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APRESENTACAO

A aids (Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida) comecou a se espalhar no
Brasil no inicio dos anos 80. Hoje em dia ela ja faz parte da vida de quase meio milhdo
de pessoas. Na unidade da FALE (Fundacdo Assistencial Lucas Evangelista) do
Recanto das Emas (DF) moram atualmente mais de uma centena de pessoas portadoras
de HIV. Nesse cenario, durante cerca de oito meses, quase 500 fotografias foram
produzidas e 51 selecionadas. Pessoas, paisagens, animais: uma série de imagens que
visam reproduzir um pouco da vida dos moradores da instituicdo para quem nao
conhece ou ndo pode ir até 1a. Mais que isso, o livro aqui planejado e descrito pretende
mostrar que, depois de o coquetel ter sido lancado na década de 90, os portadores do
virus demoram muito mais tempo para serem acometidos pelas doencgas oportunistas
que caracterizam a aids e, entre o tempo de contaminacdo e o de desenvolvimento do
quadro clinico da aids, existem pessoas vivas. E vivendo.

2 OBJETIVOS

Susan Sontag escreveu, em 1984, um livro chamado “A doenga como metafora”,
no qual avaliava o endeusamento ou a demonizacdo de duas doencas, tuberculose e
cancer, de acordo com premissas falsas usadas para justificar a existéncia de ambas.
Enquanto a tuberculose era uma metafora da paix&o, o cancer é automaticamente visto
como uma metéfora da morte, uma sentenga irreversivel que leva a um fim lento e
doloroso.

Anos mais tarde, em 1989, a mesma autora escreveu o livro “A aids e suas
metaforas”. Enquanto no livro anterior ela discorria sobre a divida que o doente de
cancer tem quando pensa no motivo pelo qual estaria passando “por tudo aquilo”, nesse
segundo ela mostra que o doente de aids € levado a pensar que a doenca é fruto de sua
conduta. O individuo questiona-se sobre as préprias fraquezas e irresponsabilidades, ja
que as pessoas que o julgam costumam partir do principio de que ele é um usuario de
drogas ou homossexual.

Em seus livros sobre enfermidades, Susan Sontag mostrou como a medicina
construiu, em suas relagdes sociais, a imagem punitiva das doencas. Crenca essa que
existe desde o seculo XVIII, quando Cotton Mather dizia que a sifilis era o castigo justo
para os pecadores.

Sontag afirmava que “[..] a doenca é o lado sombrio da vida, uma
espécie de cidadania mais onerosa. Todas as pessoas vivas tém dupla
cidadania, uma no reino da saude e outra no reino da doenca. Embora todos
prefiramos usar somente 0 bom passaporte, mais cedo ou mais tarde, cada um
de nds sera obrigado, pelo menos por um curto periodo, a identificar-se como
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cidadao do outro pais” (1984, p. 07). Sendo assim, estamos todos sujeitos a cruzar a
fronteira um dia, e por isso mesmo ndo podemos encarar as doengas como metéforas,
mas como problemas fisicos reais, evitando assim o sentimento de responsabilidade
sobre o mal existente. A Unica forma de evitar sentimentos de rejei¢do a si mesmo e de
punicdo merecida.

A partir do momento em que se considera 0 ser humano como corpo, sistemas
bioldgicos complexos, estdo todos sujeitos a qualquer tipo de doenca que afete seus
semelhantes. Estar vivo é se expor as mais variadas possibilidades de encontro com
bactérias, virus, fungos. Eles estdo espalhados por ai e ndo qualificam seus futuros
“alojamentos” de acordo com o historico pessoal de cada um. N&o ha nada que condene
as pessoas por seus atos, dando a elas a chance de se redimir e se arrepender por meio
de uma doenca.

