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RESUMO

A partir de 2018, como parte de um projeto de extensão desenvolvido no Departamento
de Comunicação da Universidade Federal do Paraná, um núcleo de alunos começa a
participar, semanalmente, dos encontros do Reatar - grupo de apoio para adesão ao uso
de retrovirais, projeto pioneiro do Hospital de Clínicas da UFPR. Deste vínculo nasceu
a proposta de registrar em livro de depoimentos as trajetórias dos frequentadores,
anônimos e empobrecidos, alguns deles com mais de 20 anos de diagnóstico de HIV.
Vidas no positivo, o livro, dialoga com as interfaces da extensão universitária, com o
jornalismo (ALEKSIÉVITCH, 2016), com as histórias de vida entendidas como ação
(RICOEUR, 2018) e se alinha a iniciativas testemunhais em torno da Aids, a exemplo
das assinadas por Trevisan (2023), Daniel (1984) e Bernardet (1996).
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O presente artigo trata da ação extensionista – desenvolvida no Departamento de

Comunicação da Universidade Federal do Paraná (UFPR) – que deu origem à produção

e edição do livro Vidas no positivo: histórias de homens e mulheres que convivem com

HIV e encontraram no Grupo Reatar do Hospital de Clínicas da UFPR, a roda de

conversa que os ajuda a viver  (SALMÓRIA et al, 2022). A obra – formadas por 19

depoimentos – teve início em 2018, a partir de uma parceria do programa Núcleo de

Comunicação e Educação Popular (Ncep) com um grupo de apoio para pacientes, hoje

chamado de Grupo Reatar – Rede de Adesão ao Tratamento Antirretroviral –, do

Hospital de Clínicas da UFPR.

A iniciativa é destinada a cerca de 30 homens e mulheres – em sua maioria

vulneráveis e empobrecidos – sujeitos a infecções em decorrência de terem contraído o

vírus HIV (SOARES, 2001). Os estudantes vinculados ao Ncep acompanharam os

encontros do grupo Reatar como forma de desenvolver um produto educomunicacional

(SOARES, 2011). O trabalho dialoga com outras publicações que expuseram o drama e

o cotidiano dos portadores do HIV, a exemplo das assinadas por Bernardet (1996),

Trevisan (2023), Daniel (1984 e GREEN, 2018) e a coletânea organizada por Timerman

e Magalhães (2015).

A edição dos depoimentos tem como inspiração a produção da jornalista

bielo-russa Svetlana Aleksiévitch (2016), que “costurou” várias sessões de entrevistas

com personagens – aqui entendidos à moda jornalística – com dificuldades em

expressar suas memórias, particularmente as vítimas do acidente nuclear de Tchérnobil.

O livro se nutre das práticas memória e a história oral (CANDAU, 2012) para coletar os

depoimentos, mas os autores editaram de acordo com as práticas corriqueiras na

imprensa. Os textos, na primeira pessoa, exigiram um cuidado com a percepção,

recepção e edição dos estudantes extensionistas, que entraram como coautores dos

relatos – de acordo com o modelo de Aleksiévitch.

Embasaram a composição física da obra autores como Plinio Martins Filho

(2016), Gérard Genette (2009) e Emanuel Araújo (2008). Dentre os objetivos da

publicação, destacamos o registro de vozes anônimas, cuja experiência com o HIV –

muitos por mais de 20 anos – pode servir de contraponto para outras pessoas na mesma

situação, além de a obra poder ser lida e propagada por profissionais de saúde que

atuem no setor da infectologia e saúde pública.
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Ao longo dos cinco anos em que Vidas no positivo foi criado nos bastidores da

extensão universitária, o projeto exigiu dos participantes a criação de um grupo de

trabalho, de modo a entender a realidade da aids no Brasil. Ainda que o perfil dos

participantes do grupo Reatar se distancie do perfil das militâncias LGBTQIA+, foi

importante, durante o processo, reconstruir teoricamente a luta dos homossexuais no

Brasil (GREEN, 2000; VENTURI. BOKANY, 2011), debater questões de gênero

(EQUIPO, 2016; SILVA, 2007), e contemporizar debates que toquem juventude e

sexualidade (CASTRO, ABRAMOVAY, SILVA, 2004), levando-se em conta que os

estudantes de Comunicação, autores do projeto, são jovens – a geração “que não viu a

cara da aids”.

