela.

Com o tempo, isso passa. Mas temos desejo de
fugir do proprio corpo. A familia... Como comecar
a falar? Comegamos a sentir que somos diferentes
de todos, forgamos nossos pensamentos, somos
iguais, ndo somos transparentes, ¢ como se todos
nos vissem por dentro. Nossa alma cala no silencio
e na dor, mas sorrimos, sorrimos... Com os remédios
(nossa esperanga) comegamos a melhorar, a comer,

a dormir, ousamos até a fazer planos. Junto a mé-
dicos e enfermeiros atravessamos a grande batalha.
Comecamos a acordar.

Enfermeiros, quando comegamos a perceber a indi-
ferenga de um enfermeiro, se eles pudessem sentir
0 que nos sentimos, eles trabalhariam conosco de
forma diferente. Ai estd o preconceito, estamos a
margem na sociedade. Estamos bem melhor, atraves-
samos o campo de batalha, passamos para um navio,
inseguros do porto em que vamos atracar. Deus esta
o tempo todo ao nosso lado.

Continuamos a melhorar. Percebemos que vocé e
muitos outros desta casa nunca nos deixaram faltar
sorrisos, maos amigas. Comegamos a nos sentir
fortes porque temos amigos com os quais podemos
contar.

Levantamos a cabeca ¢ caminhamos firmes. Eu,
eles, nés... Também filhos de Deus! (SOMOS...,
2005, p. 12).

As narrativas de Marcus e Alexandre, publicadas
nas edi¢6es nameros 23 e 24, referente ao terceiro
ano da Revista Saber Viver, revelam a¢cdes da ONG
e o papel assumido pela revista para as pessoas que
vivem com HIV/AIDS, implicando em formas de
circulacdo e socializacdo de informacdes, através
das narrativas biograficas dos colaboradores. As
formas de enfrentamentos sdo muitas vezes voltadas
para a negacao da soropositividade, entregando-se a
doenca ou, em outros momentos, buscando, através
da fé, modos de superagdo da dor, da angustia e do
siléncio que muitas vezes se impdem como forma de
viver e aprender com a cronicidade da doenga. Outra
acdo, revelada na narrativa de Marcus, refere-se a
participacao e socializagdo em grupos de convivén-
cia como forma de aprendizagens e superacdes de
preconceitos e discriminagdo, e enfrentamento da
doenga, ressignificando-a.

Vontade de viver

A vocés, amigos leitores, quero dizer que lutem
sempre. Tenham vontade de viver, porque a vida
vale a pena.

Sou soropositivo ha 9 anos. Quando descobri, fiquei
quase 3 anos sem tomar os medicamentos, pois foi
muito dificil aceitar a doenca. Precisei ser hospita-
lizado por causa de uma doenga oportunista para
comegar a tomar os medicamentos. Estive a beira
da morte.
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Superei tudo gracas a Deus e também a vontade de
viver. Depois disso, tive depressdo em virtude do
afastamento das pessoas. Isso me afetou profunda-
mente. Mas eu consigo ver o lado positivo disso: as
verdadeiras amizades estdo ainda presentes em meu
convivio e, além disso, conheci pessoas que jamais
sonhei em conhecer, que também me ajudaram e
ainda me ajudam muito.

Aprendi a conviver e dividir a dor, anglstia e mo-
mentos de felicidade com outros soropositivos.
Afinal, como diz a musica, “ninguém ¢ uma ilha”.
Todos nds precisamos uns dos outros. Nao estamos
sOs nesta luta. Precisamos “levantar a poeira e dar
a volta por cima”.

A vocés, amigos leitores, quero dizer que lutem sem-
pre. Tenham vontade de viver, porque a vida vale a
pena. A equipe da Saber Viver, muito obrigado por
esse espago que ¢ concedido a nds, soropositivos.

Abragos a todos. (VONTADE..., 2003, p. 9).

