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Introducao

Esta publicagdo ¢ o resultado de um esfor¢o da Rede Nacional de Pessoas Vivendo com
HIV/AIDS (RNP+ Brasil) para sistematizar informagdes sobre seus ativistas e nicleos existentes
no Pais, com o intuito de conhecer as dimensdes de sua atuacdo ¢ fortalecer seu reconhecimento
como um ator social imprescindivel a resposta a epidemia de HIV/Aids no Brasil, especialmente
por atuar a partir da perspectiva das pessoas vivendo com HIV/Aids (PVHA).

A esta sistematizacao de informagdes denominamos “Geomapeamento da RNP+ Brasil”.
Até o momento nao havia sido realizado um levantamento sistematico que retratasse os perfis de
seus ativistas e Nucleos de atuacao.

Exceto pela tabulacdo das respostas e pela elabora¢do dos dois instrumentos geradores
dos dados aqui apresentados, o geomapeamento foi distribuido, respondido, salvo e devolvido
por meio da pagina da RNP+ Brasil na internet, no enderego http://www.rnpvha.org.br.

A RNP+ Brasil foi criada em 1995 sob inspiracdo da Global Network People Living with
HIV/Aids (GNP+). A dinamica de articulagio da RNP+ estad baseada na atuacdo das PVHA
vinculadas a rede junto aos gestores municipais em DST/Aids e a seus proprios pares. Essas
PVHA sdo geralmente referendadas pontos focais em encontros estaduais ou eleitas
representantes em encontros municipais, nas cidades onde exista um nucleo atuante. Nos
encontros estaduais também sdo eleito(a)s representantes desses Estados. Nos encontros — ou
foruns — regionais s@o eleito(a)s o(a)s representantes das cinco regides do Pais. Este(a)s regionais
compdem o Colegiado Nacional, com o(a) Secretario(a) Nacional e o(a)s titulares das
representacoes da RNP+ Brasil na CAMS, CNAIDS, GT UNAIDS, MCP e Comité de Vacinas
do Departamento de DST/Aids e Hepatites Virais do Ministério da Saude. Este(a)s ultimo(a)s
sao eleito(a)s nos Encontros Nacionais de Pessoas Vivendo com HIV/Aids da RNP+ Brasil.

De acordo com o website do Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais do
Ministério da Satde', estdo registrados 41 Nucleos da RNP+ no Brasil, quatro deles sem
endereco para contato. Considerando-se formalmente a existéncia de 37 Nucleos, o
geomapeamento contou com a colaboracao de 50% de respostas de seus Coordenadores, além de
103 ativistas desta Rede.

O geomapeamento da RNP+ Brasil estd inserido no contexto de execu¢do do Projeto
“Instrumentalizar a comunica¢do da RNP+ Brasil”, financiado pelo Ministério da Saude através
do Nucleo da RNP+ de Santa Barbara d’Oeste ¢ Americana, estado de Sao Paulo. Um dos
objetivos do projeto era elaborar os perfis de seus Nucleos e ativistas tentando responder as
perguntas: Quem somos? Quantos somos? O que fazemos? Como fazemos?

O projeto foi norteado pelos eixos advocacy e controle social, buscou-se conhecer o
entendimento dos ativistas a respeito de si mesmos, visando a uma horizontalidade na
informacao e uma linguagem comum. Neste sentido, foi sugerido que cada Nucleo promovesse
uma oficina para identificar as impressoes e percepgoes de seus ativistas a respeito dos conceitos
de advocacy e controle social. Foi enviado um roteiro comum para facilitar a realizagdo das
oficinas (ver Anexo I). Os resultados deveriam ser enviados a coordenacdo do projeto para serem
consolidados e utilizados na elaboracdo do geomapeamento. Infelizmente, ndo houve retorno por
parte dos Nucleos, entre outros motivos, provavelmente devido as agendas dos encontros locais
que antecederam o II Encontro Nacional de Pessoas Vivendo com HIV/Aids da RNP+ Brasil.

Em Sao Paulo, foi realizada uma oficina, com a participagdo de ativistas dos Nucleos de
Campinas e da cidade de Sdo Paulo®. Na ocasido, foram consensualizadas as seguintes definigdes
de advocacy e controle social e, respectivamente, estratégias visando acdes efetivas:

Advocacy: Agdes para a defesa de interesses das PVHA.

' Ver: www.aids.gov.br — Organizagdes da Sociedade Civil/indice de Organizagdes da Sociedade Civil.
2 A oficina em So Paulo foi realizada em 14 de junho de 2007, na sede do GAPA/SP.
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Estes interesses referem-se as liberdades individuais e a dignidade humana. A direitos
adquiridos ou a serem conquistados, politica e juridicamente. As agdes de advocacy tornam
individuos e grupos aliados em torno de uma questdo comum, no caso a defesa de interesses das
PVHA. Estas aliangas podem ser estendidas a outros grupos (ONG, associagdes...), redes e
movimentos sociais.

Estratégias:
* Aprimoramento de canais internos de comunicagdo visando fortalecer a RNP+ Brasil;
* Participagdo nas instancias de controle social;
» Parcerias com as assessorias juridicas de ONG/Aids;
* Planos de comunicagado e midia;
* Assessoria parlamentar;
* Articulagdes e mobilizagdes publicas em parceria com ONG, movimentos sociais €
outras redes.

Controle Social: Participagdo efetiva na elaboracdo, monitoramento e fiscalizagdo de politicas
publicas nas instancias formais, € em outras instancias de interesse das PVHA.

No ambito da satde publica, as instdncias de controle social que contam com a
participacao do(a)s cidadaos(as) sao os Conselhos e as Conferéncias de Saude, nas trés esferas de
governo. Além disso, as comissdes e grupos de trabalho que ndo sdo deliberativos, também
contribuem direta ou indiretamente para o controle social, devido a construgdo de espacos de
concertagdo politica, sendo importante saber, por exemplo, como os representantes da RNP+
ocupam espagos como: Comissao Nacional de Aids (CNAIDS), Grupo Tematico do UNAIDS
(GT UNAIDS), elaboragao de Planos de Acdes e Metas (PAM), grupos de trabalhos locais etc.
Por sua vez, se a epidemia de HIV/Aids ndo se restringe aos aspectos da saude, também ¢ preciso
observar se ¢ como as PVHA estdo atuando em outros setores, governamentais ou ndo
(educagao, assisténcia social, trabalho etc.).

Estratégias:
» Participacdo na elaboragdo e monitoramento de politicas publicas;
* Acdes coordenadas de controle e fiscalizagao de politicas publicas.

A partir destas defini¢cdes foram elaborados dois questionarios, em conjunto com a equipe
do projeto, para o levantamento de dados que originou este geomapeamento (ver Anexos II e
IIT). O primeiro questiondrio contém 30 questdes e teve por objetivo conhecer o perfil das
pessoas que fazem a RNP+ existir, ativistas que vivem com HIV/Aids e que, a partir deste
referencial, protagonizam a defesa de seus interesses no enfrentamento da epidemia. Quem sao
estes ativistas? Como vivem? Quais suas experiéncias com a soropositividade? Quais suas
percepcdes sobre a RNP+ a partir do Nucleo no qual atuam? Estas sdo algumas das perguntas
que perpassaram este primeiro levantamento.

O segundo questionario foi dirigido aos coordenadores de Nucleos da RNP+ Brasil.
Neste caso, o intuito era conhecer o perfil organizacional e a dinamica da Rede. Quando os
Nucleos foram criados? Quais seus principais interlocutores e parceiros? Condigdes e opcdes de
atuacdo e participagdo politica, entre outros aspectos. Este questionario também contém 30
questdes, além de um roteiro sintético para uma auto-avaliacdo de cada Nucleo por parte de seu
Coordenador. Este exercicio contribuiu para o entendimento sobre as apreensdes e valores que
cada individuo tem sobre si naquele contexto e sobre suas relagdes politicas e de trabalho com os
demais.

A sintese deste processo foi apresentada no II Encontro Nacional de Pessoas Vivendo
com HIV/Aids da RNP+ Brasil, realizado em agosto de 2007, em Manaus. Na ocasido foi



divulgado um novo prazo para o envio dos questiondrios visando inserir o maior nimero de
respostas possiveis.

No total foram recebidas 103 respostas individuais de ativistas da RNP+ de 16 Estados
brasileiros, mais o Distrito Federal e 19 respostas de coordenadores de Nucleos da RNP+ de 10
Estados, mais o Distrito Federal. Este retrato da RNP+ Brasil registra um momento, em um
determinado contexto, ¢ devido aos questionarios terem sido dirigidos aos ativistas da RNP+
Brasil, ¢ preciso considerar que trata-se de pessoas que através do ativismo possuem um
conhecimento privilegiado e diferenciado do restante da populagdo sobre a propria condicao de
saude e as possibilidades de didlogo e composi¢do sobre seu tratamento e as dimensdes politicas
implicadas em sua atuagdo. Nao sendo possivel, portanto, generalizar os resultados para as
PVHA em geral.

Também nao hé a pretensao de que este geomapeamento seja um retrato conclusivo da
RNP+ Brasil, assim como ainda ndo ¢ possivel uma generalizacdo sobre a atuagdo desta Rede ja
que suas dimensodes sao pouco conhecidas até mesmo pelos seus proprios ativistas.

Dado as dificuldades pessoais e logisticas encontradas ao longo do processo de trabalho,
inclusive de comunicacdo com alguns Nucleos, considera-se este universo significativo de um
primeiro geomapeamento da RNP+ Brasil. Incentiva-se que o mesmo seja repetido
periodicamente, estimulando os ativistas a se verem nos registros analisados e,
consequentemente, permitindo um parametro de comparacdo dos perfis dos ativistas e da atuagdo
dos Nucleos da RNP+ no Pais, além de possibilitar uma observagao sobre as mudancas ocorridas
ao longo do tempo. Os Encontros Nacionais podem ser um importante espago de divulgagao dos
dados e incentivo a colaboragao dos ativistas de todo Brasil.

I. Perfil dos ativistas da RNP+ Brasil

1. Quem faz a RNP+ Brasil?

Com base no universo observado, a RNP+ Brasil ¢ majoritariamente masculina. Dos 103
questionarios individuais respondidos, 35 sdo de mulheres e 68 de homens.

Foram analisadas 103 respostas referentes a 16 Estados, mais o Distrito Federal, além de
1 questiondrio respondido por uma pessoa que na ocasido do preenchimento vivia no exterior.
Em 10 questionarios, ndo foram identificados os Estados, para os demais sdo os seguintes:
Alagoas (3); Amazonas (2); Bahia (5); Cearad (2); Distrito Federal (4); Goiés (1); Mato Grosso
(2); Minas Gerais (4); Pernambuco (2); Parana (18); Piaui (8); Rio Grande do Norte (1); Rio
Grande do Sul (6); Rio de Janeiro (3); Rondonia (1); Roraima (2); e, Sdo Paulo (28). Ao longo
da anélise dos dados, foi considerada a diferenca por sexo em todas as respostas.

A primeira informagdo que caracteriza o “quem somos” da e na RNP+ Brasil diz respeito
a experiéncia da doenca, neste caso ao tempo de conhecimento sobre a sorologia positiva para
HIV. De acordo com as respostas dos 103 ativistas da RNP+ Brasil, das 35 mulheres, 14
afirmaram conhecer sua sorologia hd 5 anos. Por sua vez, dos 68 homens, 21 afirmaram
conhecer sua sorologia hd 10 anos e 17 homens a conhecem hé 15 anos. Oito homens ativistas da
RNP+ Brasil conhecem sua sorologia positiva para HIV ha 20 anos ou mais. Ou seja, de modo
geral, dos 68 homens, 46 conhecem sua sorologia positiva para HIV hé 10 anos ou mais.

No ultimo intervalo, ‘ha mais de 20 anos’, ndo houveram respostas por parte das
mulheres. Apenas 3 pessoas ndo informaram o tempo de conhecimento sobre sua sorologia,
sendo 1 mulher e 2 homens.



Quadro 1 - Tempo conhecido da sorologia positiva para HIV

Sexo | Feminino | Masculino | Total

Tempo

Menos de 1 ano 4 7 11
5 anos 14 13 27
10 anos 8 21 29
15 anos 8 17 25
20 anos ou mais - 8 8
Nao informou 1 2 3
TOTAL 35 68 103

No que se refere aos ciclos de vida, objetivamente a faixa etdria predominante oscila

entre trés intervalos, indo dos 31 aos 48 anos para ambos 0s sexos.

Quadro 2 — Perfil dos ativistas por sexo e faixa etaria

Sexo | Feminino Masculino Total

Faixa etaria

menos de 18 anos - 3 3
19 a 24 anos 1 3 4
25 a 30 anos 2 6 8
31 a 36 anos 9 11 20
37 a 42 anos 8 19 27
43 a 48 anos 12 12 24
49 ou mais 3 14 17
TOTAL 35 68 103

O grau de escolaridade predominante entre os ativistas ¢ o nivel médio, para ambos os
sexos. Neste caso, a pergunta pedia que fosse considerado o ultimo grau de escolaridade

concluido.

Quadro 3 - Perfil dos ativistas por sexo e escolaridade

Sexo | Feminino | Masculino | Total

Escolaridade

sem instrucdo formal 1 8 9
nivel basico 4 4 8
nivel médio 21 60
superior 7 11 18
pos-graduagdo 2 8
TOTAL 35 68 103

Para a auto-classificagdo dos individuos sobre sua cor, foi utilizado o sistema de
classificagdo de acordo com o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE).
Predominantemente, os ativistas da RNP+ Brasil se auto-classificaram como brancos e pardos,



Quadro 4 - Auto-classificacdo por sexo e cor

Sexo | Feminino | Masculino Total

Cor

Amarela 1 4 5
Branca 14 36 50
Indigena 1 4 5
Parda 13 21 34
Preta 6 3 9
TOTAL 35 68 103

para ambos os sexos. A diferenca entre as duas alternativas ¢ irrelevante no caso das respostas
das mulheres.

No que se refere a orientacdo sexual, no total, praticamente ndo ha variagdo no numero de
respostas para heterossexual e homossexual. Entretanto, quando observado por sexo, a opcao
predominante das mulheres foi a heterossexual, que obteve 30 respostas. Por sua vez, 44 homens
definiram sua orientacdo sexual como homossexual. Note-se que havia a alternativa ‘ndo quer
informar’, assinalada apenas por 1 mulher e 3 homens, demonstrando ndo haver constrangimento
por parte dos ativistas para responder a questao.