O projeto do grupo Reatar – entendido como o pioneiro no gênero, no Brasil –

teve início no ano 2000, com a enfermeira Maria Alba de Oliveira Silva e o assistente

social Silas Moreira. Em 2018, os integrantes do Ncep começaram a participar dos

encontros semanais, nas tardes de terça-feira, e dali nasceu a proposta – feita pelos

participantes – de produzir um livro de depoimentos. A dinâmica das reuniões de apoio

traziam as histórias de vida e a certeza de que deveriam ser registradas. O grupo aceita

apenas pacientes acompanhados pelo HC e que convivam pelo HIV, mas recebe também

ativistas – como membros da Pastoral da Aids, da Arquidiocese de Curitiba – e

convidados ocasionais. As reuniões são fechadas para proteger os participantes de

constrangimentos. Em muitos casos, a família não sabe da contaminação e, se soubesse,

haveria muito sofrimento em razão da discriminação, como aconteceu com muitos dos

frequentadores do Reatar.

No primeiro ciclo do projeto “Vidas no positivo”, entre os anos de 2018 e 2019,

do qual esse livro é depositário, diferentes estudantes do curso de Comunicação

compareceram às reuniões e se aproximaram das diversas vivências e histórias. A partir

desse contato, foram realizadas coletas de depoimentos exteriores às reuniões, de forma

individual, e muitos deles registrados por meio de vários encontros com o entrevistado,

de modo a criar vínculo, o que garante a integridade e profundidade do depoimento.

Não foram todos os participantes do Reatar que se sentiram confortáveis para

compartilhar suas histórias, e não havia nenhuma forma de pressão para que isso

ocorresse. No “segundo tempo” do projeto, no pós-pandemia de 2022, os integrantes do

Ncep acompanharam as reuniões semanais no Hospital de Clínicas da UFPR, no
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período da tarde, e coletaram novos depoimentos dos participantes do Reatar, alguns

mais de uma vez, e, com isso, foram compiladas as diversas narrativas que constituem o

produto final.

Cada integrante do projeto Reatar do Ncep realizou ao menos uma entrevista

com um dos personagens e, posteriormente, transcreveu e editou os depoimentos. Além

das narrativas das pessoas soropositivas que participam do Reatar, fazem parte do

conjunto de depoimentos de médicos, enfermeiros e nutrólogos do Hospital de Clínicas.

Na edição, foram utilizados pseudônimos, de modo a respeitar a privacidade de todos

que compartilharam suas histórias. Paralelo aos registros mais pessoais, Vidas no

positivo revela os bastidores dos encontros do grupo Reatar, nos quais são abordados

temas como profilaxia a outras ISTs, importância da medicação e de uma rotina

saudável, novas descobertas da ciência em relação às enfermidades decorrentes do

vírus. As reuniões são também, e principalmente, momentos de trocas de carinho entre

pessoas pouco tocadas, em função do preconceito.

Antes da pandemia, havia o momento dos 12 abraços, criada pelo frade

capuchinho Pedro Brondani (FERNANDES, 2015). O grupo provê, igualmente, suporte

emocional e não raro financeiro, formando uma rede de apoio, e combater o preconceito

e desinformação em relação à convivência com o HIV. Nesse contexto, o livro

ultrapassa o registro de histórias anônimas de membros do Reatar e ajuda a

desestigmatizar a condição de portador do vírus HIV.

O livro Vidas no positivo, em resumo, foi pensado não como um compilado de

narrações na linha do “discurso da ação” (RICOUEUR, 2018) que apresentam como os

retratados tiveram exposição ao vírus HIV, mas sobretudo como um conjunto de

depoimentos que humanizam essas pessoas, permitindo que contem suas trajetórias

pelas próprias vozes, tendo os extensionistas como mediadores. O resultado é que os

depoentes mostram ao leitor a vida para muito além de um diagnóstico, de forma a

combater os estigmas impostos socialmente às pessoas que convivem com HIV/Aids.