A diferenca entre ver um doente como culpado por seu proprio mal e vé-lo como
susceptivel ao meio em que vive se encontra justamente na abstracdo dos preconceitos
imputados por nossa educacdo cheia de idéias pré-concebidas sobre cada uma das
doengas. Assim como o tuberculoso sublimava seus sentimentos tdo densos a0 mesmo
tempo em que seu corpo ia se transformando de sélido até chegar a se desfazer em
sangue, assim como um doente de cancer esta fadado a morte por ser triste, deprimido
ou sobrecarregado de trabalho, assim como o portador de HIV fez por onde. Isso tudo
faz parte do imaginario coletivo desde que as doencas surgiram, seja ha décadas ou
séculos.

Sendo assim, o objetivo maior desse livro é mostrar que nem todos os portadores
de HIV séo doentes terminais, e que eles podem, sim, ter um vida normal, dentro de
suas limitacdes e com o acompanhamento médico cabivel.

3 JUSTIFICATIVA

Criada em 1992, primeiramente na cidade de Uberlandia (MG), por Jussara
Santos Megueriam, a instituicdo s6 passou a existir no Distrito Federal em 1995. A
FALE é uma sociedade civil com fins filantropicos, que abriga portadores do virus HIV
e suas familias. (SOUSA, 2004, p.4)

A comunidade se situa num terreno cedido pelo governo distrital na cidade-
satélite do Recanto das Emas. Uma chécara com trinta e duas casas abriga cerca de 120
moradores, na sua maioria criancas. Além disso, existem &reas comuns como 0
refeitdrio, a sala de informética e o campo de futebol. A Casa da Crianca, que também
fica dentro da chacara, da apoio aos pais que trabalham ou que estdo internados para
tratamento mais intensivo.

A instituicdo ndo tem fins lucrativos e se mantém basicamente por meio de
doacBes. A Uunica ajuda recebida pelo governo sdo 0s coquetéis de remédios. A
manutencdo do local € feita pelos préprios internos, com a divisdo do trabalho entre
todos, inclusive cuidados com os doentes que necessitam de maior atencéo.

Pessoas vindas de diversos lugares do Brasil moram hoje na FALE. Familias
inteiras ou pessoas sozinhas, a exigéncia para permanecer na instituicdo é ser portador
do virus HIV.

Antes de os remédios do coquetel serem distribuidos gratuitamente, era comum
a presenca de internos vitimas de doencas oportunistas. Uma das casas, inclusive, é
chamada de “casa dos doentes” até hoje, porque costumava abrigar aqueles que
precisavam de maiores cuidados. Com o tratamento, o nimero de doentes de aids com
infeccdes e doencas mais graves diminuiu, e a casa dos doentes passou a receber os
recém-chegados e os homens solteiros.
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Apesar de a qualidade de vida ter aumentado e a saude dos internos ter
melhorado significativamente, € comum ouvir deles reclamacdes de atitudes
preconceituosas e do tratamento recebido por eles fora da instituicdo. S&o homens e
mulheres ativos que, se ndo trabalham fora da instituicdo, sdo responsaveis por suas
proprias casas e pela manutencdo da FALE.

Mostrar para quem esta fora da pequena vila o que acontece 14, como eles vivem
e como eles lidam com os proprios problemas, pode diminuir em muito essa Vvisdo
estigmatizada que a sociedade tém de um grupo de pessoas sem recursos e portadores de
uma doenca considerada téo terrivel. Além disso, saber que sdo o centro das atencdes
em alguma coisa melhora a auto-estima e a forma como eles mesmos se sentem a
respeito da vida que levam.

Num ambito ainda mais amplo, o projeto visa a publicacdo do produto em algum
momento, para que toda a renda seja revertida para a manutencdo da chacara e a
melhoria da vida dos internos.