Quadro 5 - Perfil dos ativistas por sexo e orientacio sexual

Sexo Feminino | Masculino | Total
Orientacao
Sexual
Bissexual 2 8 10
Heterossexual 30 13 43
Homossexual 2 44 46
Nao quer informar 1 3 4
TOTAL 35 68 103

Mais de 50% dos ativistas afirmou ser solteiro(a). Esta resposta predominou para ambos
os sexos: 15 mulheres e 40 homens. Em segundo lugar, 31 respostas — 8 mulheres e 23 homens —
retratam o perfil dos casados ou vivendo com alguém.

Quadro 6 — Perfil dos ativistas por sexo e estado civil

Sexo | Feminino | Masculino | Total
Estado civil
Casado ou vive com 8 23 31
alguém
Separado ou 6 3 9
divorciado
Solteiro 15 40 55
Viavo 6 2 8
TOTAL 35 68 103
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No que se refere as religides, predominou a catdlica para ambos os sexos. 17 mulheres
afirmaram ser ‘catolica’, seguidas por 9 mulheres que afirmaram ser ‘espirita’ e somente 2 nao
informaram a religido.

No caso do sexo masculino, o predominio da religido catdlica, assinalada por 27 homens,
foi seguido pela alternativa ‘ndo tem religido’, com 11 respostas. Somente 3 homens ndo
informaram a religido.

Quadro 7 - Perfil dos ativistas por sexo e religiao

Sexo Feminino Masculino Total

Religiao

afro-brasileira 2 9 11
budista - 2 2
catolica 17 27 44
espirita 9 9 18
protestante 1 7 8
ndo tem religido 4 11 15
ndo informou 2 3 5
TOTAL 35 68 103

Para concluir o primeiro bloco de questdes que organiza o perfil de quem faz a
RNP+Brasil e devido a importancia do uso de drogas como uma via de transmissao para o HIV,
direta ou indiretamente, foi elaborada uma pergunta a respeito.

65 pessoas afirmaram nao usar drogas, entre elas 23 mulheres e 42 homens. No entanto,
38 pessoas afirmaram usar drogas, sendo 12 mulheres e 26 homens. Nao houve resposta para a
alternativa ‘atualmente ndo, mas ja experimentei’. Apesar disto, como pode ser observado no
Quadro 8, 63 pessoas assinalaram algum tipo de droga que usa ou j& experimentou.

Predominou o uso do élcool, indicado por 11 mulheres e 19 homens, seguido pelo uso de
maconha, mencionado por 6 mulheres e 13 homens. A questdo permitia que fossem assinaladas
até duas alternativas.

Quadro 8 - Drogas que usa ou ja experimentou

Sexo | Feminino | Masculino Total

Drogas
alcool 11 19 30
cocaina 2 3 5
crack - 2 2
maconha 6 13 19
cigarro 1 4 5
outra

» sintética 1 - 2

» gardenal - 1
TOTAL 21 42 63

2. Terapia ARV, adesdo e reacoes adversas
Por se tratar de uma rede de PVHA, procurou-se obter informagdes sobre as condi¢des de

saude das pessoas, 0 uso e as consequéncias do uso da terapia antirretroviral (ARV). Um bloco
de 6 questdes reuniu as respostas dos ativistas a respeito.
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Do total de 103 respostas, 92 pessoas afirmaram fazer uso da terapia ARV, destas 31
mulheres ¢ 61 homens. Apenas 8 pessoas disseram nao fazer uso de ARV, 3 mulheres ¢ 5
homens. Trés pessoas ndo informaram, sendo 1 mulher e 2 homens.

Daquelas que usam ARV, conforme o Quadro 9, predominou o total de 32 pessoas que o
fazem ha 10 anos, sendo 3 mulheres ¢ 29 homens. Em segundo lugar, 30 pessoas afirmaram
fazer uso da terapia ARV ha 5 anos, 15 mulheres e 15 homens.

Apesar de 8 pessoas terem afirmado ndo fazer uso da terapia ARV e 3 pessoas ndo terem
informado, somando 11 pessoas, nas respostas sobre o tempo de uso 10 pessoas nao informaram
a respeito. Deste modo, pode-se inferir que 1 pessoa, apesar de ndo ter informado
afirmativamente sobre o uso da terapia ARV, respondeu sobre o tempo de uso da mesma.

Quadro 9 - Tempo de uso da terapia ARV

Sexo | Feminino | Masculino | Total

Tempo

menos de 1 ano 8 7 15
5 anos 15 15 30
10 anos 3 29 32
15 anos ou mais 5 11 16
ndo informou 4 6 10
TOTAL 35 68 103

A adesao a terapia ARV foi a pergunta seguinte. No Quadro 10 ¢ possivel observar que
das 103 respostas, 53 pessoas informaram que nao havia dificuldades de adesao a terapia ARV.
Entretanto, se observada a diferenga por sexo, esta predominancia se mantém para os homens,
sendo 37 dos 68 ativistas, mas ndo no caso das mulheres. Para estas ultimas, as respostas
aparecem divididas entre ‘sim’ e ‘ndo’, o que pode estar correlacionado ao menor tempo de uso

dos ARV, como visto no Quadro 9.

Quadro 10 - Dificuldades de adesao a terapia ARV

Sexo | Feminino | Masculino | Total
Dificuldade
Sim 16 25 41
Niao 16 37 53
ndo informou 3 6 9
TOTAL 35 68 103

No caso das dificuldades com a adesdo a terapia ARV, 35 pessoas — 16 mulheres e¢ 19
homens — nominaram 24 medicamentos, os quais foram citados 72 vezes. Alguns deles foram
agrupados por terem sido mencionados ora o medicamento, ora seu nome comercial. A pergunta
permitia a mengao a até trés medicamentos, sendo possivel destacar como os trés medicamentos
apontados como de mais dificil adesdo os seguintes: Biovir, Crixivan/Indinavir e
Efavirenz/Stocrin. Cada um deles nominado 10 vezes. Veja a seguir o ranking dos
medicamentos que foram mencionados como sendo de mais dificil adesao.

Biovir — 10 Estavudina/D4T — 5 Combivir — 1
Efavirenz/Stocrin — 10 Kaletra—5 Invirase — 1
Crixivan/Indinavir — 10 AZT -3 Tenofovir — 1
DDI/Videx/Didanosina — 9 Nevirapina — 2 T20-1

Ritonavir/Norvir — 6
Atazanavir — 5

Nelfinavir/Viracept — 2
Epivir — 1
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Ainda sobre a adesdo a terapia ARV, questionadas sobre o momento atual, 54 pessoas
afirmaram tomar todas as doses necessarias de medicamentos. 36 dos 68 homens responderam
que tomam todas as suas doses. Entretanto, 10 pessoas ndo informaram.

No caso das mulheres, 18 das 35 ativistas também afirmaram tomar todas as suas doses.
Aparecem 4 respostas empatadas para cada uma das alternativas: ‘Toma 60% ou menos das suas
doses’ e ‘Nao informou’.

No que se refere ao momento atual, as respostas sdo bastante diversificadas, como mostra
0 Quadro 11. Ha uma pequena predominancia para o total de 26 pessoas que afirmou estar na
sua primeira combina¢do medicamentosa, sendo 12 mulheres e 14 homens.

No caso dos homens, aparecem empatadas com 13 respostas cada, as alternativas
referentes a segunda e a quarta combinagdes, respectivamente. Entretanto, para as mulheres, o
segundo momento, assinalado por 9 delas, refere-se a segunda combinagao.

Das alternativas referentes a terceira até a quinta combinacdo em diante, o intervalo entre
mulheres e homens ¢ maior, mas proporcional ao maior numero de homens da amostra ¢ a seu
tempo de vida com HIV e a terapia ARV.

Quadro 11 - Terapia ARV: adesdao e momento atual

Sexo | Feminino | Masculino Total
Terapia ARV
Adesao aos ARV
Toma todas as suas doses 18 36 54
Toma 90% das suas doses 8 15 23
Toma 80% das suas doses 1 6 7
Toma 70% das suas doses - - -
Toma 60% ou menos das suas doses 1 5
Nao informou 4 10 14
TOTAL 35 68 103
Momento da terapia ARV

Esta na sua 1°. combinagdo 12 14 26
Esta na sua 2°. combinagdo 9 13 22
Esta na sua 3®. combinacao 5 10 15
Esta na sua 4°. combinagao 2 13 15
Esta da 5°. combinag¢do em diante 3 9 12
Naio informou 4 9 13
TOTAL 35 68 103
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No acompanhamento do quadro satde-doenga, da combinagdo de exames realizados com
mais frequéncia a predominancia para ambos os sexos foi CD4/carga viral, mencionado por 63
pessoas, sendo 21 mulheres e 42 homens. Este total ¢ seguido de longe pelo nimero de pessoas
que afirmaram fazer CD4/carga viral/genotipagem: 24 pessoas, sendo 7 mulheres e 17 homens.

Em terceiro lugar, aparecem empatadas com 5 respostas cada, as alternativas ‘CD4’,
‘CD4/carga viral/genotipagem/fenotipagem’ e ‘ndo informou’, com pequenas variagdes entre os
sexos. Somente uma mulher assinalou a alternativa ‘CD4/carga viral/genotipagem/outro’.

Quadro 12 - Tipos de exames realizados

Sexo | Feminino | Masculino | Total

Exames

CD4 2 3 5
CD4/carga viral 21 42 63
CD4/carga viral/genotipagem 7 17 24
CD4/carga viral/genotipagem/fenotipagem 3 2 5
CD4/carga viral/genotipagem/outro 1 - 1
Nao informou 1 4 5
TOTAL 35 68 103

Conforme o Quadro 13, a maioria dos ativistas respondeu ter reacdes adversas a
medicamentos: 64 pessoas, sendo 20 mulheres e 44 homens. Do total, 9 pessoas ndo informaram,
destas 3 mulheres e 6 homens.

Quadro 13 - Reacoes adversas a medicamentos

Sexo | Feminino | Masculino | Total
Reacoes
adversas
Sim 20 44 64
Niao 12 18 30
N3ao informou 3 6 9
TOTAL 35 68 103
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As 3 principais reagdes adversas a medicamentos apontadas por ambos os sexos foram:
diarréia, lipodistrofia e nduseas/enjoos. Os ativistas tinham a opcdo de mencionar até duas
reagOes adversas. No primeiro caso, foram 18 respostas, sendo 5 de mulheres ¢ 13 de homens.
Lipodistrofia aparece em 16 respostas, sendo 7 mulheres ¢ 9 homens. Por fim, 11 pessoas — 5
mulheres e 6 homens — apontaram nauseas/enjoos como a terceira reagao adversa mais frequente.
O Quadro 14 apresenta a lista completa das respostas.
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Quadro 14 - Tipos de reacdes adversas relacionadas

Tipos de
Reacoes adversas

Sexo

Feminino

Masculino

Total

Diarréia

—
W

Lipodistrofia

Nauseas/enjoos

DN [Q|n

Tonteiras

Vomitos

Sonoléncia

W (N

Dislipdemia

Neuropatia periférica

Alucinagdes/ilusdes

Colicas renais

NN W(W =~ [O|N |

Hemorragia digestiva

Hepatite medicamentosa

Lipoatrofia

Queda de cabelos

— ]

Alergia

Arritmia cardiaca

Calculo renal

Cefaléia

Colesterol alto

Disfuncao erétil

Dor

[UNe U JURINY [N U B

Dor de cabeca

1

Dores no corpo

Dorméncia nas pernas

Figado

Formigamento

Linfoma

Necrosia no fémur

Neuropatia

Obesidade

Osteonecrose

Pele

Perda 6ssea

Pesadelos

Polineuropatia

Sudorese

Trombose

TOTAL

O == = = = e e | | = = [ = [ [ [ [ [ e e = = = DO N[N [N W W RN |\O

[
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3. Ocorréncia de infec¢des oportunistas

Hé pessoas que vivem muitos anos sem apresentar uma infec¢do oportunista (I0) em
decorréncia do HIV. Perguntados sobre isto, os ativistas da RNP+ trazem um retrato diferente
por sexo. No caso das mulheres, as respostas ficaram empatadas — 17 ‘sim’ e 17 ‘ndo’ — apenas 1
ndo respondeu. Entretanto, para os homens o niimero daqueles que ja tiveram alguma IO ¢
exatamente o dobro dos que nao tiveram. 44 homens afirmaram que sim, enquanto 22 que nao.
Este nimero muito provavelmente estd relacionado ao tempo de vida com HIV ja que, conforme
apresentado no Quadro 1, 46 homens conhecem sua sorologia positiva para HIV ha 10 anos ou
mais.

Quadro 15 — Ocorréncia de infec¢io oportunista

Sexo | Feminino | Masculino | Total
10
Sim 17 44 61
Nao 17 22 39
Nao informou 1 2 3
TOTAL 35 68 103

Das pessoas que ja tiveram alguma IO, ao ser solicitado que mencionassem até duas
delas, apareceram com mais frequéncia: Pneumonia, Tuberculose e Herpes Zoster. A Pneumonia
foi mencionada por 21 ativistas, sendo 8 mulheres e 13 homens. No caso da Tuberculose, foram
19 respostas, 3 entre as mulheres e 16 homens. Para Herpes Zoster, o numero de respostas foi o
mesmo, 5 mulheres e 5 homens fizeram alusdo a esta 10, apesar de proporcionalmente ao
numero total de respostas ser mais significativa para o universo de 35 mulheres, do que para o de
68 homens.

Ressalte-se que Toxoplasmose e Neurotoxoplasmose sdo as duas IO seguintes mais
mencionadas, respectivamente, 9 e 8 respostas. Entretanto, hd diferengas entre os sexos. Entre as
mulheres, ha 2 respostas para cada uma delas, enquanto que entre os homens, tem-se 7 respostas
para Toxoplasmose e 6 para Neurotoxoplasmose.

Quadro 16 - Tipos de infeccoes oportunistas que ja teve

Sexo | Feminino | Masculino | Total
Tipos de 10
Pneumonia

Tuberculose

Herpes Zoster
Toxoplasmose
Neurotoxoplasmose
Citomegalovirus (CMV)
Hepatite

Tuberculose ganglionar -
Sarcoma de Kaposi -
Anemia -
Candida -
Estreptococose -
Faléncia disseminada -
Gastroenterocolite -
Herpes 1

e
AN |[W

NSRS [ \OR | ) LV, [N Fo o]

[ N NSNS | S (o) S (SN Fo N BN R Y]

Meningite

— === = =N W] W] N ]oo O

TOTAL

[N
\S]

o]
~
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Como pode ser observado no Quadro 17, do total de 103 ativistas que responderam a
pesquisa, 44 afirmaram nunca terem sido internados, sendo 20 mulheres e 24 homens.
Entretanto, 57 ja passaram por internacdes, sendo 15 mulheres e 42 homens.