UMA EXPERIÊNCIA EXTENSIONISTA

“Atar de novo”, “continuar aquilo que se tinha interrompido”. Essa é a definição

dada pelo Dicionário Aurélio da Língua Portuguesa (2010) para a palavra “reatar”. Em

Curitiba, mais especificamente no Hospital de Clínicas (HC) da Universidade Federal
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do Paraná (UFPR) a palavra toma um novo dimensionamento, adquire para si alguns

rostos, personalidades e vidas. Semanalmente, um grupo composto entre 15 e 30

participantes se reúne em uma sala apertada no setor de infectologia do HC para

participar das reuniões do Grupo Reatar – Rede de Adesão ao Tratamento

Antirretroviral –, cujos esforços estão voltados a dar suporte para pessoas que vivem

com HIV, o vírus da imunodeficiência adquirida.

Visto como pioneiro do Brasil, o grupo surgiu num contexto em que os

medicamentos antirretrovirais, que são aqueles utilizados para zerar a carga viral ativa

no corpo das pessoas infectadas, passaram a apresentar maior eficiência. A iniciativa,

hoje liderada pelo médico infectologista Jean Marcel Lemes e pela enfermeira Caroline

Ribeiro Barbosa e supervisionado pela infectologista Sônia Raboni, trabalha com

pessoas empobrecidas, em situação de vulnerabilidade social, contaminadas pelo vírus

HIV. É importante ressaltar que o grupo é composto por adultos e idosos, sendo as

mulheres – grande parte tendo entrado em contato com o vírus por meio de seus

maridos – a maioria dos participantes.

A situação de vulnerabilidade vivenciada pelos participantes do Reatar perpassa

questões como a vida na periferia urbana, o pouco acesso à orientação médica e ao

suporte psicológico, o empobrecimento e, como agente fundamental na exclusão dessas

pessoas, a carga de preconceitos que vem junto da infecção pelo HIV. O problema,

quando tomou corpo no Brasil, foi imediatamente taxado de “câncer rosa”, “peste gay”

“doença de ‘puta’, ‘viado’ [sic] e de drogado”, conforme aponta a ensaísta Susan Sontag

(2007), no livro Doença como metáfora: aids e suas metáforas. Todos esses estigmas

ainda estão presentes na realidade brasileira e, mesmo que se distanciem da militância

sociopolítica LGBTQIA+, as pessoas do grupo Reatar sofrem com essa discriminação.

O Reatar aceita como participante apenas as pessoas - que vivem com HIV - que

sejam acompanhadas pelo HC. Porém, também recebe ativistas – como membros da

Pastoral da Aids, da Arquidiocese de Curitiba – e convidados esporádicos. As reuniões

são fechadas para proteger a identidade dos integrantes do grupo e evitar situações de

constrangimento. Durante os encontros do Reatar, são tratados diversos temas, como o

tratamento profilático a outras ISTs, importância de se usar corretamente a medicação e

de ter uma rotina saudável, novas descobertas da ciência em relação às enfermidades
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decorrentes do vírus, etc. É prática do grupo, ao início das reuniões, uma breve

apresentação de modo a dizer seu nome, idade, tempo que vive com HIV e tempo em

que está “indetectável”, ou seja, quando o paciente tem sua taxa de vírus ativo

indetectável. Algo abordado com frequência é como essas pessoas não são uma ameaça

à saúde dos outros, como ocorre no imaginário social, mas que, na realidade, são os

demais que podem ser uma ameaça à vida dos pacientes.

Os participantes do grupo, além de aprenderem mais sobre as ISTs (Infecções

Sexualmente Transmissíveis), também se tornam agentes ativos do combate ao

preconceito contra pessoas que vivem com HIV devido ao acesso à informação de

qualidade e respaldada na ciência. Ação essa que é apoiada pela lei N.º 12.984,

sancionada em 2014 pela então presidenta Dilma Rousseff, que determina como crime a

discriminação contra essas pessoas, passível de um a quatro anos de reclusão e multa.

Mesmo com a legislação atuando, o preconceito contra pessoas vivendo com HIV

persiste, tornando-se um papel da mídia divulgar esta pauta da maneira mais

humanizada possível, tratando as pessoas como pessoas de fato, de forma a evitar a

sobreposição da infecção à humanidade.