A narrativa de Alexandre marca disposi¢des
de como vai reconfigurando sua identidade, sua
imagem em relag@o a soropositividade e também
ao modo como assume sua condi¢ao humana, como
aprendizagem com a doenga, nao se sentindo dife-
rentes dos outros por causa de sua relacdo com a
doenga, pelo contrario, revela disposi¢ao para viver
consciente ¢ enfrentar as adversidade e situagdes
cotidianas da vida. A forma de empoderamento
e resisténcia que estdo contidas na narrativa de
Alexandre, evidencia aprendizagens biograficas e
experienciais que estdo inscritas na sua soroposi-
tividade, quando afirma que:

Sou soropositivo, sim, ¢ dai?

Sou soropositivo sim, e dai? Por acaso deixei de ser
humano? Claro que ndo! Nao sou superior nem in-
ferior a ninguém, continuo tendo defeitos e virtudes,
tendo carater, tendo talento profissional, tendo res-
ponsabilidade, tendo bom senso, tendo bom humor,
tendo motivos para sorrir e chorar, tendo autoestima,
tendo respeito pelo préoximo, tendo medo, tendo
coragem, tendo sentimentos, tendo amigos, tendo
humildade, tendo sonhos, tendo direitos e deveres,
tendo o dom de amar, tendo erros ¢ acertos, tendo
arrependimentos, tendo limitagdes, tendo inteligén-
cia, tendo desejos, tendo sede e fome, enfim, sou um
ser humano como qualquer outro.

O fato de ter o virus da AIDS ndo me transformou
num ‘mortal’, pois ‘todos os seres humanos sdo

mortais’. Enganam-se aqueles que t€m a ilusdo de
serem ‘imortais’, como se enganam aqueles que se
sentem ‘imunes’ a milhares de doengas que podem
nos atacar. O virus da AIDS invadiu meu sangue sem
pedir licenga, mas se enganou quando pensou que
poderia me vencer facilmente, pois encontrou aqui
um oponente disposto a ndo lhe dar tréguas e nem
se entregar sem lutar, encarando-o, sem temé-lo.

Nao tenho motivos para me esconder de nada nem de
ninguém. Assim sendo, quero sempre ser chamado
pelo meu nome, que ¢ ALEXANDRE GONCAL-
VES DE SOUZA. Tenho 44 anos, moro na cidade
de Santos/SP e sou soropositivo ha sete anos.

Sou soropositivo sim, ¢ dai? Continuo sendo a
mesma pessoa, € jamais permitirei que os precon-
ceituosos me julguem ou me condenem, bem como
continuarei a sentir pena daqueles que se sentem no
direito de discriminar seu semelhante, pois estes,
quando olharem a sua frente ¢ virem as portas se
fechando, perceberdo que essas portas foram fecha-
das por eles mesmos. Alexandre Gongalves de Souza
—por e-mail (SOU SOROPOSITIVO..., 2003, p. 9).

Uma ultima narrativa sobre diagnostico, crise
identitaria, fugas, medos, aprendizagens com a
doenca ¢ apresentada por Shirlei, ao descrever suas
relacdes com a doenga e enfrentamentos com uma
guerra que ndo tem medo de vencer. Ao mesmo
tempo em que se encoraja frente a sua soropo-
sitividade, revela também sentimentos de medo,
angustias e silenciamento para viver e conviver
com a doenca.

Uma guerra que eu ndo tenho medo de vencer

Estou a caminho de uma grande ‘guerra’. Estou
muito assustada. Afinal, onde estdo os inimigos que
eu tenho que combater?

Tudo estd completamente sombrio. Penso em pedir
socorro, mas sera que serei socorrida? Ou sera que
me transformarei, aos olhos das outras pessoas em
uma fotocopia do virus?

Mas ha uma esperanca: o meu remédio. Eu nao
lembrava dele...

O medo, meu principal adversario, aumenta quando
a propria medicina me diz que ainda ha muito a ser
descoberto até a cura da AIDS.

Eu sei que poderei vencer esta batalha. Mas reco-
nheco que as vezes tenho vontade de fugir do meu
proprio corpo e desaparecer.
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A minha familia precisa saber. Sei que devo contar,
mas como comegar a falar? Sempre penso que sou
diferente de todos e tenho medo que a minha familia
também comece a pensar assim.

Entdo, minha alma se cala no silencio € na dor.