Quadro 17 - Necessidade de internagio

Sexo | Feminino | Masculino | Total
Internacio
Sim 15 42 57
Nao 20 24 44
ndo informou - 2 2
TOTAL 35 68 103

Sobre o numero de internag¢des, das 15 mulheres, 7 estiveram internadas entre 2 e 4
vezes. No caso dos homens, 22 afirmaram ter passado por 1 internacdo e 12 homens entre 2 e 4
vezes.

Quadro 18 - Numero de internacoes

Sexo | Feminino | Masculino | Total
N. Internacio
1 vez 5 22 27
2 a4 vezes 7 12 19
5 a7 vezes - 6 6
8 vezes ou mais 3 2 5
TOTAL 15 42 57

4. Filho(a)s, co-habitagdo e arranjos familiares

Como pode ser observado no quadro seguinte, o nimero de ativistas da RNP+ que possui
filho(a)s ou ndo, ¢ bem dividido. 53 pessoas afirmaram que sim e 50 afirmaram que nao.
Entretanto, quando as respostas sdo observadas por sexo, proporcionalmente o numero de
mulheres com filho(a)s ¢ bem maior do que o nuimero de mulheres sem filho(a)s,
respectivamente 27 e 8 mulheres. Por sua vez, se comparado com os homens, o nimero de
pessoas com filho(a)s € praticamente o mesmo, 27 mulheres € 26 homens, apesar da maioria dos
homens (42 do total de 68) ter afirmado nao ter filho(a)s.

Por sua vez, 16 pessoas afirmaram ter 1 filho(a), sendo 6 mulheres e 10 homens.

Aparece empatado o nimero de homens e mulheres com 3 filho(a)s, somando 8
respostas.

Apenas 4 mulheres afirmaram ter 4 filho(a)s ou mais.

Quadro 19 - Vocé tem filho(a)s?

Sexo | Feminino | Masculino | Total
Filhos
Sim 27 26 53
Nio 8 42 50
TOTAL 35 68 103




Conforme o Quadro 20, a maioria dos ativistas — 13 mulheres ¢ 9 homens — tem 2
filho(a)s. Comparando-se os Quadros 19 e 20, pode-se inferir que 3 homens nao responderam
sobre o niumero de filho(a)s.

Quadro 20 - Numero de filho(a)s

Sexo | Feminino | Masculino | Total
N. filho(a)s
1 filho(a) 6 10 16
2 filho(a)s 13 9 22
3 filho(a)s 4 4 8
4 ou mais 4 - 4
TOTAL 27 23 50

Dos 50 ativistas que tém filho(a)s, 25 mulheres afirmaram que seus filho(a)s ndo sdo
soropositivos ¢ 1 que sim. Do mesmo modo, 21 homens afirmaram que nao e apenas 1 que sim.
Duas pessoas ndo informaram.

No que refere a co-habitagdo e arranjos familiares, a maioria mora sozinha (28 pessoas),
com os pais (27) ou com o companheiro/a (24). Quando observadas as diferengas por sexo,
daqueles que moram sozinhos, 10 sdao mulheres e 18 homens. Nas outras duas alternativas, a
maioria ¢ masculina, 23 homens moram com os pais € 17 moram com o companheiro.

A predominancia das respostas se inverte por sexo quando observada a alternativa de
convivéncia com os(as) filho(a)s. Das 9 respostas, 8 sdo do sexo feminino, conforme mostra o
quadro abaixo.

Quadro 21 — Co-habitacio e arranjos familiares

Sexo Feminino | Masculino | Total

Convivéncia
Sozinho(a) 10 18 28
com amigos 1 - 1
com o companheiro(a) 7 17 24
com o companheiro(a) e 1 - 1
o(a)s filho(a)s
com os filho(a)s 8 1 9
com 0s pais 4 23 27
Outro

» familia (2F e 4M)

e mie e filha (1F) 3 9 12

e mae ¢ irmaos (1M)

*  mae (2M)

* ndo informou (1M)
ndo informou 1 1 1
TOTAL 35 68 103

Sobre a inser¢do profissional, de acordo com o Quadro 22, apesar da maioria dos
ativistas da RNP+ ter afirmado estar aposentado(a) — 44 pessoas, sendo 12 mulheres e 32
homens — nenhum deles assinalou que a aposentadoria ¢ decorrente de uma nova condigao social
advinda da experiéncia com HIV.

Quando responderam ao questionario, 36 pessoas estavam empregadas, sendo 24 homens
e 12 mulheres. Do total, 12 trabalhavam como autonomas, 7 em empresas ¢ 17 em instituicdes
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publicas. 13 pessoas apresentaram outra alternativa, 8 estavam desempregadas, 1 assinalou
‘Nenhuma das Respostas Anteriores’ (NRA) e 1 ‘nao informou.’

Quadro 22 - Relacao com o0 mundo do trabalho

Sexo Feminino | Masculino | Total

Trabalho
aposentado(a) 12 32 44
aposentado(a) por causa da - - -
soropositividade
autonomo(a) 3 9 12
Desempregado(a) 2 6 8
Trabalha em uma empresa 1 6 7
trabalha em uma institui¢ao 8 9 17
publica
Outro

* beneficio (4F e 4M)

» estagiaria (1F) 8 5 13

* ONG (3F)

* Rendas (1M)
NRA 1 - 1
ndo informou - 1 1
TOTAL 35 68 103

A renda individual mensal dos ativistas predominou entre 1 e 3 saldrios minimos (SM),
alternativa assinalada por 45 pessoas do total de 103, sendo 19 mulheres e 26 homens. Em
segundo lugar, 29 ativistas afirmaram viver com menos de 1 SM, destes sendo 9 mulheres e 20
homens. Afirmaram viver com 4 a 6 SM, 20 ativistas, sendo 5 (todos homens) com 7 a 9 SM ¢ 4
ativistas com 10 ou mais SM.

Quando comparada a renda individual mensal com a renda familiar mensal, pode-se
observar que, com exce¢do do intervalo entre 1 e 3 SM, quase inalterado, os demais intervalos
demonstram um aumento no total e por sexo. Este aumento ¢ coerente com a reducao de
respostas no primeiro intervalo: menos de 1 SM. Ou seja, coerente com o fato de que, em geral,
a renda familiar mensal, que reune todas as fontes de renda do ntcleo familiar, deve ser igual ou
maior que a renda mensal de cada individuo.

Quadro 23 - Perfil dos ativistas por sexo sobre renda mensal individual e familiar

Tipo e sexo Renda individual mensal Renda familiar mensal
Renda Feminino | Masculino Total | Feminino | Masculino Total
menos de 1 salario 9 20 29 2 9 11
minimo
(SM=R$380,00)
1a3SM 19 26 45 18 26 44
4a6SM 6 14 20 8 19 27
7a9 SM - 5 5 5 7 12
10 ou mais 1 3 4 2 7 9
TOTAL 35 68 103 35 68 103

21




5. Discriminagdo e estigma

Viarios estudos e andlises do The Joint United Nations Programme on HIV/AIDS
(UNAIDS) indicam que “estigma e discriminagdo associados ao HIV e Aids sdo as maiores
barreiras para prevenir futuras infec¢des, fornecer cuidado, apoio e tratamento adequados e
minimizar seus impactos.” (UNAIDS, 2000). As evidéncias sobre os impactos de preconceitos,
estigma e discrimina¢do na prevengdo e no tratamento do HIV/Aids tornam-se cada vez mais
pertinentes.

A literatura indica que desde o inicio da epidemia, pesquisadores, intelectuais e ativistas
tém identificado o estigma como um aspecto marcante (Mann 1987; Sontag 1989; Maluwa,
Aggleton, Parker 2002). Tanto o estigma sentido (quando este ¢ internalizado pelo individuo),
quanto o efetivado (quando a sociedade constrdi ativamente a experiéncia do estigma, que pode
ser internalizado) t€ém grande impacto nos desfechos de saude e na qualidade de vida das pessoas
envolvidas. O estigma sentido pode dificultar a busca de diagndstico e tratamento no tempo
adequado ou prejudicar a habilidade dos afetados para o auto-cuidado. O estigma efetivado pode
impedir individuos, grupos e sociedades de abordar adequadamente as questdes de saude ndo
apenas em relacdao ao provimento de servigos de saude de qualidade, mas igualmente de servigos
juridico-legais, educacionais e de outra natureza.

Apesar de o estigma criar uma diferenca, por esta poder reafirmar a “normalidade” de
outrem, ele ndo ¢ em si positivo ou negativo (Goffman, 1988). Entretanto, a estigmatizagdo
remete mais a uma relacdo de desigualdade e desvalorizagdo do que a um atributo fixo (Parker e
Aggleton, 2002).

O medo do estigma e os atos repetidos de discriminagdo tém gerado situagdes que pdoem
em cheque a dignidade da pessoa. Desde seu surgimento, a Aids ¢ acompanhada pelo fendmeno
da terceira epidemia, ou seja: “... as repercussdes sociais, de medo, panico, discriminacao”,
devido a carga moral imbuida nesta problematica. A presenga publica de PVHA marca a
resposta a epidemia, especialmente pela dentincia da morte civil que lhes ¢ atribuida, entendida
como o cerceamento das liberdades individuais e da dignidade destas pessoas (Daniel, 1989).

Com respeito ao geomapeamento da RNP+ Brasil, estes aspectos foram considerados. Os
quadros 24 e 25 reunem os dados coletados sobre o tema da discriminagdo. Das 103 respostas,
78 ativistas afirmaram ja ter sido alvo de discriminagdo, sendo 26 mulheres e 52 homens.
Questionados sobre as situagdes de discrimina¢do, ao mencionarem até trés alternativas, a
principal situacdo apontada foi ‘na relagdo com amigos’, que obteve 34 respostas, sendo 8 de
mulheres e 26 de homens. Em segundo lugar, aparece a familia com 17 respostas, 5 mulheres e
12 homens. Em terceiro, o local de trabalho, indicado 14 vezes, por 2 mulheres ¢ 12 homens.

No terceiro lugar, a alternativa ‘na rua’ aparece empatada como uma situacdo na qual as
pessoas ja se viram como alvo de discriminagdo, variando a diferenca por sexo, tendo sido
assinalada por 4 mulheres ¢ 10 homens.

E importante observar que 3 pessoas mencionaram na alternativa ‘outro’ ter sido alvo de
discriminacao em todas as 10 situacdes listadas como alternativas de respostas a pergunta.

Quadro 24 — Ser alvo de discriminag¢ao

Sexo Feminino | Masculino | Total
Discriminac¢ao
Sim 26 52 78
Nio 9 16 25
TOTAL 35 68 103
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Quadro 25 - Situacdes de discriminagio, por sexo

Sexo Feminino | Masculino | Total

Situacio
Amigos 8 26 34
Familia 5 12 17
local de trabalho 2 12 14
Na rua 4 10 14
pelo(a) companheiro(a) 3 3 6
quebra de sigilo médico
ou de um profissional de 3 6 9
saude
servigo publico de saude 2 3 5
servigo privado de satde 2 3 5
outro servico - -
transporte 2 3
outro

e todas (2F e 1M) 2 6 8

* escola (2M)

*  bairro (1M)

* dentista (1M)
NRA 3 - 3
TOTAL 36 84 120

Quanto ao estigma, como resposta a pergunta ‘Vocé ja se sentiu estigmatizado(a), mesmo
que a pessoa ndo diga nada?’, 73 pessoas — 25 mulheres ¢ 48 homens — afirmaram que sim e 30
— 10 mulheres e 20 homens — que nio.

Quadro 26 — Sentiu-se estigmatizado(a)

Sexo | Feminino | Masculino | Total
Estigma
Sim 25 48 73
Nao 10 20 30
TOTAL 35 68 103

Ao serem questionados sobre as 3 principais situagdes nas quais sentiram-se
estigmatizados, 17 ativistas — 8 mulheres e 9 homens — assinalaram a alternativa ‘alguém se
afastou quando soube que vocé era soropositivo’.

Em segundo lugar, o maior numero de respostas concentra uma variedade de situagdes
elencadas na alternativa ‘outro’, como ¢ possivel observar no quadro 27. Foram 16 respostas,
sendo 5 de mulheres e 11 de homens. Note-se que das 16 respostas, 1 mulher e 5 homens
afirmaram j& ter se sentido estigmatizado(a) nas situagdes apresentadas nas 6 alternativas
presentes nesta questao.

A terceira opg¢do de situacdo em que se sentiu estigmatizado(a), registrada por 15 pessoas
—sendo 5 mulheres e 10 homens —, foi ‘por um olhar’.
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Quadro 27 - Situaciio na qual sentiu-se estigmatizado(a)

Sexo

Situacao

Feminino

Masculino

Total

alguém que muda de lugar
discretamente para ndo ficar perto de

vocé

alguém que passou a lhe tocar menos

alguém se afastou quando soube que
vocé era soropositivo

por um olhar

um amigo de seu(sua) filho(a) parou de
ir a sua casa

um amigo de seu(sua) filho(a) mudou
de escola

Outro

todas as respostas (1F e 5 M)
servigo publico de saude (2F)
dispensa do trabalho (1F)
familia/rua/transporte (1F)
no casamento anterior (1M)
nao beber no mesmo copo
(IM)

no namoro (1M)

ndo te cumprimentar (1M)
olhares de compaixdo (1M)
dentista ndo atendeu (1M)

11

16

NRA

TOTAL

23

42
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6. Acesso a direitos via Justica

Com o surgimento das primeiras ONG/Aids, os servigos de assessoria juridica oferecidos
por algumas destas organizagdes, inicialmente o Gapa/SP e o Grupo Pela Vidda/RJ, foram
marcantes em uma época na qual as PVHA ndo tinham onde recorrer por seu direitos ou
reclamar a violagdo dos mesmos. Atualmente, a0 mesmo tempo em que hd mais assessorias
juridicas de ONG/Aids, instancias publicas e escritérios modelo de universidades ou de
advocacia privada acolhendo as demandas de PVHA, também nao se pode perder de vista que
inimeros mecanismos de garantia de direitos estdo acessiveis. Um exemplo € o pequeno numero
de a¢des judiciais para reinser¢do ao trabalho mencionado pelos ativistas, ainda que o mundo do
trabalho continue sendo um /ocus importante € com novos desafios para as PVHA.