Nesse contexto, a relação entre os estudantes extensionistas do Núcleo de

Comunicação e Educação Popular da UFPR (Ncep), com as pessoas que vivem com

HIV frequentadoras do projeto Reatar, data de 2018, com o acompanhamento às

reuniões semanais no Hospital de Clínicas da UFPR. O Reatar é, na organização da ação

extensionista, um projeto de extensão dentre os 13 que, atualmente, compõem o Ncep,

programa de extensão que tem como base os princípios da educomunicação, da

comunicação popular e da democratização dos meios de comunicação.

Em seus mais de 20 anos de história, o programa extensionista já recebeu a

participação bolsista ou voluntária de mais de 300 alunos participantes, dos cursos de

Jornalismo, Relações Públicas e Publicidade e Propaganda do Departamento de

Comunicação da UFPR. Iniciativa se destacou, por exemplo, por ações como a da

produção do periódico bimensal “A Laje”, meio de comunicação produzido e voltado à

população de rua curitibana, em parceria com o Movimento Nacional da População de

Rua (MNPR), que durou por oito anos (2010-2018).

Outras ações do mesmo modo se destacam, como a produção de conteúdos

educomunicativos e criação de jovens lideranças com o curso Promotores Legais, em
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parceira com a Fundação Escola do Ministério Público do Paraná (Fempar), e em

relação direta com os alunos da ONG Gerar, que estimula a busca pelo primeiro

emprego e aplicação do programa de jovem aprendiz; e do Colégio Estadual Santos

Dumont, que recebe estudantes das regiões favelizadas dos bairros do Parolin e do

Lindóia, em Curitiba. Ainda merecem ser citadas ações como o desenvolvimento da

revista Janelas Abertas, com alunos de ensino fundamental e médio do Colégio

Estadual João Gueno, no bairro no São Dimas, em Colombo, na Região Metropolitana

de Curitiba; e a produção da “Batalha do Caximba” e do “SlamCX”, ações criadas a

partir da página “Caximba por outros olhos”, no Facebook, resultado da interação dos

extensionistas do Ncep com a população do Caximba, bairro da periferia - com um

bolsão de sete ocupações irregulares -, além, claro, de tantas outras ações. Iniciativas

dialogam com a intencionalidade fundamental do programa de extensão, de trabalhar

com grupos populacionais marginalizados, invisibilizados e com algum tipo de

vulnerabilidade social, como jovens de periferia urbana, refugiados, soropositivos,

pessoas transsexuais, entre outros (FERNANDES, MONTIPÓ e ANDRÉ, 2023).

Todas as ações têm como base os princípios fundamentais do desenvolvimento

do Ncep. No caso específico do projeto Reatar, a relação entre educomunicação,

comunicação popular e a democratização dos meios de comunicação, soma-se a

dialogicidade, definida por Freire (2005) como a importância do diálogo constante e

aberto entre educandos, educadores e comunidade, no que se traduz numa relação quase

íntima criada em todo o desenvolvimento do processo, seja nas reuniões semanais ou

nas conversas que resultaram nos depoimentos escritos na composição do livro Vidas no

positivo.

A relação entre os extensionistas, corpo médico e frequentadores dos encontros

ainda tange a prática educomunicativa no sentido de desenvolvimento de análise e

leitura crítica dos meios de comunicação tradicionais - fato ameniza, segundo Freire,

possíveis efeitos prejudiciais causados pela disseminação de informações na mídia

hegemônica (FREIRE e GUIMARÃES, 2021), o que também causa evolução nas

práticas de democratização dos meios de comunicação

METODOLOGIA
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Vidas no positivo vem com a missão de apoiar e garantir o direito

constitucionalmente estabelecido de acesso à saúde no Brasil. O artigo 196 da

Constituição da República Federativa do Brasil de 1988 determina que “a saúde é

direito de todos e dever do Estado, garantido mediante políticas sociais e econômicas

que visem à redução do risco de doença e de outros agravos e ao acesso universal e

igualitário às ações e serviços para sua promoção, proteção e recuperação”. Ou seja,

todas as pessoas que vivem com HIV hoje devem ter acesso gratuito ao tratamento da

infecção, com garantia inclusive de medicação gratuita via Sistema Único de Saúde –

SUS.

Através da ida às reuniões do Reatar, diferentes estudantes do curso de

Comunicação se aproximaram das diversas vivências e histórias. Com o tempo, alunos e

participantes perceberam que as experiências ali contadas mereciam ser registradas.