Mas sorrio quando me deparo com os meus remé-
dios, que ja ndo esqueco mais.

Comeco a melhorar de satide. Alimento-me melhor,
durmo melhor. Ougo musica e fago até planos para
o futuro.

Continuo seguindo a minha batalha: vencer o medo
€ 0 preconceito.

Sinto-me mais forte, apesar de atravessar, em um
navio, por mares nada seguros. Continuo a melhorar,
principalmente porque percebo que hé outras pessoas
neste navio, ao meu lado. Nao me faltam sorrisos e
maos amigas.

Comeco, entdo, a me sentir ainda mais forte. Levanto
a minha cabega e, firme, continuo a minha batalha.
Afinal, sei que ndo estou mais sozinha.

Um grande abrago a todos os leitores da Saber Viver.
(UMA GUERRA...,2006, p. 11).

As discussdes e analises apresentadas sobre
diagnoésticos de uma doencga crénica e, mais es-
pecificamente, a soropositividade através do HIV
implicam em rupturas biograficas na vida dos
sujeitos, remetendo-os a modos diversos de incor-
poracao de estigmas vividos cotidianamente, na
medida em que a infecgdo os leva a experienciar
processos de desorganizagdo e reorganizacao da
vida, em disposi¢des temporais que estdo voltadas
para as aprendizagens e formas como convivem
com a doenga.

Outra tematica que fortemente aparece, com
frequéncia, nas narrativas dos colaboradores da
Revista refere-se aos medicamentos, adesdo ao
tratamento e também sobre relagdes médico-
-paciente. A narrativa de R. A. S. evidencia com
clareza os enfrentamentos sobre o diagnostico, o
apoio familiar e de amigos, bem como processos de
cuidado e acompanhamento por parte do médico,
das orientacdes e prescrigdes dos medicamentos,
0 que contribuiu, a partir de participa¢do em grupo
de convivéncia, para transformar-se em volunta-
rio de uma institui¢do e colaborando, a partir da
socializagdo de suas aprendizagens biograficas,

para outros soropositivos com suas experiéncias
sobre os medicamentos, adesdo e o tratamento, ao
afirmar que:

Adesido certa € fundamental

Mesmo me considerando um veterano de diagnostico
soropositivo, aconteceu um fato que me devolveu a
vida. Tenho 47 anos. Ha 11 sei que sou soropositi-
vo. Como todos (as) que se deparam com um fato
dessa natureza, me desesperei. Gragas ao apoio da
familia e de amigos acabei me conscientizando e
me conformando com minha atual realidade. Vale
a pena lembrar que ha 11 anos atras o diagnostico
de AIDS era uma condenagdo (sentenga de morte).
Fui e sou muito bem assistido pelo meu médico. Ele
me comunicou que eu precisava mudar novamente a
minha medicagao, pois eu ja estava fazendo uso ha
3 anos desses remédios e os resultados laboratoriais
indicavam faléncia terapéutica. Meu CD4 havia
parado de aumentar ha 2 anos e aos poucos a minha
carga viral subia.

Participei, em janeiro de 2000, de um treinamento
(Lideranca e Ativismo) em uma cidade de Séo
Paulo, onde toda a equipe foi maravilhosa. Destaco
o Dr. Mda (¢é assim que ele gosta de ser chamado).
Conversei com ele sobre a mudanca do meu remé-
dio e ele me aconselhou que eu continuasse com o
medicamento por pelo menos trés meses, seguindo
religiosamente os horarios prescritos pelo médico.
Assim fiz. Eu, como tantas outras pessoas, nao segui
ao pé da letra a prescricdo médica. Quando o médico
dizia de 12 em 12 horas, eu achava que poderia ser
ao deitar e ao levantar. Mas esse horario é sempre
variado. Nunca deitamos e nos levantamos nas
mesmas horas. Conversei com o meu médico e lhe
pedi um tempo para que eu fizesse essa tentativa.
Nao deu outra: meu CD4 aumentou (estd em 792) e
minha carga viral ¢ indetectavel. Por isso eu digo: a
adesdo certa ¢ fundamental. Hoje fago parte como
voluntario de uma instituicdo e me sinto curado.
(ADESAO..., 2001, p. 13).