No caso dos ativistas da RNP+ Brasil que participaram deste geomapeamento, de acordo
com o Quadro 28, pode-se observar que do total de 103 pessoas, 69 delas — 28 mulheres e 41
homens — informaram nunca ter iniciado uma ag¢ao judicial. Por sua vez, 32 pessoas — 7 mulheres
e 25 homens — sim, ja haviam iniciado uma a¢ao judicial.
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Quadro 28 - Acao Judicial (AJ) iniciada

Sexo | Feminino | Masculino | Total
AJ
Sim 7 25 32
Nao 28 41 69
ndo informou - 2 2
TOTAL 35 68 103

Os motivos das agdes judiciais sao diversos, sendo mais frequentes as agdes por
beneficios sociais. Isto evidencia que, apesar dos mecanismos existentes, ainda hé violagdo de
direitos e/ou lacunas quanto aos procedimentos necessarios em determinadas situagdes que
vivem as PVHA no Brasil, especialmente com implicagdes financeiras. Das 32 ag¢des
mencionadas, 17 estdo concentradas entre beneficios sociais (9) e medicamentos (8). Seis agdes
informam sobre danos morais e 3 sobre a reinsercao ao trabalho. Apesar da alternativa ‘outro’
reunir 4 respostas, 2 delas referem-se a revisdo de beneficios, que se agregadas a ‘beneficios
sociais’ somam 11 acdes. As outras 2 respostas ndo informaram quais seriam os motivos das
acoes judiciais.

Apenas 2 pessoas assinalaram a alternativa ‘NRA’. No que se refere a diferenca por
sexo, das 32 agdes, 7 foram iniciadas por mulheres e 25 por homens.

Quadro 29 - Motivos das acoes judiciais (AJ)

Sexo | Feminino | Masculino | Total
Motivos AJ
beneficios sociais 2 7 9
danos morais 2 4 6
medicamentos 1 7 8
reinserc¢do ao trabalho - 3 3
outro
e revisdo de 1 3 4
beneficio (1F e
1M)
* ndo informou
(M)
NRA 1 1 2
nio informou - - -
TOTAL 7 25 32

7. Participagdo social

E sabido que nem sempre as pessoas com alguma particularidade social, neste caso
referente a satide, estdo engajadas em movimentos sociais. No caso do HIV/Aids, muitas vezes
este engajamento € decorrente da nova condigdo social advinda com a descoberta da sorologia
positiva para HIV e/ou devido a algum tipo de participagdo social presente nas trajetorias
individuais. Com o intuito de descobrir como esta referéncia aparece entre os ativistas da RNP+
Brasil foram elaboradas trés perguntas.

Com a primeira pergunta, sobre a participagao social anterior a RNP+, foram obtidas 100
respostas, sendo que uma mulher ofereceu 2 respostas, somando 36 no total, e 4 homens nao
responderam a questdo, tendo-se 64 respostas do sexo masculino.
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Quanto as alternativas a pergunta, predomina o total de 41 respostas — 17 mulheres ¢ 24
homens — para a participacdo em ONG/Aids. Note-se que historicamente os ativistas da RNP+
foram, ou ainda sdo, concomitantemente ativistas nas ONG/Aids. Deste modo, esta resposta ao
mesmo tempo em que amplia a atuagdo dos ativistas da RNP+ quanto a participagao social,
também restringe-os ao campo de enfrentamento da epidemia do HIV/Aids.

O grupo de respostas seguinte reune 24 respostas em ‘NRA’, sendo 7 mulheres ¢ 17
homens. Cabe notar que por um lapso ndo havia alternativa para quem ndo havia tido
participacao social antes da RNP+, supondo-se que as respostas negativas estejam incluidas
nesta alternativa.

Fora do campo do HIV/Aids, 9 pessoas — 2 mulheres ¢ 7 homens — assinalaram a
alternativa ‘outro’, destas somente 1 mulher informou referir-se a militancia politica.

7 pessoas — 3 mulheres e 4 homens — afirmaram ter participado de alguma ONG, nao
especifica para HIV/Aids.

Em seguida, aparecem empatadas as alternativas ‘sindicato’ e ‘movimento estudantil’,
com 5 respostas cada. No caso dos sindicatos, 4 homens ¢ 1 mulher. Para movimento estudantil,
3 mulheres e 2 homens.

Quatro homens afirmaram sua participa¢do no movimento GLBT.

Trés pessoas — 1 mulher e 2 homens — assinalaram ‘movimento religioso’.

Por fim, 2 mulheres mencionaram ter participado do movimento de mulheres.

Quadro 30 - Participacao social anterior a RNP+

Sexo | Feminino | Masculino | Total

Participacio

movimento de mulheres 2 - 2
movimento estudantil 3 2 5
movimento GLTB - 4 4
movimento religioso 1 2 3
ONG 3 4 7
ONG/Aids 17 24 41
Sindicato 1 4 5
outro 2 7 9

* militancia partidaria
M

NRA 7 17 24
TOTAL 36 64 100

Dos 103 ativistas que responderam ao geomapeamento da RNP+ Brasil, grande maioria
(91) atua no méaximo ha 5 anos. Destes, 49 pessoas atuam ha menos de 1 ano, sendo 14 mulheres
e 35 homens, e 42 pessoas atuam ha 5 anos, 17 mulheres e 25 homens.
Apenas 11 ativistas — 4 mulheres e 7 homens — afirmaram atuar na RNP+ Brasil ha 10
anos ou mais. Um homem nao informou.

Quadro 31- Tempo de RNP+

Sexo | Feminino | Masculino | Total
Tempo
menos de 1 ano 14 35 49
5 anos 17 25 42
10 anos ou mais 4 7 11
ndo informou - 1 1
TOTAL 35 68 103
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Quando questionados sobre sua forma de atuacdo, ao assinalarem até trés alternativas, os
ativistas da RNP+ Brasil afirmaram predominantemente (46 das 143 respostas de 48 mulheres e
95 homens) que atuam em todas as 9 alternativas oferecidas, conforme apresenta o Quadro 32.

Em seguida, 25 pessoas — 9 mulheres e 16 homens — afirmaram divulgar a RNP+ nos
servigos de saude; 21 pessoas — 6 mulheres e 15 homens — participam de manifestacdes de rua e
20 pessoas — 7 mulheres e 13 homens — afirmaram ir a sede para reunides semanais. As
alternativas ‘NRA’ e ‘ndo informou’ empataram com 10 respostas cada.

‘Entrevista na imprensa’, ‘conversa com amigos mais proximos sobre a RNP+’ e ‘vai a
sede esporadicamente’ foram alternativas mencionadas, respectivamente, por 3 pessoas cada.

Duas pessoas, 1 de cada sexo, disseram atuar como representante da RNP+.

Quadro 32 - Atuacido no Nucleo da RNP+

Sexo | Feminino | Masculino | Total

Atuacio RNP+
da entrevista na imprensa (escrita ou - 3 3
TV)
diz para todos que lhe conhecem que - - -
vocé ¢ da RNP+
diz somente para os amigos mais 2 1 3
proximos que vocé ¢ da RNP+
exerce alguma representacdo em 1 1 2
Conselhos, Comissdes ou grupos de
trabalho
procura divulgar a RNP+ quando 9 16 25
conversa com alguém no servico de
saude
vai a sede esporadicamente
vai a sede para reunides semanais
vai a sede todos os dias
participa de manifestacdes de rua
Outro 17 29 46

e todas (16F e 27M)

* ndo atuo (1M)

* ndo informou (1IFe 1 M)

~ |-
—_
W
\®]
o

(@)
—
(9]
[\
—

NRA 4 6 10
ndo informou 1 9 10
TOTAL 48 95 143
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I1. Perfil dos Nucleos da RNP+ no Brasil

1. Quando, onde e com quem?

Complementando o perfil dos ativistas da RNP+ Brasil, este geomapeamento procurou
inseri-los em um contexto territorial, ndo somente fisico, mas também quanto as dimensodes da
expressao politica local e nacional. Para isto foi elaborado um segundo questionario dirigido aos
Coordenadores dos Nucleos da RNP+ Brasil, que deveriam informar sobre seu historico e
caracteristicas de organizagdo e atuagao politica.

Apesar da distribui¢do dos Nucleos no territdrio brasileiro oferecer um retrato da RNP+
Brasil, € preciso considerar que a realidade ¢ dindmica e, portanto, mutavel e que as condigdes
locais podem ter sido um dificultador para o envio das respostas. Talvez por isto, algumas
cidades/Estados contempladas na primeira parte deste geomapeamento nao estdo presentes nas
respostas dos Coordenadores dos Nucleos.

No geral, foram obtidas 19 respostas de Coordenadores de Nucleos da RNP+ Brasil,
sendo 15 do sexo masculino e 4 do sexo feminino. Estes Nucleos estdo distribuidos em 10
Estados brasileiros, mais o Distrito Federal. Sdo eles:

Bahia
1. Vitoria da Conquista

Distrito Federal
2. Brasilia

Mato Grosso
3. Cuiaba

Mato Grosso do Sul
4. Ponta Pora

Minas Gerais
5. Governador Valadares

Parana
6. Cascavel
7. Curitiba

8. Londrina

Piaui
9. Teresina

Rio de Janeiro
10. Rio de Janeiro

Rio Grande do Norte
11. Mossord

Rio Grande do Sul
12. Porto Alegre
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Sao Paulo
13. Americana
14. Campinas
15. Catanduva
16. Diadema
17. Guarulhos
18. Presidente Prudente
19. Sédo Paulo

Dos 19 Nucleos que responderam ao questiondrio, 8 possuem pessoa juridica e 11 nao
possuem. No cenario sociocultural e politico, 12 deles atuam primordialmente no ambito
municipal e 7 no ambito estadual.

A maioria dos Nucleos, 9 deles, foi criada nos anos de 2004 e 2005. O Nucleo mais
antigo data de 1996 e os 2 mais recentes sao de 2007.

Quadro 33 — Ano de criacao do Nucleo

N. de Nucleos
RNP+

Ano de criacio
do Nucleo
1996

1998

1999

2000

2001

2002

2004

2005

2007
TOTAL

N[N ]—= N —

—_
N\l

A maioria dos Coordenadores dos Nucleos nao respondeu sobre o periodo de sua gestdo.
Como 11 deles ndo possui pessoa juridica, possivelmente os processos internos sejam pouco
formalizados. Por sua vez, 6 dos Coordenadores que responderam ao questionario tiveram sua
gestdo vigente até 2008, 4 deles até 2009 e apenas 1 informou que sua gestao seguira até 2013.

Quadro 34 — Término da gestao

Término da N. de
Gestao Coordenadores
2008 6
2009 4
2013 1
Nao informou 8
TOTAL 19

A estrutura fisica dos Nucleos ¢ bastante variavel e isto certamente impacta nas
condigdes de atuacdo dos mesmos. Conforme o Quadro 35, a maioria, 10 Nucleos, informou
utilizar espagos cedidos para realizar suas reunides. Some-se a estes um Nucleo que, apesar de
assinalar a alternativa ‘outro’, mencionou utilizar sala e equipamentos emprestados.
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Do total de 19 Nucleos, 4 possuem sede alugada, 2 realizam suas reunides nas casas de
um dos membros e apenas 1 Nucleo possui sede propria.

Para a alternativa ‘outro’, ha duas respostas, a primeira ja comentada. A segunda
menciona ‘encontros e capacitacdes financiados pelo PAM Estadual’, que pode ser interpretada
de duas formas. A primeira, o ndo entendimento sobre a pergunta, ja que eventos em geral sdo
situagdes de encontros pontuais. Outra possibilidade ¢ que devido a falta de estrutura do Nucleo,
este sO consiga reunir as pessoas nos momentos de encontros e capacitagdes. O que sinaliza
simultancamente um limite estrutural, mas também pouca articulagdo para conseguir, por
exemplo, um espago cedido, como a maioria dos Nucleos informou. Além do fato dos encontros
mencionados serem mantidos pelo governo estadual, o que pode ser um fator limitante, ou nao,
inclusive comprometendo outras parcerias.

Quadro 35 — Local das reunioes

Local das reunioes N. de Nucleos
RNP+
casa de um dos membros do Nicleo 2
sala cedida pela Secretaria de Saude, 10
ONG, Igreja, Prefeitura etc.
sede alugada
sede propria 1
Outro
* encontros e capacitagdes 2
financiados pelo PAM
Estadual
e sala e equipamentos
emprestados pela Alia
TOTAL 19

De acordo com o Quadro 36, pode-se observar que o niimero de participantes da RNP+
nos Nucleos expressa uma potencialidade de crescimento dos mesmos e até da articulagdo da
RNP+ Brasil. Dos 19 Nucleos que responderam ao geomapeamento, 12 deles conta com mais de
20 pessoas. Além disto, 6 Nucleos informaram ter até 10 pessoas e apenas 1, até 5 pessoas. Isto
significa que, no momento do preenchimento dos questionarios, no minimo 305 pessoas estavam
articuladas em rede através destes Nucleos da RNP+ espalhados em varios pontos do Pais.

Quadro 36 — Numero de participantes

N. de N. de Nucleos

Participantes RNP+
3 pessoas -
até 5 pessoas 1
até 10 pessoas 6
até 20 pessoas -
mais de 20 12
pessoas

TOTAL 19

Como estas pessoas se comunicam? Conforme o quadro a seguir, principalmente através
das reunides dos Nucleos, que aparecem em 10 respostas, se incluida a alternativa ‘outro’. O que
denota a extrema importancia de se manter um espaco fisico de referéncia do Nucleo.
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A segunda principal forma de comunicagdo indicada foi o e-mail, ainda que alguns
Nucleos reclamem a falta de acesso a Internet, em geral. Somando-se a alternativa ‘outros’,
foram 7 respostas para e-mail, seguidas de 5 respostas para a comunicagdo por telefone.

O intuito da pergunta era hierarquizar as formas de comunicagdo entre os ativistas, mas
como na pratica ¢ sabido que muitas delas sdo concomitantes, foram consideradas as respostas de
3 Nucleos que preencheram a alternativa ‘outro’ além da alternativa escolhida, conforme
apresentado no quadro a seguir.