4 METODOS E TECNICAS UTILIZADOS

Ao pensar inicialmente na possibilidade de retratar uma instituicdo que é uma
pequena sociedade, acreditei que eu fosse capaz de mostra-la como ela é com a
fotografia, ignorando toda e qualquer discusséo teorica sobre documentagdo fotografica.
Agora me pergunto como pude ndo perceber a infinidade de interpretacdes pelas quais a
imagem pode passar no “congelamento” de momentos que eu me propus a fazer. Estava
prestes a cair na idéia de prova definitiva, fruto de uma intervencdo eletrbnica, de um
aparelho que testemunha a verdade, que d& credibilidade ao quadro por ser uma copia
de algo que ja existiu. Boris Kossoy (2000, p. 21), em seu livro “Realidades e fic¢des na
trama fotografica” explicita isso logo nas primeiras paginas quando afirma que a
fotografia € um fragmento selecionado de como as coisas, as pessoas, 0s fatos existiram
ou aconteceram em um determinado momento. Mas ndo basta a aparéncia de um
momento para que as informacdes de uma fotografia sejam passiveis de entendimento.
Uma quantidade enorme de significados pode estar contida em uma imagem fotografica.

Kossoy divide os componentes estruturais de uma fotografia em elementos
constitutivos (o assunto, a tecnologia e o fotdgrafo) e em coordenadas de situacdo
(tempo e espaco em que 0 momento se situa). Até que o objetivo de representar a vida
dentro da FALE seja alcancado, por exemplo, etapas do fazer fotogréafico precisam ser
superados. E isso inclui a selecdo do assunto, dos equipamentos, 0s enquadramentos,
escolha dos momentos, tratamentos dados as imagens posteriormente e, s6 entdo, a
diagramacdo e ampliacdo dos negativos ou das imagens digitais. Para capturar um
momento que considero real, é necessario ultrapassar mais de cinco etapas de producgédo
de uma fotografia.

Essa relacdo de captar um momento, “congela-lo”, fragmentar o espaco, foi
tratada por Philippe Dubois(1993, p. 141) no livro “O ato fotografico” quando ele
afirma que: “temporalmente, a imagem-ato fotografico interrompe, detém, fixa (...)
Espacialmente também isola uma propor¢do da extensdo.” Sendo assim, preciso me ater
ao fato de que, ao querer documentar uma realidade que acredito existir na instituicao,
estarei limitada ao espaco de tempo de que disponho. O que acontece depois ou 0 que
aconteceu antes, ndo sera contemplado no projeto, ja que ndo fard parte da amostra
documental disponivel. Esse pensamento ja comeca a interferir na parte antropoldgica
da pesquisa. Sylvia Caiuby Novaes (1998, p. 113), no texto “O uso da imagem na
antropologia” disserta sobre tentativas do cinema e da fotografia de retratar vidas em
determinadas comunidades desde o inicio do século passado.
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“Nanook of the North”, de Robert Flaherty, e “Argonautas do Pacifico
Ocidental”, de Malinowski, sdo dois filmes langados no ano de 1922 com 0 mesmo
proposito: representacdo de uma sociedade a partir do ponto de vista nativo captado
pelo material de pesquisa produzido pelos diretores. “Apesar da insisténcia no ponto de
vista do nativo, ambos atrelam a interpretacdo a descricdo dos fatos e acabam
apresentando sua prépria visdo sobre 0s esquimas e o0s trobriandeses, respectivamente”,
afirma Sylvia Caiuby. Por mais esforco que se realize na tentativa de apreender a viséo
gue as pessoas de uma determinada sociedade tém delas mesmas, o diretor ou 0
fotografo ndo podem dissociar o material produzido de sua bagagem cultural e de seus
conhecimentos pré-concebidos, além de suas percep¢des de mundo, escolhas e tempos
de producéo .

Se o processo de producdo fotografica é baseado nas escolhas do fotdgrafo
(KOSSQY, 2000, p. 27), desde a selegcdo do assunto até da tecnologia utilizada para a
realizacdo da foto, ndo ha como retirar dela o repertdrio pessoal e os filtros individuais
de cada autor. Estamos todos sujeitos a nossas ideologias e a tudo que vivemos antes do
gue acontece no momento decisivo para o click.