Assim nasceu a ideia de escrever um livro de depoimentos. As histórias presentes no

livro foram coletadas em encontros exteriores às reuniões de forma individual, e muitos

deles registrados por meio de vários encontros com o entrevistado, de modo a criar

vínculo, o que garante a integridade e profundidade do depoimento. Não foram todos os

participantes do Reatar que se sentiram confortáveis para compartilhar suas histórias, e

não havia nenhuma forma de pressão para que isso ocorresse.

No “segundo tempo” do projeto, no pós-pandemia de 2022, os integrantes do

Ncep acompanharam as reuniões semanais no Hospital de Clínicas da UFPR, no

período da tarde, e coletaram novos depoimentos dos participantes do Reatar, alguns

mais de uma vez, e, com isso, foram compiladas as diversas narrativas que constituem o

produto final. Cada integrante do projeto Reatar do Ncep realizou ao menos uma

entrevista com um dos personagens e, posteriormente, transcreveu e editou os

depoimentos.

A edição dos depoimentos tem como inspiração a produção da jornalista

bielo-russa Svetlana Aleksiévitch (2016), que “costurou” várias sessões de entrevistas

com personagens – aqui entendidos à moda jornalística – com dificuldades em

expressar suas memórias, particularmente as vítimas do acidente nuclear de Tchérnobil.

O livro se nutre das práticas memória e a história oral (CANDAU, 2012) para coletar os

depoimentos, mas os autores editaram de acordo com as práticas corriqueiras na

imprensa. Os textos, na primeira pessoa, exigiram um cuidado com a percepção,
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recepção e edição dos estudantes extensionistas, que entraram como coautores dos

relatos – de acordo com o modelo de Aleksiévitch.

RESULTADOS

Cada integrante do projeto Reatar do Ncep realizou ao menos uma entrevista

com um dos personagens e, posteriormente, transcreveu e editou os depoimentos. No

total, foram recolhidos 19 relatos, entre eles histórias de médicos, enfermeiros e

nutricionistas que também fazem parte do grupo, além das narrativas das pessoas

soropositivas que participam do Reatar.

O livro Vidas no positivo: histórias de homens e mulheres que convivem com o

HIV e encontram no Grupo Reatar, do Hospital de Clínicas da UFPR, a roda de

conversa que os ajuda a viver (SALMÓRIA, 2022) resultou em um conjunto de

depoimentos que humanizam as pessoas que convivem com a doença. Nos relatos estão

descritos como foi a descoberta do diagnóstico, como os afetou psicologicamente,

processo de aceitação, início do tratamento e a vida a partir desse momento.

Foto 1: capa do livro. Crédito: dos autores
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Um certo padrão também é descoberto depois de juntar todos os depoimentos. A

maioria dos diagnósticos foram dados nos anos 1990 e 2000. Boa parte escondeu o

diagnóstico da família no início ou esconde até hoje. Metade das histórias são de

mulheres contaminadas pelos maridos, e acabaram descobrindo que eles mantinham

relações sexuais fora do casamento. A grande maioria evita falar com pessoas de fora do

grupo Reatar por medo de rejeição.

Foto 2: página interna do livro.

O gênero textual também permitiu que os depoentes mostrassem ao leitor a vida

para além de um diagnóstico, de forma a combater os estigmas impostos socialmente às

pessoas que convivem com HIV/aids. Os textos mostram que os 19 participantes são

também operários, convivem com filhos e netos, amaram e sofreram e gostam desse ou

daquele filme e produzem até conteúdo de alerta sobre o HIV.

O livro foi diagramado no formato 148 x 210 mm, em um total de 154 páginas.

Para a capa e a contracapa, foi utilizada uma paleta de cores de laranja avermelhado e

branco. Foram escolhidas, para o texto, as fontes “amanise regular”, “montserrrat” e

Linux Libertine”. Além dos depoimentos, também conta com textos de apresentação,

10



Intercom – Sociedade Brasileira de Estudos Interdisciplinares da Comunicação
46º Congresso Brasileiro de Ciências da Comunicação – PUCMinas – 2023

sumário e três fotos. Estas, adicionadas ao longo do produto com fotos de bordados de

palavras como “amor”, “perdão” e “reatar”, feitos por uma idosa, voluntária, para

ilustrar o livro. Optou-se por não utilizar imagens que expusessem os depoentes. Toda a

diagramação é em preto e branco, exceto pelas fotos, e foi realizada pelo aluno de

Publicidade e Propaganda Alisson de Souza Alves Luiz.