Quadro 37 — Comunicacio entre as pessoas do Nicleo RNP+

Principal meio de N. de Nucleos
comunicacio RNP+
nas reunioes 9
por e-mail 5
por telefone 4
Outro
* todas 4
e reuniles, e-mail e
treinamentos
e e-malil, telefone e
cartas
e atividades diversas
TOTAL 22

2. Atuacao dos Nucleos da RNP+ Brasil

Colocando-se como parte da solucdo do problema no contexto da epidemia de HIV/Aids,
as PVHA nao se restringem as acgoes dirigidas somente a seus interesses diretos, ainda que sejam
seus protagonistas. Do mesmo modo, também ndo estdo restritas a grupos sociais, atuando com a
‘populagdo em geral’, como € o caso de 12 dos 19 Nucleos da RNP+.

A ateng@o e o apoio aos ‘familiares de PVHA’ ¢ parte do trabalho de 7 Ntcleos. Por sua
vez, 6 Nucleos atuam, respectivamente, em agdes dirigidas as ‘mulheres’ e a ‘usudrios de
drogas’.

O trabalho voltado a ‘criancas e adolescentes’ foi mencionado por 5 Nucleos. Por sua
vez, 4 deles atuam com o publico ‘GLBT’.

Apareceram empatados os publicos-alvo ‘profissionais de saude’ e ‘prostitutas’, cada um
sinalizado por 3 Nucleos.

Por fim, trés alternativas obtiveram um voto: ‘populacdo indigena’, ‘portadores de
patologia’ e ‘NRA’.

A pergunta sobre outros publicos-alvo permitia até duas respostas. Ou seja, € possivel
afirmar que os Nucleos da RNP+ atuam com pelo menos trés ptblicos-alvo.

32



Quadro 38 — Outros publicos-alvo

Outros publicos-alvo N. de Nucleos
RNP+
Criangas e adolescentes 5
familiares de PVHA 7
GLBT 4
Mulheres 6
populagdo em geral 12
populagdo indigena 1
populag¢ao rural -
profissionais de satde 3
Prostitutas 3
Usudrios de drogas 6
Outro 1
e portadores de
patologias
NRA 1
TOTAL 49

No que se refere as areas de atuacdo priorizadas pelos Nucleos, também era possivel
assinalar até duas alternativas. Majoritariamente, as mais votadas foram ‘direitos humanos’ com
12 das 36 respostas, e ‘saude’, com 11 respostas.

A atuacdo na area de tratamento foi apontada por 7 Nucleos. Trés mencionaram
‘educacao’ e trés alternativas estiveram empatadas, cada uma com 1 resposta: ‘comunicagao’,
‘trabalho’ e ‘outra’ (controle social e empoderamento).

Quadro 39 — Area de atuacio priorizada

Area de atuagio N. de Nucleos
RNP+

Comunicagao 1
direitos humanos 12
Drogas
Educacio 3
Saade 11
Trabalho 1
Tratamento 7
Outra

e controle social e 1

empoderamento

TOTAL 36

Ao serem solicitados a responder sobre as duas principais atividades realizadas pelo
Nucleo da RNP+, os Coordenadores assinalaram primordialmente ‘grupo de ajuda mutua’ e
‘reunides politicas’, respectivamente 10 ¢ 9 do total de 41 respostas. Estas alternativas e a
articulacdo entre elas demonstram que, apesar do crescimento gradativo da RNP+, ha alguns
pilares que tém sido mantidos. No primeiro caso, desde o inicio da resposta a epidemia os grupos
de ajuda mutua sdo uma forte expressao coletiva de proximidade entre as PVHA. Nestes espacos
sdo compartilhadas as experiéncias de vida com HIV, seus projetos interrompidos e renovados e

33



perspectivas futuras, incluindo-se a dimensado politica do problema. Por isto mesmo, as reunides
politicas se articulam com o componente da ajuda mutua. Nas respostas a epidemia, este
imbricamento ¢ subjacente as acdes de advocacy. Viver e agir sdo verbos indissociaveis.

Também sao atividades realizadas pelos Nucleos da RNP+, os ‘encontros mensais’ € 0s
‘grupos de adesdo ao tratamento ARV’, cada qual tendo obtido 6 respostas. Outros 5 Nucleos
responderam ‘encontros semanais’, 2 empatados com ‘assessoria juridica’ e ‘encontros
quinzenais’ e apenas 1 mencionou ‘outro’ como alternativa, conforme o Quadro 40.

Uma observagdo ¢ que as respostas sobre a periodicidade dos encontros — semanais,
quinzenais e mensais — pode dar uma idéia da coesdo entre os membros dos Nucleos e da
sistematica de atuagdo dos mesmos. Neste sentido, € interessante notar que os encontros
basicamente oscilam entre semanais (5) e mensais (6).

Quadro 40 — Atividades realizadas

Atividades N. de Nucleos
RNP+

assessoria juridica 2
encontros semanais 5
encontros quinzenais 2
encontros mensais 6
grupo de adesdo ao tratamento 6
ARV

grupo de ajuda mutua 10
reunides politicas

outro 1

e série de encontros em
varias cidades do Parand
TOTAL 41

Os Nucleos da RNP+, a atuagdo local e a articulagdo entre eles, a0 mesmo tempo em que
surgiram como uma articulacdo entre pessoas, inclusive de forma transversal a atuagdo nas
ONG/Aids, também foi aos poucos se institucionalizando. Do ponto de vista da atua¢do em rede,
isto pode ter uma conotagdo negativa até mesmo pelo risco de reproduzir-se o modelo ONG.
Entretanto, também pode ser visto como um crescimento do Nucleo — ou da Rede — que lhes
exige novos compromissos. Neste sentido, a RNP+ ainda que ndo perca seu carater de atuagao
em rede parece estar, cada vez mais, se consolidando como uma coalizdo ndo s6 de pessoas, mas
de Nucleos de pessoas que no conjunto se fortalecem como sujeito coletivo.

Nao por acaso, 8 Coordenadores dos Nucleos da RNP+ assinalaram que a maior
dificuldade para a atuagdo nos mesmos ¢ o fato das pessoas ndo quererem assumir
responsabilidades ‘institucionais’. Some-se a isto o fato de que 3 Nucleos responderam que ndo
querem se comprometer com horarios. Ou seja, duas alternativas que somam as respostas de 11
Nucleos mostram-se interligadas e evidenciam que as necessidades da RNP+ ndo parecem estar
vinculadas as motivagdes individuais de grande parte de seus membros. Ao menos nao através
do olhar dos Coordenadores dos Ntcleos da RNP+.

Por sua vez, é preocupante que 5 respostas apontem como dificuldades para a atuagdo, o
fato de as PVHA nao quererem aparecer e 2 respostas, o fato de as PVHA nado poderem aparecer
publicamente. O que traz a tona a dimensdo do estigma, analisada anteriormente, ¢ suas
repercussdes para a incidéncia politica das PVHA. Além disto, hd uma fragilidade dos vinculos
entre geracdes politicas do movimento de HIV/Aids em geral, e da visibilidade das PVHA e do
enfrentamento da morte civil, em particular, imprescindiveis nas respostas a epidemia.
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Apesar de paradoxal, a tensdo entre individual e coletivo estd presente e reafirma a
necessidade daquelas atividades priorizadas pelos Nucleos, quais sejam: ajuda muatua e reunioes
politicas; porque o viver-agir ndo ¢ simples.

Quadro 41 — A maior dificuldade para a atuagdo do Nucleo

Dificuldades N. de Nucleos
RNP+
As PVHA nao podem aparecer 2
publicamente
As PVHA ndo querem aparecer 5
publicamente
As pessoas gostam de participar do 3

Nucleo, mas ndo querem se
comprometer com horarios

As pessoas ndo querem assumir uma 8

responsabilidade ‘institucional’

Outro -

NRA 1

TOTAL 19

3. Sustentabilidade financeira

Apesar do tema da sustentabilidade ser multifacetado e envolver varios aspectos, neste
momento foi priorizada a sustentabilidade financeira dos Nucleos da RNP+ devido a pertinéncia
deste aspecto para a Rede.

De modo geral, as informagdes dos Coordenadores propiciam a constatagao de que os
Nucleos da RNP+ s3o financeiramente bastante vulneraveis e dependem muito de apoios
governamentais, o que em si ndo ¢ um problema, mas pode limitar o alcance e a autonomia, do
ponto de vista da mobilizagdo de recursos. Por sua vez, o estigma da epidemia limita o leque de
possibilidades de apoios financeiros, especialmente para grupos de PVHA.

Dos 19 Nucleos, 13 deles assinalaram a alternativa ‘outro’. Como a menor faixa
orcamentaria prevista era de R$ 50.000,00 torna-se evidente que estes Nucleos possuem
orgamentos anuais abaixo desta faixa. Dois deles inclusive mencionaram valores, conforme
apresentado no Quadro 42.

Outros 4 Nucleos da RNP+ informaram ter como or¢amento anual entre R$ 50.000,00 e
R$ 100.000,00. Apenas 2 Nucleos estdo na faixa seguinte, de até R$ 200.000,00.

Trés Nucleos ndo possuiam or¢amento no momento em que enviaram suas respostas.
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Quadro 42 — Faixa orcamentaria anual

Faixa orcamentaria N. de Nucleos
RNP+
R$ 50.0000,00 a R$ 100.000,00 4
R$ 101.0000,00 a R$ 200.000,00 2

R$ 201.0000,00 a RS 350.000,00 -
Mais de R$ 350.000,00 -

Outro
e R$ 6.000,00
e R$13.100,00 13

e Varia de acordo com
parcerias estabelecidas
e/ou projeto financiado

* indefinida (1)

* ndotem (3)

TOTAL 19

A captacdo de recursos dos Nucleos da RNP+ ¢ limitada. Ao mencionarem as trés
principais fontes de captagdo de recursos, das 36 respostas a concentragdo apresenta-se entre 8
respostas para ‘doagdes de pessoas fisicas’ e 7 para projetos apoiados pelo PN-DST/Aids, atual
Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais do Ministério da Satide. Além disto, a alternativa
‘outra’ obteve 6 respostas, 2 delas mencionando apoios dos Programas Municipais e Estadual de
DST e Aids.

A referéncia a doagdes de pessoas fisicas, acrescida de ‘ajuda filantrépica’ mencionada
na alternativa ‘outra’, ¢ um importante indicador para os Nucleos, j4 que mesmo organizacdes ou
redes bem estruturadas tém debatido e renovado seus planos de captacdo de recursos com
aten¢do as conhecidas fontes tradicionais de captacdo. Em especial, devido aos recursos nao
estarem atrelados diretamente a determinados gastos, podendo ser administrados de acordo com
as prioridades elencadas, ou serem consideradas como reservas para casos emergenciais ou
gastos intangiveis.

Com 5 respostas, a op¢do mais referida foi ‘eventos beneficentes’, que se bem
administrados também podem vir a ser uma fonte de recursos perene.

Trés Nucleos mencionaram contar com o apoio de empresas, 2 com bazares ¢ brechds
(também fontes tradigdes de captagao de recursos) e as demais alternativas tiveram 1 voto cada,
como pode ser observado no Quadro 43, a seguir.
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Quadro 43 — Captacio de recursos

Fontes de captacao N. de Nucleos
RNP+

apoio de empresas (através de 3
projetos ou ndo)
através da contribui¢do dos 1
associados
bazares ou brechds
cooperacao internacional 1

» UNODC
doacdes de pessoas fisicas 8
eventos beneficentes 5
projetos apoiados pelo PN- 7
DST/AIDS — Ministério da Saude
projetos apoiados por outro 1
Ministério
venda de produtos (camisetas, 1
bolsas, publicagoes etc.)
Outra

* ajuda filantropica

* projeto apoiado pelo PM 6

* paraeventos, PM e PE

* nfo informou (3)
NRA 1
TOTAL 36

No que se refere a captagdo de recursos locais, do total de 32 respostas, podendo o
Coordenador do Nucleo ter elegido até duas delas, predominou o apoio através dos PAM dos
Programas Municipais de DST e Aids com 14 respostas. Seguido pelo apoio dos PAM dos
Programas Estaduais, que obtiveram 8 respostas.

O apoio de empresas foi referido por 5 Coordenadores e 4 assinalaram ‘NRA’, muito
provavelmente os que ndo ofereceram informagdes a pergunta anterior e cujos Nucleos ndo
possuiam orgamento.

Quadro 44 — Captacio de recursos no ambito local

Fontes de captacao locais N. de Nucleos
RNP+
PAM do Programa de DST/Aids 14

da Secretaria Municipal de Satde
outros o6rgaos publicos municipais

* Secretaria Municipal de 1
Assisténcia Social
PAM do Programa de DST/Aids 8

da Secretaria Estadual de Saude
outros 6rgaos publicos estaduais

empresas locais (através de 5

projetos ou niao)

outro -

NRA 4
TOTAL 32
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Um aspecto diretamente ligado a captacdo de recursos diz respeito a prestacdo de contas,
que interessa tanto aos doadores quanto aos publicos-lavo, direta e indiretamente. Como a
maioria dos recursos dos Nucleos estdo vinculados com as esferas governamentais e
provavelmente sdo repassados através de convénios ou contratos, 0 maior nimero de respostas
para a prestagdo de contas, 8 das 22 respostas, refere-se ao envio de relatorios aos doadores.

Por sua vez, sob o entendimento de que o aspecto da sustentabilidade financeira interessa
ao conjunto dos individuos que fazem a RNP+, 7 respostas indicaram a prestacdo de contas
através de reunides dos Nucleos.

Por fim, 4 Coordenadores assinalaram ‘NRA’ e 3 a alternativa ‘outro’, através da qual
aparecem referéncias que denotam o aspecto financeiro propriamente dito e de transparéncia
publica, através de comissdes e conselhos.

Quadro 45 — Prestacdo de contas publica

Meios N. de Nucleos
RNP+
através da homepage -
através de publicagdes

através de relatorios enviados aos 8
doadores
Nas reunioes do Nucleo 7
outro

e relatorios e notas

e tribunal de contas/auditoria 3

* mediante apresentacdo de
relatorio de projeto e via
comissoes e conselhos

NRA 4
TOTAL 22

Para concluir o bloco de questdes referentes a sustentabilidade financeira dos Nucleos da
RNP+, procurou-se investigar quais aspectos os Coordenadores destes Nucleos consideravam
como sendo dificultadores para receberem apoio financeiro. A pergunta permitia até duas
respostas.

De acordo com o Quadro 46, do total de 25 respostas, 9 delas indicam a fragilidade
técnica das equipes presentes nos Nucleos. Seis assinalaram ‘NRA’, 5 apontaram um limite
formal por ndo possuirem pessoa juridica, 4 respostas referiram-se ao estigma sobre as PVHA ¢
apenas 1 resposta esteve associada a dificuldade por ser um Nucleo recém criado.