As relagoes de trabalho e questdes juridicas,
religiosidade, fé e autoajuda também ganham
visibilidade nas narrativas dos colaboradores, na
medida em que sdo recorrentes nas narrativas his-
torias de preconceitos, discriminagao em diferentes
espagos sociais, com desdobramentos diversos
sobre os estigmas e marginaliza¢des a que ficam
submetidos quando, muitas vezes, publicizam
suas histdrias. A narrativa de Germano ¢ bastante
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ilustrativa do preconceito profissional que viveu,
quando optou por seguir a orientacdo do médico da
empresa para que se aposentasse. A suspensdo no
INSS de sua aposentadoria, solicitagdo de Germa-
no, o faz retornar para a empresa, porém vivendo
cotidianamente preconceitos, discriminagdes e
sendo impossibilitado de retomar sua atividade
profissional como piloto de avido.

Pense bem antes de se aposentar.

Germano Alves, 46 anos, € piloto de avido. Seguiu o
conselho de um médico da empresa em que trabalha
e pediu aposentadoria em 1995. Arrependeu-se do
que fez. ‘Eu estou apto a trabalhar. Ficar em casa,
sem fazer nada, foi horrivel pra mim’, desabafa.
Meses depois, ele anulou o processo no INSS e foi
readmitido na empresa. Mas, até hoje, Germano nao
conseguiu voltar a voar. Ele vem sendo vitima de
discriminagdo pelo Ministério da Aeronautica que
se recusa a liberar a sua carteira de satde. Sem ela,
nenhum piloto pode exercer as suas fungdes. Ger-
mano ja foi avaliado e aprovado por todas as juntas
superiores de saide, mas um médico da Aeronautica
afirma que piloto com AIDS ndo voa. Diante desta
briga que se arrasta nos tribunais, Germano deixa
um conselho: ‘ndo se aposente se vocé estiver em
condigdes de trabalhar e escolha bem a pessoa na
hora de contar que vocé ¢ portador do virus HIV.
O preconceito ainda é muito grande.” (PENSE...,
2000, p. 9)

O excerto da narrativa de Sebastiana revela
também o choque com a soropositividade, a relagdo
que estabelece com a adesdo aos medicamentos e
a fé como principio que permite construir agdes de
encorajamento para viver plenamente seu cotidia-
no. A narrativa da colaboradora também evidencia
a importancia da Revista para o publico a que se
destina e aos modos como entende ser feliz e viver
intensamente, “mesmo sendo infectada pelo HIV”,
quando afirma que:

E possivel ser feliz!

Sou portadora do HIV ha 10 anos. Ao descobrir que
era portadora, tive uma grande tristeza. Pensava
muito na minha filha que, na época tinha apenas um
aninho. Mas com o decorrer do tempo, e realizando
o tratamento, descobri que poderia viver e ser feliz.

Ha um ano, tive uma recaida, mas com muita fé
em Deus e nos medicamentos, recuperei-me. Hoje,

vivo normalmente. Tomo os meus remédios sempre
no horario certo e procuro viver intensamente cada
minuto da minha vida.

Quero dizer para vocé, leitor, que é possivel ser feliz
mesmo sendo infectado pelo HIV.

Beijos para todos. (E POSSIVEL..., 2003, p. 10).

As narrativas de Felipe e Cazu revelam medo
do preconceito, da discriminagdo e também a op-
¢do ou ndo de assumirem publicamente que sdo
portadores do virus, pois tal disposi¢cdo implica em
formas diversas de aprendizagens e de contornos
pessoais e sociais, ora assumindo a posi¢do de
silenciamento como preservagdo de processos de
rupturas e reconfiguracao identitaria, ora assumin-
do publicamente, como forma de militancia ¢ de
conscientizac¢do social, de exercicio de cidadania
e de enfrentamento de sua condi¢do, contribuindo
para a superacdo do isolamento, da depressdo e
da vitimizagdo pelo preconceito e discriminagao.