Foto 3: página interna do livro.

Na edição, foram utilizados pseudônimos de modo a respeitar a privacidade de

todos que compartilharam suas histórias pessoais. A edição passou, inicialmente, pela

revisão dos estudantes que estavam no projeto. Com todos os depoimentos já prontos,

os professores orientadores revisaram todos os textos que, por fim, foram destinados à

diagramação.

Em seguida, foram impressos dois exemplares. Um deles entregue para o grupo

Reatar, para que os próprios participantes vissem o resultado, e pudessem fazer ajustes

nas falas para a edição final. O outro ficou com o Ncep, para que pudéssemos fazer

outra revisão e enfim ver o trabalho de anos nas mãos. Os dois exemplares foram pagos

pelo próprio caixa do Ncep. Dinheiro esse que foi reunido através de cafés feitos na

universidade pelos alunos do programa de extensão. O dr. Jean, responsável pelo grupo
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Reatar, fez pedidos para obter verba aos “Amigos do HC”, instituição sem fins

lucrativos do hospital, mas não foi aprovado. O Ncep, junto com o grupo Reatar, ainda

espera por esse recurso para que possa ser impresso mais exemplares.

PRÓXIMOS PASSOS

O NCEP atualmente trabalha visando duas conquistas para o programa Reatar. A

primeira delas é conseguir publicar mais edições do livro Vidas no positivo, atingindo

assim um público maior e fortalecendo a relação entre a universidade e a comunidade

estabelecida pela extensão.

Como a instituição "Amigos do HC" não aprovou a verba que seria utilizada

para a impressão de mais exemplares, os integrantes estão em busca de alternativas. A

próxima ação será inscrever o material no próximo edital aberto pela editora UFPR.

Além disso, para dar continuidade à parceria, os estudantes pretendem produzir

um podcast com os integrantes do grupo Reatar. A escolha do tipo de produto foi feita

devido à facilidade de acesso do público geral por meio de plataformas de streaming e,

principalmente, ao anonimato permitido pelo uso exclusivo da linguagem sonora.

Cada episódio do podcast contará, em primeira pessoa, a história de um

integrante, buscando sempre retratar a pessoa além do diagnóstico. Interesses, sonhos e

paixões serão temas de destaque. O primeiro deles será gravado com o dr. Jean, que dará

uma explicação prévia sobre o grupo, seu propósito e sua história. Depois do episódio

piloto, todos os integrantes que demonstrarem interesse poderão narrar sua vida e

história. O objetivo é construir um produto que tire o estigma por trás do rótulo de

pessoa vivendo com HIV.

As gravações serão realizadas nos estúdios da UFPR, a fim de estabelecer uma

relação ainda mais próxima entre o grupo e a universidade. Eles poderão, assim, se

envolver em todo o processo de produção.

CONSIDERAÇÕES FINAIS

Em suma, a trajetória da parceria entre Reatar e Ncep, que resultou no livro de

depoimentos, demonstra que um trabalho educomunicativo pode ser não somente uma
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ferramenta de transformação social — que é de modo algum menos importante, dada a

luta contra o preconceito e o estigma em volta de pessoas soropositivas — mas também

uma forma de registrar histórias de vida que ultrapassam a notícia e a ficção.

Nesse sentido, o livro, construído por meio do diálogo constante, em um

trabalho longo e gradual, compõe no todo uma visão multifacetada de vidas impactadas

pelo estigma associado ao HIV, lembrando ao leitor que as histórias narradas, embora

individuais, não se limitam à vida privada. Apontam para questões de gênero, de classe,

de raça, de sexualidade, mas sem a intenção de abraçar qualquer uma das categorias de

forma completa: ao contrário, fluem por discussões inesgotáveis e importantes sobre a

complexidade da existência humana.

Esse trabalho conjunto é também uma forma de documentação e, assim, de

homenagem ao esforço dos profissionais da saúde responsáveis pelo Grupo Reatar e dos

participantes afetados pela doença que, em quase todas as semanas por 20 anos,

reúnem-se em um espaço de suporte coletivo à vida.
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