Quadro 46 — Dificuldades para conseguir apoio financeiro

Dificuldades N. de Nucleos
RNP+
estigma por ser um grupo de PVHA 4
fragilidade técnica da equipe 9
o Nucleo ndo tem pessoa juridica 5
outro 1
* pelo grupo ser recém criado
na cidade
NRA 6
TOTAL 25
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4. Advocacy e incidéncia politica

Advocacy ¢ entendido aqui a partir da definicao estabelecida com os Nucleos da RNP+
Campinas e Sao Paulo, que orientaram as discussdes sobre o geomapeamento, qual seja: Acdes
para a defesa de interesses das PVHA.

Quando questionados sobre o tipo de agdes de advocacy realizadas, os Coordenadores
dos Nucleos podiam escolher até trés alternativas. Do total de 70 respostas, 15 se concentraram
na alternativa ‘outro’, apesar de somente uma ter sido especificada. O que pode sugerir
entendimentos diferenciados a respeito destas agdes, ou mesmo a discordancia com as
alternativas apresentadas, apesar disto ndo ter sido mencionado.

Em segundo lugar, 10 respostas indicam que as ‘dentincias publicas através da imprensa’
constituem as principais agdes de advocacy dos Nucleos da RNP+. O que demonstra que a midia
tem sido um interlocutor privilegiado neste campo de atuacao.

Protestos via e-mail para tomadores de decisdo constituem a proxima alternativa mais
votada, com 8 respostas, seguida de perto por 7 respostas para ‘dentncias ao Ministério Publico’.

Dois tipos de a¢des de advocacy receberam 6 respostas, respectivamente, por parte dos
Coordenadores dos Nucleos, quais sejam: ‘abaixo-assinado’ e ‘assessoria juridica - ONG/Aids’.
Cinco respostas indicam a ‘assessoria juridica — Defensoria Publica’.

Os ‘protestos nas ruas’ foram referidos 4 vezes.

Para o ‘abaixo-assinado virtual’ foram obtidas 3 respostas, deixando evidente que o
abaixo-assinado tradicional ainda adquiriam maior relevancia, tendo contado com o dobro de
respostas por parte dos Coordenadores.

As assessorias parlamentares ficaram em ultimo lugar, obtendo apenas 2 respostas cada.
Também aparecem 2 respostas para ‘NRA’.

Quadro 47 — Tipos de acoes de advocacy realizadas pelo Nucleo

Tipos de acoes de advocacy N. de Nucleos
RNP+
Abaixo-assinado 6
Abaixo-assinado virtual 3
assessoria juridica — Defensoria Publica 5
assessoria juridica— ONG -
assessoria juridica — ONG/Aids 6
assessoria parlamentar para acompanhar
projetos de lei a favor das PVHA 2
assessoria parlamentar para acompanhar
projetos de lei que ameacem direitos 2
conquistados pelas PVHA
dentincias ao Ministério Publico 7
dentincias publicas através da imprensa 10
protestos nas ruas 4
protestos via e-mail para Ministérios, 8
Parlamentares etc.
Outro 15
» diversos protestos e agoes em

conjunto com Forum e

movimento de Aids, entre outras

agoes junto com outras

parcerias.
NRA 2
TOTAL 70
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O questionario dirigido aos Coordenadores dos Nucleos da RNP+ previa duas perguntas
sobre advocacy com base na expressao publica do movimento social de luta contra HIV/Aids e
das PVHA, em especial, quais sejam: os protestos de rua e as relagdes com a imprensa. De
acordo com as respostas a pergunta anterior, o primeiro aspecto foi dos menos destacados. Ao
contrario, as relagdes com a imprensa foi a alternativa mais votada.

Sobre os protestos nas ruas, podia-se eleger até duas alternativas de respostas. Do total de
35, 11 respostas remetem a alternativa mais referida pelos Coordenadores como sendo a ‘falta de
medicamentos’ a principal motivacao para a realizagao de protestos.

Em segundo lugar, 7 respostas indicam que os protestos nas ruas acontecem ‘quando
apoiamos questdes internacionais de interesse do pais.’

O apoio a RNP+ Brasil apareceu 5 vezes como motivacdo e ‘quando uma PVHA ¢
discriminada’ obteve 4 respostas.

Duas alternativas tiveram 1 voto, uma referente ao caso extremo de agressao publica de
uma PVHA, outra remetendo ao contexto mais amplo das politicas de saude.

Por fim, 6 Nucleos afirmaram ndo fazer protestos nas ruas.

Quadro 48 — Protestos nas ruas na cidade

Protestos realizados N. de Nucleos
RNP+
quando uma PVHA ¢ discriminada 4
quando uma PVHA ¢ agredida 1
publicamente
quando uma PVHA morre -
quando falta medicamentos 11
quando apoiamos a RNP+ Brasil 5
quando apoiamos questdes
internacionais de interesse do pais (ex.: 7
quebra de patentes)
Outro 1
* também agora com o descaso

da satide e outros diversos

protestos, mesmo no dia 1° de

dezembro. e em outros

momentos.
ndo organizamos protestos nas ruas 6
TOTAL 35

Quanto as relacdes com a imprensa, com o intuito de conhecer o principal motivo desta
aproximacao de ambas as partes, foram elaboradas duas perguntas cujas respostas ndo permitiam
mais de uma opgao. Isto possibilitou que se identificasse qual o principal motivador dos Nucleos
da RNP+ quando procuram a imprensa e, por sua vez, qual o principal motivador da imprensa
quando procura o Nucleo. No Quadro 49 as respostas estdo apresentadas paralelamente
permitindo uma comparacdo entre os dois lados.

Por um lado, do ponto de vista dos Coordenadores, os Nucleos da RNP+ Brasil procuram
a imprensa, principalmente, quando querem fazer uma dentncia. Foram 10 das 19 respostas.

Por outro lado, a percep¢ao dos Coordenadores sobre quando a imprensa procura os
Nucleos ficou dividida, com 8 respostas para cada alternativa, entre: ‘quando precisa do
depoimento de uma PVHA’ e ‘quando quer ouvir a versao das PVHA diante de um fato.” Apesar
de evidenciarem interesses diferentes, em ambos os casos a presenca das PVHA ¢ central.
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Quadro 49 — Relacdes entre os Nucleos RNP+ e a imprensa

Quando o Nucleo N.de | Quando a imprensa N. de

procura a imprensa? | Nucleos | procura o Nucleo? Nucleos
RNP+ RNP+

quando quer fazer uma quando precisa do

denuincia 10 depoimento de uma 8

PVHA

para divulgar um evento

quando quer ouvir a

2 versdao das PVHA 8
diante de um fato
quando estdo fazendo a

para minimizar o estigma

¢ a discriminagao 7 cobertura de um evento 2
Outro - Outro -
NRA - NRA 1
TOTAL 19 TOTAL 19

Para fechar o conjunto de questdes sobre advocacy buscou-se saber sobre as parcerias
efetivadas pelos Nucleos da RNP+. Os Coordenadores podiam assinalar até trés alternativas. Do
total de 64 respostas, os 3 parceiros mais citados foram: Forum de ONG/Aids (14); Governo
Municipal (Saude (13); e, Governo Estadual (Saide (12). O quadro abaixo apresenta a
distribuicdo completa das respostas.

Quadro 50 — Principais parcerias dos Nucleos

Parcerias N. de Nucleos
RNP+
Empresas 2
Forum de ONGL]Aids 14
Governo Municipal (Saude) 13
Governo Municipal (outros setores) 2
Governo Estadual (Saude) 12
Governo Estadual (outros setores) 1
Governo Federal (Saude) 1
Governo Federal (outros setores) -
movimentos de portadores de patologias 3
ONG/Aids 8
outras ONG, movimentos sociais e redes 7
Outro 1
« UNODC
N3ao atua em parceria -
TOTAL 64
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5. Controle social

No ambito do Sistema Unico de Saude, as Conferéncias e os Conselhos de Satde sdo os
canais de participacdo da sociedade civil e dos usudrios do sistema. Devido a seu carater
deliberativo, os Conselhos de Satde sao tidos como o locus do controle social das politicas
publicas de saude por parte da sociedade.

Baseado na defini¢do inicial, controle social ¢ entendido neste momento como sendo a
participacdo efetiva na elaboragdo, monitoramento e fiscalizagdo das politicas publicas nas
instancias formais, e em outras instancias de interesse das PVHA.

Dos 19 Nucleos, 17 afirmaram ter conselheiros de satde, 4 deles em Conselhos Estaduais
¢ Municipais. 9 referiram-se a conselheiros municipais ¢ 6 Coordenadores assinalaram que os
Nucleos ndo possuiam conselheiros de saude.

Quadro 51 - Existéncia de conselheiros de Satude nos Nucleos

Conselheiros de Saude
Esfera publica Sim Nao
Municipal 13 -
Estadual 4 _
Nacional - R
TOTAL 17 6

Na atua¢do nos Conselhos de Satude, de acordo com os Coordenadores dos Nucleos da
RNP+, seus principais aliados sdo outros movimentos sociais, indicados por 11 das 42 respostas.

Em segundo lugar, a maioria afirmou ter como principal aliado os movimentos de
portadores de patologias e, em terceiro lugar, os profissionais de satude.

Sete respostas indicam que os principais aliados dos ativistas da RNP+ nos Conselhos de
Satde sao as ONG/Aids e 4 respostas evidenciam a parceria com Conselhos profissionais.
Apenas 1 Coordenador assinalou ‘NRA’.

Quadro 52 - Principais aliados nos Conselhos de Satude

Principais aliados N. de Nucleos
RNP+
Conselhos profissionais 4
(medicina, psicologia etc.)
movimentos de portadores de 10
patologias
ONG/Aids 7
Outros movimentos sociais 11
Profissionais de satide 9
Outro -
Nao tem aliados -
NRA 1
TOTAL 42

Para além do campo da Saude, a RNP+ também possui atuagao em outros conselhos, nas
esferas municipal e estadual. Do total de respostas dos 19 Nucleos, 9 foram afirmativas e 10
negativas.
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Apesar de 9 respostas afirmativas, um dos Coordenadores mencionou as 2 esferas de
atuacao; 4 Coordenadores afirmaram que possuem conselheiros em outros setores na esfera
estadual e 3 Nucleos, na municipal. Duas respostas ndo especificaram a esfera de atuagao.

Quadro 53 — Existéncia de conselheiros em outros setores

Conselheiros em outros setores
Esfera publica Sim Niao
Municipal 4 -
Estadual 5 -
Nacional - R
ndo especificou 2 -
TOTAL 11 10

De acordo com o Quadro 54, das 11 respostas relacionadas a atuacdo da RNP+ em outros
setores, 4 delas referem-se a Conseclhos de Assisténcia Social, 3 de Direitos Humanos, 2 de
Criangas e Adolescentes, 1 de Educagao e 1 de Seguranca Alimentar.

Quadro 54 — Conselhos: outros setores

Outros setores N. de Nucleos
RNP+

Assisténcia Social 4
Criancas e Adolescentes 2
Direitos Humanos 3
Drogas -
Educagio 1
Seguranca Publica -
Trabalho -
outro

*  Seguranga alimentar 1
TOTAL 11

No que se refere a participacdo de membros da RNP+ nas Conferéncias de Satde, o total
de 38 respostas evidencia a participacao de varios Nucleos em mais de uma esfera de atuagao.

Entre os 19 Nucleos, 15 Coordenadores afirmaram que alguns ativistas ja participaram de
Conferéncias Municipais de Saude. O mesmo numero de respostas indica as participagdes nas
Conferéncias Estaduais de Satde. Por fim, 8 Coordenadores mencionaram participagdes de
ativistas da RNP+ nas Conferéncias Nacionais de Satde.

Apenas 1 Nucleo ainda nao esteve presente em uma Conferéncia de Saude.

Quadro 55 - Participacdo em Conferéncias de Satude

Conferéncias de Saude
Esfera publica Sim Nao
Municipal 15 -
Estadual 15 -
Nacional 8 -
TOTAL 38 1
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Foram obtidas 23 respostas como dificuldades para atuar no controle social. A principal
alternativa, que obteve 11 respostas, foi a ‘auséncia de recursos humanos’, seguida de perto por
‘fragilidade técnico-politica’, que contou com 10 respostas entre os 19 Coordenadores de
Nucleos da RNP+.

Apenas 1 Coordenador referiu-se a auséncia de informagdes e 1 assinalou ‘NRA’.

Quadro 56 — Principais dificuldades para atuar no controle social da Saude

Dificuldades N. de Nucleos
RNP+

auséncia de informacgdes a 1
respeito

auséncia de recursos humanos 11
fragilidade técnico-politica 10

Outro -

NRA 1
TOTAL 23

Além das instincias formais de controle social no SUS, também foram incluidas questdes
sobre a atuagdo de membros da RNP+ em comissdes e grupos de trabalho intersetoriais. Com
base nas trés esferas de atuacdo, foram obtidas 25 respostas afirmativas, sendo 10 no ambito
municipal, 9 estadual e 6 nacional. Dos 19 Nucleos, 7 ndo possuem representagdes em comissoes
e grupos de trabalhos intersetoriais.

Quadro 57 - Representacdes em comissoes e grupos de trabalho intersetoriais

Representacoes
Esfera publica Sim Nao
Municipal 10 -
Estadual 9 -
Nacional 6 -
TOTAL 25 7

Quando questionados sobre quais comissdes e grupos de trabalho intersetoriais, os
Coordenadores mencionaram 40 respostas. A maioria afirmou atuar nas Comissdes Municipais
de DST/Aids, alternativa que contou com 8 respostas.

As Comissdes Estaduais de DST/Aids apareceram em segundo lugar, com 6 respostas.

Em terceiro lugar, com 5 respostas cada, empataram: ‘CAMS’; ‘Conselhos da Crianga e
do Adolescente’; e, ‘outro’.

Os ‘Conselhos da Mulher’ estdo presentes para 4 Nucleos.

Aparecem empatadas, com 2 respostas cada: ‘CNAIDS’; ‘Conselhos contra drogas’; e,
‘GT UNAIDS’.

A distribuicao total das respostas pode ser conferida no quadro abaixo.