Hoje Felipe ndo sabe se assumir que tem o HIV para
todas as pessoas ¢ a melhor opgdo. ‘Acho que eu ndo
aguentaria uma reagdo de preconceito’. Na davida,
ele permanece com este segredo. Por outro lado, o
professor de Educacgéo Fisica é capaz de enumerar
varios fatores positivos que conseguiu tirar da do-
enga: ‘A vida passou a ter uma meta pra mim. Vivo
muito melhor o presente. Tenho acordado com muita
disposi¢do de dois anos pra ca. A AIDS mudou a
minha forma de encarar a vida. As coisas pequenas
ndo me aborrecem mais’.

Para Cazu Barroz, 26 anos, a AIDS também trouxe
muitas transformagdes. Ele se sentiu obrigado a
assumir publicamente a doenga depois de ter sido
vitima de discriminac¢do na empresa em que traba-
lhava. Ator e escritor, hoje Cazu ¢ militante de uma
ONG do Rio de Janeiro. Em qualquer manifestagdo
de rua, matéria de jornal ou de TV, 14 esta Cazu dando
seu depoimento e falando de sua vida. ‘As pessoas
me param para dizer que nao sabiam que quem tem
AIDS ¢ assim, normal. Quando isto acontece, me
sinto vitorioso’. Ele reconhece, no entanto, que esta
opgdo ¢ pessoal. ‘Acho que o melhor caminho ¢ a
pessoa assumir pra si que é soropositiva. Assumir
publicamente, na sociedade em que vivemos, ainda
¢ muito complicado’. Entretanto, o militante afir-
ma que o isolamento ndo ¢ a melhor forma de se
proteger. ‘E fundamental ter um amigo com o qual
se possa conversar. E muito importante dividir os
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problemas com as outras pessoas’. (ASSUMIR...,
1999, p. 8-9).

Aprender com a doenga e a viver com uma
doenga cronica é um exercicio constante de recons-
trugdo identitaria e de reconfiguracdo biografica,
na medida em que a cronicidade impacta nas dina-
micas pessoal, fisica, familiar, social, econdmica
e temporal dos sujeitos, os quais sdo impelidos a
construirem formas de enfrentamento e de empo-
deramento através de suas proprias historias e do
modo como vivem com a doenga. Isso implica, atra-
vés de aprendizagens cotidianas e de disposigdes
biograficas, um processo de ajustamento temporal
com a doenga e com a propria vida, revertendo-se
em posi¢oes distintas sobre a temporalidade da
cronicidade, que inicia com o diagnostico, avanca
com os estagios de acompanhamento, cuidado e
mediagcdo com os profissionais de saude, com a
adesdo ao tratamento e aos medicamentos e tam-
bém as opgdes construidas, confortavelmente ou
ndo pelos sujeitos, pela assungdo publica de sua
condi¢do de soropositivo ou pelo siléncio como
forma de preservagao de sua identidade, especial-
mente por considerar os estigmas morais que ainda
estdo vinculados ao HIV/AIDS.

As leituras e andlises dos excertos narrativos
dos colaboradores da Secdo “Conte sua historia”,
da Revista Saber Viver, sdo multiplas e demarcam
efetivamente a importancia da Revista para os
portadores de HIV, para os profissionais de satide
e para os grupos de apoio que atendem e acolhem,
numa perspectiva de atencao e cuidado, sujeitos que
vivem com o virus, contribuindo para que possam
viver plenamente suas vidas e enfrentarem, sem
preconceito e com dignidade, suas historias com
a doenga. A fungdo politica e social da Revista ¢
marcada pelas contribui¢des que apresenta para o
publico a que se destina, revelando, por meio da
socializagdo de experiéncias e das narrativas dos
colaboradores, informacdes subjetivas e objetivas
de marcas impostas pela cronicidade da doenga na
vida das pessoas.

O trabalho de biografizacdo e de educagao
terap€utica dos pacientes inscritos nas escritas de
si e nas narrativas possibilitam apreensdes sobre
condi¢des de saude-doenga, tratamento, medica-
mentos, relagdes médico-paciente, questdes sociais
e morais vinculadas a doenga, implicando aos sujei-
tos empoderamento, resisténcias e reconfiguragoes
biograficas, a partir do poder das palavras sobre a
vida, a doenga e sua cronicidade.
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