Para que seja possivel interpretar pelo menos alguns dos varios significados de
cada imagem, podem-se usar as definicdes de realidades fotograficas sugeridas por
Kossoy. Anterior a “impressao” no filme fotossensivel ou captado pelo sensor digital,
existe uma primeira realidade que, nada mais €, que o proprio passado, 0 momento do
registro, o fato real mesmo, a histéria daquele assunto, anterior e posterior a sua
representacdo. Nesse mesmo ambito se encontra a realidade interior, também conhecida
como histdria oculta, que ndo pode ser vista fotograficamente e nem ser acessada
fisicamente.

Logo apo6s a foto ser obtida e transferida para 0 negativo ou para 0 sensor, em
um universo bidimensional, surge a segunda realidade, o documento que se assemelha
ao assunto no espaco e no tempo de sua captacdo, na época referente a sua primeira
realidade. Esse documento de aspecto visivel idéntico ao que passou, 0 contetdo
explicito da imagem é chamado de realidade exterior.

Seguindo o pensamento de Kossoy, a fotografia se baseia na transposicdo de
realidades: a realidade da vida no contexto de sua existéncia para a realidade de
representacdo, a fotografia, decorrente de todos os processos visuais, ideologias e
escolhas do fotografo. Se jA ndo bastassem todas essas realidades e processos de
interpretacdo por quais passam as fotos, ainda ha de se somar a visdo de uma outra
pessoa: 0 receptor. Aquele que ndo esteve presente na hora em que a imagem foi
captada, que ndo participou dos processos 6ticos, quimicos ou eletrénicos, que ndo teve
necessariamente influéncia direta nas escolhas do fotdgrafo. Para interpretar uma
fotografia, esse receptor usa sua bagagem cultural, que é diferente da do fotdgrafo, e
convenientemente adequa essa significacdo aos seus proprios desejos e expectativas.

Depois da linguagem fotografica, é necessario que se fale do especifico objetivo
deste projeto: a fotografia documental. O registro sistematico de uma determinada
comunidade, que vive dentro da instituicdo. Tem-se comumente a fotografia documental
como registro da verdade porque, hipoteticamente falando, ndo hé& producédo, ndo ha
“poses”, seria apenas um registro de uma realidade tal como ela é. Paulo Humberto
Porto Borges, em seu texto publicado na internet, chamado “Histéria e Fotografia”
afirma que:

Apesar da imagem fotografica ndo se prestar por si s6 enquanto prova de uma
determinada verdade historica, é necessario ter claro que o registro fotografico,
mais do que outros documentos, permite uma representacdo que contem

elementos da realidade objetiva fotografada.
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Sendo assim, as imagens, separadamente, ndo sdo capazes de provar a historia
que pretendem contar, mas oferecem pistas do que aconteceu em determinado momento
na realidade fotografada. Borges completa que *“a construcédo do saber histérico a partir
da linguagem fotografica é perfeitamente possivel, desde que se respeite e interprete a
subjetividade inerente a fotografia”. Mesmo que exista a tentativa de objetividade na
fotografia documental, o olhar particular do fotégrafo nunca sera retirado do processo,
ou seja, a tentativa de retratar a vida das pessoas com o minimo de interferéncia possivel
sera real, mas o meu olhar sobre a instituicdo ndo podera ser desconsiderado. O
processo de documentacdo fotografica durou aproximadamente oito meses. As fotos
produzidas no periodo foram referentes ao cotidiano dos moradores, o que fazem em
diferentes horérios, atividades internas e a circulacdo de pessoas dentro da instituicdo.

Uma parte que nédo foi realizada mas que pode ser feita antes de uma possivel
edicdo do livro, é experimentar a visdo que os internos tém de si mesmos entregando-
Ihes cameras, possivelmente descartaveis. 1sso acontecerd se houver apoio de alguma
empresa ou fundo de apoio a pesquisa e somente apds dois ou trés encontros sobre
no¢Oes basicas de fotografia e do equipamento do qual irdo dispdr. Nessa situacdo 0s
internos teriam alguns dias para fotografar por conta prdpria até uma data previamente
estabelecida, na qual todos devolverdo as cameras para que os filmes possam ser
revelados e, as fotos, ampliadas.