44



Quadro 58 — Tipos de comissdes e grupos de trabalho intersetoriais

Tipos N. de Nucleos
RNP+

Comissao Nacional de Articulacdo com
Movimentos Sociais (CAMS — PN- 5
DST/Aids)
Comissao Municipal de DST/Aids
Comissao Estadual de DST/Aids
Comissao Nacional de DST/Aids 2
(CNAIDS)
Comité Nacional de Combate a -
Discrimina¢do (SEDH)
Comissoes de Direitos Humanos 1
Conselho Nacional de Vacinas anti-HI'V -
(PN-DST/Aids)
Conselhos contra drogas
Conselhos da Crianga ¢ do Adolescente
Conselhos da Mulher
GT UNAIDS
Outro

¢ Comissao da Saude do

Deficiente 5
*  Conselho Municipal de
Assisténcia Social

e Foérum de Patologias

e GT-DST/Estado

e GLBTT
TOTAL 40
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6. Percep¢ao dos Coordenadores sobre a atuagdo e o reconhecimento publico dos
Nucleos da RNP+

Ao final do questiondrio dirigido aos Coordenadores dos Nucleos da RNP+, foi sugerido
um exercicio de auto-avaliacdo de cada Nucleo. Quando o intuito é observar cada caso
isoladamente, este exercicio pode ser repetido em momentos diferentes e posteriormente ter suas
respostas comparadas, analisando-se mudangas de atitudes, relagdes internas ou mesmo
percepgdes sobre a atuagdo do grupo em questao.

No caso da RNP+, o fato de contar com respostas de varios Nucleos, inclusive com
dindmicas locais e insercoes politicas diferentes, ofereceu um retrato interessante sobre o
conjunto que faz a RNP+ Brasil.

Para a auto-avaliacdo do Nucleo, seu Coordenador deveria assinalar se cada um dos 13
itens em pauta era considerado como sendo: muito forte, forte, precisa melhorar ou fraco. O
Quadro 59 apresenta os resultados encontrados.

Analisando o conjunto, pode-se observar que, desde o ponto de vista dos Coordenadores,
10 entre os 19 consideraram seu envolvimento politico com o Nucleo como muito forte.
Entretanto, quando questionados sobre o envolvimento politico dos demais ativistas com o
Nucleo, 12 dos 19 Coordenadores consideraram que precisava melhorar. Ou seja, de modo geral,

45



torna-se evidente uma dissonancia entre a percep¢do dos Coordenadores sobre seu proprio
engajamento no Nucleo da RNP+ e o dos demais ativistas.

Majoritariamente, os Coordenadores consideraram que a estrutura dos Nucleos precisa
melhorar, segundo 12 pessoas. Do mesmo modo, as atividades realizadas e a captacdo de
recursos também foram apontadas como aspectos que precisam melhorar, contando
respectivamente com 14 e 10 respostas.

As respostas referentes as relagdes com a imprensa sdo as mais divididas, ainda que ao
longo da analise dos questiondrios este seja um aspecto que apareceu sempre de forma muito
positiva. Entretanto, na percep¢do dos Coordenadores dos Nucleos, 6 consideraram que estas
relagdes precisam melhorar, 5 que ¢ forte e as alternativas muito forte e fraco, os extremos,
obtiveram cada uma 4 votos. Ao mesmo tempo em que os extremos remetem a dissonancia entre
os Nucleos, o centro das respostas também permite que se tenha uma média do conjunto da
atua¢do da RNP+ no Brasil.

Com respeito a visibilidade publica dos Nucleos, predominou a alternativa muito forte.
Por sua vez, houve quase uma polarizag¢do entre muito forte (4) e precisa melhorar (5). Apenas 1
Coordenador considerou a visibilidade publica do Nucleo fraca.

A contribui¢do do Nucleo para minimizar o estigma de PVHA nao foi considerada fraca
por nenhum dos Coordenadores, mas esteve bem dividida entre as demais alternativas, sendo
considerado que precisa melhorar por 7 dos 19 Coordenadores e empatadas, cada uma com 6
votos, entre muito forte e forte.

Com relagdo a contribuicdo do Nucleo para minimizar as discriminagdes contra as
PVHA, as respostas dos Coordenadores estiveram mais polarizadas entre precisa melhorar, com
8 votos, e muito forte com 7. Para a alternativa forte foram 4 votos e nenhum Coordenador
considerou a opgao fraco.

As percepcdes sobre as parcerias com o setor publico ficaram entre precisa melhorar,
com 7 votos, e forte com 6 votos. Os extremos muito forte e fraco aparecem com 3 votos cada.

As parcerias com as empresas ndo foram consideradas muito forte por nenhum dos
Coordenadores dos Nucleos. Entretanto, 9 deles consideraram que precisam melhorar € 7 que sao
fracas. Apenas 3 Coordenadores consideraram as relagdes com as empresas como sendo forte.

Apesar da distribuigdo um pouco diferente, as parcerias com a sociedade civil
aproximam-se da classificagdo para as parcerias com o setor publico, concentradas entre forte e
precisa melhorar. No caso da sociedade civil, 8 Coordenadores consideraram que as parcerias
precisam melhorar e 7 que sdo fortes. Trés deles consideraram estas parcerias como muito forte e
apenas 1 como sendo fracas.

A influéncia politica pode ser inicialmente percebida em consondncia com o item
referente a visibilidade publica, que obteve 9 votos para a opgao forte e 5 para precisa melhorar.
No entanto, no caso da influéncia politica, 3 Coordenadores a consideraram fraca e 2 como
muito forte.
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Quadro 59 — Auto-avaliacdo dos Nucleos pelos Coordenadore(a)s

Auto-avaliacio | Muito forte precisa fraco

Aspectos forte melhorar

seu envolvimento politico 10 8 1 -

com o Nucleo

O envolvimento politico dos

demais ativistas com o 2 5 12 -

Nucleo

estrutura do Nicleo 3 2 12 2

atividades realizadas 2 2 14 1

captacdo de recursos 1 - 10 8

relagdes com a imprensa 4 5 6 4

visibilidade publica 4 9 5 1

contribuicdo para minimizar

o0 estigma de PVHA 6 6 7 -

contribui¢do para minimizar

as discriminagdes contra as 7 4 8 -

PVHA

parcerias com o setor publico 3 6 7 3

parcerias com empresas - 3 9 7

parcerias com a sociedade 3 7 8 1

civil

influéncia politica 2 9 5 3
Conclusoes

Com base na amostra e nas respostas obtidas para este geomapeamento, ¢ possivel tragar
perfis de seus ativistas e de sua dindmica de atuagdo nos Nucleos da RNP+ Brasil.

Os ativistas da RNP+ sdo predominantemente homens homossexuais vivendo com
HIV/Aids sabidamente ha 10 anos ou mais, no estado de Sdo Paulo. Estio entre os 31 e os 48
anos, tém o nivel médio de escolaridade e se auto-classificam como brancos ou pardos.

Mais de 50 % destes ativistas sdo solteiros, aposentados, com uma renda mensal entre 1 e
3 salarios minimos, nao tém filhos, moram com os pais ou sozinhos, se dizem catolicos ou sem
religido. No caso do uso de drogas, predomina o alcool.

Majoritariamente, fazem uso da terapia ARV ha 10 anos, sem dificuldades de adesdo ao
tratamento. Os exames mais frequentes para o monitoramento de seu estado de saude sdo CD4 e
carga viral. Tém reag¢des adversas, tais como: diarréia, lipodistrofia e nduseas. A maioria ja teve
infecg¢des oportunistas, especialmente: Pneumonia, Tuberculose e Herpes Zoster.

Por fim, o perfil dos ativistas da RNP+ Brasil ¢ caracterizado por homossexuais que ja
foram alvo de discriminacdo, especialmente entre amigos. J& se sentiram estigmatizados em
varias situagdes, at¢ mesmo por um simples olhar. No geral, nunca iniciaram uma a¢ao judicial.
Sua participagdo politica anterior, ou concomitante, foi em ONG/Aids e estdio na RNP+ ha
menos de um ano, no Maximo cinco.

A contraface das trajetérias individuais ¢ complementada pelo perfil dos Nucleos que
compdem. Os resultados do geomapeamento demonstram agdes e articulagdes comuns, apesar de
cada Nucleo enfrentar seus proprios desafios.

Os Nucleos aqui referidos foram criados em 2004/2005, apesar do mais antigo datar de
1996. A maioria deles ndo possui pessoa juridica. Sua atua¢do ¢ principalmente municipal e
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conseguem manter suas reunides e atividades em espagos cedidos nos quais funcionam suas
sedes. De modo geral, contam com mais de 20 pessoas e seus Coordenadores sao homens.

Os ativistas dos Nucleos da RNP+ se comunicam entre si principalmente através de
reunides dos Nucleos. Além de PVHA, atuam com a populacdo em geral e alguma populacao
especifica, ou seja, atuam com pelo menos trés publicos-alvo. O trabalho ¢ desenvolvido através
das areas de atuacdo de Direitos Humanos e Saude. As atividades priorizadas sao os grupos de
ajuda mutua e as reunides politicas.

A sustentabilidade financeira ¢ um ponto de vulnerabilidade para a RNP+ Brasil. A
captagdo de recursos ¢ limitada e ha uma forte referéncia a apoios governamentais. A forca do
estigma sobre as PVHA persiste e pode ser um complicador para a mobilizagdo de recursos e a
incidéncia politica.

As principais acdes de advocacy comuns aos Nucleos foram referidas como sendo as
denuncias publicas através da imprensa. Os protestos nas ruas sdo realizados principalmente
quando faltam medicamentos ou no apoio a debates internacionais de interesse do Pais. No que
se refere as relagdes com a imprensa, de acordo com os Coordenadores dos Nucleos da RNP+
Brasil, estes procuram a imprensa quando t€ém alguma denuncia e se véem procurados por ela
quando precisam do depoimento de uma PVHA ou quando querem ouvir sua versdo sobre um
determinado tema.

Os principais parceiros da RNP+ Brasil sdo os Foruns de ONG/Aids e os governos
municipais e estaduais.

Ha atuagdo em instancias de controle social, na Satde e em outros setores, como
Assisténcia Social, nas quais seus principais aliados sdo outros movimentos sociais. Também
possuem representagdes em comissoes € grupos de trabalho intersetoriais. Todos os Nucleos ja
se fez presente em Conferéncias de Saude, nas trés esferas de governo.

Note-se ainda que na auto-avaliagdo dos Nucleos, destaca-se o fato de se perceberem
com um importante papel no cenario politico, seja com base na visibilidade publica, seja na
incidéncia politica.

Por fim, em linhas gerais, os varios aspectos comuns aos Nucleos da RNP+ Brasil podem
potencializar o alcance de sua coalizdo nacional. As dificuldades quanto a sustentabilidade
financeira talvez possam ser minimizadas se for desenhado um plano nacional de mobilizagao de
recursos, com alternativas de acdes que possam ser adaptadas no ambito local. Plano este que
deve contemplar indicadores que permitam seu monitoramento e a previsdo de formas de
prestacdo de contas a seus doadores e publicos-alvo.
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Anexo I:

Roteiro para oficinas

Definir quem sera: o facilitador, o relator e o guardido do tempo, aquele que coordenard o tempo
referente as atividades.

Objetivo: Construgado coletiva da RNP+ sobre os termos “advocacy” e “controle social”
Tempo de duracao: 30 a 45 minutos
Material: papel craft ou branco, fita crepe, pilot, papel A4 e canetas.

Dinamica da oficina:

1. O facilitador pede aos participantes que digam, em uma palavra, o que lhes vem a mente
quando escutam falar em “advocacy”. Anota-as num papel afixado na parede e apds todos terem
se manifestado procura fazer correlagdes abrindo o debate entre os presentes. A partir dai divide
0s participantes em subgrupos e pede para que eles discutam em 15 minutos e tentem redigir: 1)
uma defini¢do comum sobre o que entendem por “advocacy”; e, 2) quais a¢des poderiam ser
consideradas como “agdes de advocacy”.

Volta-se a um s6 grupo e os relatores de cada subgrupo 1€éem a defini¢do e fixam-na escrita para
que todos a leiam (e entregam por escrito ao relator da oficina). Com todas as defini¢des lado a
lado, o facilitador pede aos presentes que fagam observagdes sobre as defini¢des dos outros
subgrupos e procura sintetizar o que elas t€m em comum até chegar a uma unica definicdo com a
qual todos concordem. O relator da oficina deverd anotar os pontos de divergéncia e a defini¢cdo
final apresentando o produto do trabalho do Nucleo.

2. O mesmo procedimento devera ser realizado para a defini¢cdo de “controle social.”

3. Apds o grupo ter conseguido sintetizar o que entende por “adocacy” e por “controle social”
poderdo discutir se ha relacdo entre as duas coisas, o que as aproxima e o que as distingiie.

Desde ja, agradecemos a participagdo de todo(a)s.

Sdo Paulo, 22 de maio de 2007
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Anexo 11

Geomapeamento

Form. 1 (an6nimo) — Para todos os membros da RNP+

Marque somente uma alternativa (a menos que haja outra indicagao)

1. Em que estado brasileiro vocé mora?

2. Vocé é do sexo () feminino ou ( ) masculino?

3. Vocé diria que a sua cor é:
() amarela

( ) branca

() indigena

( )parda

() preta
] Classificagdo de acordo com o IBGE (Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica)

4. Sua faixa etaria esta entre:
) Menos de 18 anos

) 19 a 24 anos

) 25 a 30 anos

)31 a 36 anos

)37 a 42 anos

) 43 a 48 anos

) 49 ou mais

NN AN AN AN AN AN

. Sua religido é:
) afro-brasileira
) budista
) catolica
) espirita
) protestante
) ndo tem religido
) ndo quer informar

AN AN A A A A A DN

. Sua orientacao sexual é:
) bissexual
) heterossexual
) homossexual
) ndo quer informar

NSNS AN

X

. Vocé usa drogas?
)Sim ( )Na@o ( ) atualmente ndo, mas ja experimentei

~



) alcool

) cocaina
) crack

) maconha
) outra

NN NN m

. Ha quanto tempo vocé sabe de sua sorologia positiva para o HIV?
) menos de 1 ano
) 5 anos
) 10 anos
) 15 anos
) 20 anos ou mais

NN NN/ \o

10. Vocé usa a terapia antirretroviral (ARV)?
( )sim ( )nao

Se sim, ha quanto tempo?
() menos de 1 ano
()5 anos

( ) 10 anos

() 15 anos ou mais

11. Vocé teve dificuldades de adesao a terapia ARV?
( )sim ( )ndo

Se sim, a quais medicamentos (cite até 3)?

12. Com relacio a adesiao aos ARV, vocé diria que:
() toma todas as suas doses

() toma 90% das suas doses

() toma 80% das suas doses

() toma 70% das suas doses

() toma 60% ou menos das suas doses

13. Ainda sobre a terapia ARV, vocé esta:
() nasua 1% combinacdo

() nasua 2 combinagao

() nasua 3% combinacdo

() nasua 4 combinagao

() da5?® combinacdo em diante

14. Entre os exames abaixo, assinale os que vocé ja fez:
() carga viral

( )CD4

() fenotipagem

() genotipagem

() outro
() nenhuma das respostas anteriores (NRA)

. Entre as drogas que vocé usa ou ja experimentou estdo (marque até 2 alternativas):
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15. Vocé ja sofreu efeitos colaterais (reagoes adversas) de medicamentos?
( )sim ( )nao

Se sim, cite os dois mais graves:

16. Voce ja teve alguma infeccio oportunista?
( )sim ( )nao

Se sim, cite as duas mais graves:

17. Vocé ja precisou ser internado(a)?
( )sim ( )nao

Se sim, quantas vezes?
( )1vez

( )2a4vezes

( )S5a7vezes

() 8 vezes ou mais

18. Qual seu estado civil?

() casado ou vive com alguém
() separado ou divorciado

() solteiro

() viavo

19. Vocé tem filhos?
()sim ( )nao

Se sim, quantos?
() 1 filho(a)
() 2 filho(a)s
() 3 filho(a)s
()4 oumais

Algum deles ¢ soropositivo?
() nenhum

( ) 1 filho(a)

()2 filho(a)s

() 3 filho(a)s

()4 oumais

() ndo quer informar

20. Com quem voceé vive?

) sozinho(a)

) com amigos

) com o companheiro(a)

) com o companheiro(a) e o(a)s filho(a)s
) com os filho(a)s

) com 0s pais

) Outro

e Y Y e Yan e Y




21. Qual sua escolaridade?

() sem instrugao formal

() nivel basico

() nivel médio

() superior

() pos-graduagao

[ Considerar o tltimo grau de escolaridade concluido

22. Sobre sua vida profissional:

) aposentado(a)

) aposentado(a) por causa da soropositividade
) auténomo(a)

) desempregado(a)

) trabalha em uma empresa

) trabalha em uma institui¢ao publica

) Outro
) NRA

Y Y Yan e e e N

23. Sua renda individual mensal é de:

() menos de 1 salario minimo (SM = R$ 380,00)
( )la3SM

( )4a6SM

( )7a9SM

() 10 ou mais

24. A renda familiar mensal é de:

() menos de 1 salario minimo (SM = R$ 380,00)
( )la3SM

( )4a6 SM

( )7a9SM

() 10 ou mais

25. Vocé ja foi discriminado(a)?
( )sim ( )nado

Se sim, em que situagao (marque até 3 alternativas)

) amigos

) familia

) local de trabalho

) na rua

) pelo(a) companheiro(a)

) quebra de sigilo médico ou de um profissional de saude
) servigo publico de satide

) servico privado de saude

) outro servigo

) transporte

) outro
) NRA

NN W e N e N e Y e e e N N



26. Voce ja se sentiu estigmatizado(a), mesmo que a pessoa nio diga nada?
( )sim ( )nado

Se sim, em que situagao (marque até 3 alternativas)

() alguém que muda de lugar discretamente para nao ficar perto de vocé
() alguém que passou a lhe tocar menos

() alguém se afastou quando soube que vocé era soropositivo

() por um olhar

() um amigo de seu(sua) filho(a) parou de ir a sua casa

() um amigo de seu(sua) filho(a) mudou de escola

() outro
( )NRA

27. Vocé ja entrou com alguma ac¢ao judicial?
( )sim ( )nao

Se sim, em que situagdo?

() beneficios sociais

() danos morais

() medicamentos

() reinsercao ao trabalho

( )outra
( )NRA

28. Antes da RNP+, vocé havia participado de:
) movimento de mulheres

) movimento estudantil

) movimento GLBT

) movimento religioso

) ONG

) ONG/Aids

) sindicato

) outro
) NRA

e Y e Y Yan e e e N N

29. Vocé atua na RNP+ ha:
() menos de 1 ano

()5 anos

() 10 anos ou mais

30. Como vocé atua no Nucleo da RNP+? (marque até 3 alternativas)

) da entrevista na imprensa (escrita ou TV)

) diz para todos que lhe conhecem que vocé ¢ da RNP+

) diz somente para os amigos mais proximos que vocé ¢ da RNP+

) exerce alguma representacao em Conselhos, Comissdes ou grupos de trabalho
) procura divulgar a RNP+ quando conversa com alguém no servigo de satde

) vai a sede esporadicamente

) vai a sede para reunides semanais

) vai a sede todos os dias

) participa de manifestacdes de rua

) outro
) NRA

—~~ S\



Anexo 111

Geomapeamento

Form 2 — Para o Coordenador do Nucleo da RNP+ Brasil

1. Respostas do Nucleo da RNP+ de

2. Contatos

Rua:
Cidade:
UF:
CEP:

Telefone: Fax.:
E-mail:

Homepage:

Coordenador do Nucleo da RNP+, responsavel pelo preenchimento deste formulario:

3. Nome de outros Coordenadores, se houver

4. Periodo da gestio (més e ano):

5. O Nucleo foi criado no ano de:

6. O Nucleo tem pessoa juridica?
( )Sim ( )Nao
Se sim, desde o ano de:

7. A area geografica de abrangéncia é:
() municipal ou ( ) estadual

8. Quantas pessoas participam deste Nucleo?
() 3 pessoas

() até 5 pessoas

() até 10 pessoas

() até 20 pessoas

() mais de 20 pessoas

9. Qual o principal meio de comunicacio entre as pessoas do Nicleo?

() nas reunides () por e-mail () por telefone
() outro
() nenhuma das respostas anteriores (NRA)
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10. Onde as reunides acontecem?

() casa de um dos membros do Nucleo

() sala cedida pela Secretaria de Satde, ONG, Igreja, Prefeitura etc.
() sede alugada

() sede propria

() outro
( )NRA

11. Quais as atividades realizadas? (assinale as 2 principais alternativas)
) assessoria juridica

) encontros semanais

) encontros quinzenais

) encontros mensais

) grupo de adesao ao tratamento ARV

) grupo de ajuda mutua

) reunides politicas

) outro
) NRA

Y Y e Yan e N N N

12. Além das PVHA, ha acoes dirigidas a algum publico-alvo? (assinale as 2 principais
alternativas)

() criangas e adolescentes () familiares de PVHA

( )GLBT () mulheres

() populagao em geral () populagao indigena
() populagao rural () profissionais de saude
() prostitutas () usuarios de drogas
() outro

( )NRA

13. Ha alguma area de atuacao priorizada? (assinale as 2 principais alternativas)
() comunicagdo ( ) direitos humanos

() drogas () educagao

() saude () trabalho

() tratamento

( )outra

( )NRA

14. Como o Nucleo se mantém e capta recursos? (assinale até 3 alternativas)
) apoio de empresas (através de projetos ou nao)

) através da contribuicao dos associados

) bazares ou brechos

) cooperagao internacional

) doagdes de pessoas fisicas

) eventos beneficentes

) projetos apoiados pelo PN-DST/Aids — Ministério da Saude

) projetos apoiados por outro Ministério

) venda de produtos (camisetas, bolsas, publicagdes etc.)

) outro
) NRA

—~~ S\
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15. No ambito local, o Nucleo conta com (assinale até 2 alternativas):
() PAM do Programa de DST/Aids da Secretaria Municipal de Saude
() outros 6rgaos publicos municipais. Qual?

() PAM do Programa de DST/Aids da Secretaria Estadual de Satude
(

(

(

(

) outros orgaos publicos estaduais. Qual?
) empresas locais (através de projetos ou nao)
) outro
) NRA

16. Qual a faixa or¢amentaria anual do Nucleo?
( )R$50.0000,00 a R$ 100.000,00

( )R$ 101.0000,00 a R$ 200.000,00

( )R$201.0000,00 a R$ 350.000,00

() mais de R$ 350.000,00

( )outra

17. Ha uma prestacio de contas publica?
() através da homepage

() através de publicagdes

() através de relatorios enviados aos doadores
() nas reunides do Nucleo

() outra
( )NRA

18. Qual a maior dificuldade para conseguir apoio financeiro para o Nucleo? (assinale as 2
principais alternativas)

() estigma por ser um grupo de PVHA

() fragilidade técnica da equipe

() o Nucleo ndo tem pessoa juridica

() outro
( )NRA

19. Qual a maior dificuldade para a atuacio do Nucleo?

() as PVHA nao podem aparecer publicamente

() as PVHA nao querem aparecer publicamente

() as pessoas gostam de participar do Nucleo, mas ndo querem se comprometer com horarios
() as pessoas ndo querem assumir uma responsabilidade ‘institucional’

() outro
( )NRA

Advocacy - A¢oes para a defesa de interesses das Pessoas Vivendo com HIV e Aids
(PVHA).

20. Que tipo de acdes de advocacy sao realizadas pelo Nucleo? (marque as 3 principais
alternativas)

() abaixo-assinado

() abaixo-assinado virtual

() assessoria juridica — Defensoria Publica

() assessoria juridica - ONG

() assessoria juridica — ONG/Aids
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() assessoria parlamentar para acompanhar projetos de lei a favor das PVHA

() assessoria parlamentar para acompanhar projetos de lei que ameacem direitos conquistados
pelas PVHA

() dentincias ao Ministério Publico

() denuncias publicas através da imprensa

() protestos nas ruas

() protestos via e-mail para Ministérios, Parlamentares etc.

() outro
( )NRA

21. Na sua cidade, quando sao realizadas as manifestacées de protesto nas ruas? (marque
as 2 principais alternativas)

) quando uma PVHA ¢ discriminada

) quando uma PVHA ¢ agredida publicamente

) quando uma PVHA morre

) quando falta medicamentos

) quando apoiamos a RNP+ Brasil

) quando apoiamos questdes internacionais de interesse do pais (ex.: quebra de patentes)

) outro
) ndo organizamos protestos nas ruas

Y Y e Y e N N

22. Quando o Nucleo procura a imprensa?
() quando quer fazer uma denuncia

() para divulgar um evento

() para minimizar o estigma e a discriminagao
() outro
( )NRA

23. Quando a imprensa procura o Nucleo?

() quando precisa do depoimento de uma PVHA

() quando quer ouvir a versao das PVHA diante de um fato
() quando estao fazendo a cobertura de um evento

() outro
( )NRA

24. O Nucleo atua em parceria com (assinale as 3 principais alternativas):
) empresas

) Forum de ONG/Aids

) Governo Municipal (Saude)

) Governo Municipal (outros setores)

) Governo Estadual (Saude)

) Governo Estadual (outros setores)

) Governo Federal (Satude)

) Governo Federal (outros setores)

) movimentos de portadores de patologias

) ONG/Aids

) outras ONG, movimentos sociais e redes

) outro
) ndo atua em parceria

—~~ S\
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Controle social - Participacio efetiva na elabora¢io, monitoramento e fiscalizacio das
politicas publicas nas instancias formais, e em outras instincias de interesse das PVHA.

25. O Nucleo possui Conselheiros de Saiude?
( )sim ( )ndo

Se sim, em que esfera de governo?
() municipal ( )estadual ( )nacional

Se ndo, frequenta as reunides do(s) Conselho(s) como observador?
( )sim ( )ndo

26. Quais seus principais aliados nos Conselhos de Saude?
) Conselhos profissionais (medicina, psicologia etc.)

) movimentos de portadores de patologias

) ONG/Aids

) outros movimentos sociais

) profissionais de saude

) outro
) ndo tem aliados
) NRA

e Y e Y e Yan e e e

27. O Nucleo possui Conselheiros em outros setores?
( )sim ( )nao

Se sim, em que esfera de governo?
() municipal ( )estadual ( )nacional

Qual o setor?

) Assisténcia Social

) Criangas e Adolescentes
) Direitos Humanos

) Drogas

) Educagao

) Segurancga Publica

) Trabalho

) outro

e Y e Y e Yan e e e

28. Alguém do Nucleo ja participou de uma Conferéncia de Saude?
( )sim ( )nao

Se sim, em que esfera de governo?
() municipal ( )estadual ( )nacional

29. Quais as principais dificuldades para o Nucleo atuar nas instancias de controle social
da Saude?

() auséncia de informacgdes a respeito

() auséncia de recursos humanos

( ) fragilidade técnico-politica

() outro
( )NRA
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30. O Nucleo possui representacdes em comissoes e grupos de trabalho intersetoriais?
( )sim ( )nao

Se sim, em que esfera de governo?
() municipal ( )estadual ( )nacional

Quais? (assinale as 3 principais alternativas)

) Comissao Nacional de Articulagdo com Movimentos Sociais (CAMS — PN-DST/Aids)
) Comissao Municipal de DST/Aids

) Comissao Estadual de DST/Aids

) Comissao Nacional de DST/Aids (CNAIDS)

) Comité Nacional de Combate a Discriminagao (SEDH)

) Comissdes de Direitos Humanos

) Conselho Nacional de Vacinas anti-HIV (PN- DST/Aids)

) Conselhos contra drogas

) Conselhos da Crianga e do Adolescente

) Conselhos da Mulher

) GT UNAIDS

) outros
) NRA

e N N W W N e N e N i W N N e N i N

Avalie os seguintes aspectos referentes ao Nucleo que vocé coordena

Seu envolvimento politico com o Nucleo
() muito forte ( )forte ( )precisamelhorar ( ) fraco

O envolvimento politico dos demais ativistas com o Nucleo

() muito forte ( )forte ( )precisamelhorar ( ) fraco
Estrutura do Nucleo
() muito forte ( )forte ( )precisamelhorar ( ) fraco

Atividades realizadas
() muito forte ( )forte ( )precisamelhorar ( ) fraco

Captagdo de recursos
() muito forte ( )forte ( )precisamelhorar ( ) fraco

Relagdes com a imprensa

() muito forte ( )forte ( )precisamelhorar ( ) fraco
Visibilidade publica
() muito forte ( )forte ( )precisamelhorar ( ) fraco

Contribuigdo para minimizar o estigma de PVHA
() muito forte ( )forte ( )precisamelhorar ( ) fraco

Contribui¢do para minimizar as discriminag¢des contra as PVHA
() muito forte ( )forte ( )precisamelhorar ( ) fraco
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Parcerias com o setor publico
() muito forte ( )forte ( ) precisa melhorar

Parcerias com empresas
() muito forte ( )forte () precisa melhorar

Parcerias com a sociedade civil
() muito forte ( ) forte ( ) precisa melhorar

Influéncia politica
() muito forte ( )forte () precisa melhorar

() fraco
() fraco
() fraco
() fraco
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