Nesse momento, o que Olga Rodrigues de Moraes von Simson (1998, p. 33)
escreveu no texto “Imagem e memoria” pode ajudar no desenvolvimento desse processo
de trabalho com os moradores da FALE:

A forma como estes grupos transformam fatos em textos memorizaveis, por
meio de signos fotograficos, e a importancia que dao a eles na vida social
cotidiana, podem fornecer pistas importantes para o pesquisador entender a
prépria l6gica interna e a trajetdria de tais grupos, complementando assim, de
maneira enriquecedora, os dados de conteido que tais imagens, ou séries de

imagens, nos possam oferecer.

Para que a histdria da comunidade possa ser contada, € preciso que o histérico
do grupo e a ldgica interna sejam absorvidos pelo pesquisador, com o objetivo de
enriquecer o registro fotografico em profundidade. A participacdo dos internos por meio
desse processo em que eles captem imagens sozinhos é fundamental para que o trabalho
n&o fique direcionado unicamente pelo meu ponto de vista, ignorando completamente a
forma como eles proprios se véem. Se a fotografia revela apenas o mundo visivel
(KOSSOY, 1998, p.41), alguns detalhes do que se pretende mostrar, identificar assuntos
significativos € dar maior credibilidade a aparéncia das coisas, das pessoas que séo
registradas. Procurar nos proprios depoimentos dos internos, em suas histdrias e em
suas fotografias, aquilo que pode se destacar dentre os demais acontecimentos da FALE
¢ importante para que a visdo mostrada no produto final ndo seja s6 de um
espectador/fotografo que pouco se envolveu com as pessoas que ali moram.

Um dos grandes observadores que trabalharam no século XX foi Roland Barthes
que tinha a necessidade de interpretar e representar as observagdes por meio da escrita.
Barthes, escritor, sociologo, critico literario, semidlogo e fildésofo francés fazia recortes
da realidade, decupava a continuidade e imergia nos fragmentos. Nessa mesma
perspectiva, a fotografia é usada com funcdo de estudo antropoldgico pois fixa o
receptor num momento especifico do tempo e do mundo e permite que ele entre em um
continuo da memdria. O mundo fotogréfico € baseado na fragmentacdo, j& que séo
apenas partes de uma historia contadas em cenas estaticas que ficaram para tras. E
exatamente isso que esse trabalho propde: contar histérias de um periodo de tempo
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determinado, dentro de uma comunidade de quase 120  pessoas.

Atualmente, o projeto grafico é composto por 51 fotografias em preto e branco,
produzidas num periodo de cerca de oito meses, em horarios variados e em todos os dias
da semana, incluindo sabados e domingos. Mesmo sendo maioria em ndmero, as
criancas ndo foram fotografadas (exceto em dois momentos, em que elas ndo podem ser
identificadas) por normas internas e por motivos éticos.
O trabalho também inclui fotografias de trabalhos domésticos diarios, paisagens,
objetos, animais e adultos em cenas cotidianas, selecionadas entre cerca de 500 imagens
produzidas. Das 57 selecionadas previamente, 51 foram tratadas, sofrendo leves
correcbes de contraste e niveis no programa Photoshop, versdo CS2.
A diagramacdo foi feita por Eudaldo Sobrinho, estudante de desenho industrial da
Universidade de Brasilia, para paginas com formato 21cmx21cm, de maneira que as
fotos possam ficar sozinhas nas paginas com tamanho 10cmx15cm, sem perda tanto
para paisagens quanto para retratos. A fonte utilizada foi a Minion Pro, da Adobe. Em
uma futura impressdo, se essa fonte for mantida, existe a necessidade de compra do
direito de utilizacéo.
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