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Objetivo: compreender como as relagdes entre cronicidade
e politica modelam a sociabilidade e a ajuda mutua entre
pessoas que vivem com HIV/aids. Método: trata-se de uma
etnografia virtual em um grupo fechado no Facebook. Para
coligir as informagodes, utilizaram-se observacdo participante
on-line e analise documental. Analisaram-se 37 postagens por
meio do software NVivo 12 Pro e pela técnica de codificagdo
tematica. Resultados: emergiram duas categorias tematicas:
Faca o tratamento e o tempo se encarregara do resto: ajuda
mutua e HIV/aids como condicdo crbnica; e Sim, ha perigo
na esquina, meu bem: politica, conflitos e sociabilidade no
grupo. O aspecto mais relevante deste estudo diz respeito
a evidéncia da fragilidade do discurso da cronicidade do
HIV/aids. Conclusdo: por meio da analise da sociabilidade
e da ajuda mutua produzidas entre os membros do grupo
investigado foi possivel apreender os modos como, em suas
experiéncias de viver com o HIV/aids como condigdo cronica,
as relagbes entre salide-doenca, politica e tempo evidenciaram
a dependéncia entre cronicidade e Estado, e seus impactos na

vida cotidiana.
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Introdugéao

No inicio da década de 1980, a epidemia causada
pelo virus da imunodeficiéncia humana (HIV)/sindrome
da imunodeficiéncia adquirida (aids) trouxe a tona e
atualizou antigas representagdes sociais vinculadas as
doengas infectocontagiosas: mal, horror, definhamento,
contaminacdo, desordem, transgressdo e morte®,
Desde entdo, em todo o mundo, 32 milhdes de pessoas
morreram de doencas relacionadas a aids e, em
2018, estimava-se que havia 37,9 milhdes de pessoas
vivendo com HIV/aids (PVHA), sendo a maioria adultos
(36,2 milhdes)®.
incidéncia desigual do HIV/aids entre regides e paises,

Nesse panorama, destaca-se a
0 que requer atengdo para dificuldades estruturais
(educacdo, economia, custos, estigma, sistema de
saude, etc.) que ndo sdo mitigadas apenas pelo sistema
de saude®-, Calcula-se que, em 2018, do total de PVHA
no mundo, apenas 23,3 milhdes tinham acesso a terapia
antirretroviral (TARV)®,

Apesar desses numeros, a incidéncia da infecgdo
pelo HIV e a mortalidade por aids globais tém diminuido:
de 2,9 milhdes em 1997 para 1,7 milhdes em 2018;
reducao de 55% desde 2004 (1,7 milhdo) em relagao a
2018 (770 mil), respectivamente®. No Brasil, o nimero
de casos de infecgdo pelo HIV notificados aumentou de
7.290 em 2007 para 43.941 em 2018. Atribui-se esse
aumento a notificagdo compulséria instituida em 2014.
A taxa de deteccdo de aids, por 100 mil habitantes,
apresentou queda (21,7 em 2012 para 17,8 em 2018).
O coeficiente de mortalidade padronizado por aids teve
reducdo de 24,1% no periodo de 2008 (5,8/100 mil hab.)
a 2018 (4,4/100 mil hab.)®.

Tal cenario, associado aos avancos biomédicos e
do acesso a TARV pelas politicas publicas, alavancou
o discurso de que a infeccdo pelo HIV ja ndo é uma
sentenca de morte, pois se ndo é curada, pode ser
controlada, o que a tornou cronica®. A década de 2010
foi marcada por anuncios de agéncias governamentais,
cientistas e ativistas sobre o “fim da aids"®. A partir
da perspectiva dos estudos socioantropoldgicos
sobre enfermidades crbnicas e HIV/aids, este artigo
problematiza tal discurso, uma vez que pesquisadores
das ciéncias sociais e salde publica destacam que o
otimismo e triunfalismo tanto da cronicidade do HIV/aids
quanto do seu fim precisam ser analisados por um crivo
critico, tendo em vista a dependéncia do acesso a TARV
para garantir a cronicidade da infecgao->9®,

Diante do exposto, questiona-se como o discurso da
cronicidade do HIV/aids modula a sociabilidade e ajuda
mutua entre PVHA em uma rede social on-line. Nesses
termos, tem-se enfatizado a preméncia de investigagGes

que analisem as politicas relacionadas a aids em nivel

mundial, nomeadamente no Sul global, e realgado a
importancia das pesquisas antropoldgicas, dada sua
aptiddo de produzir interpretacdes criticas, reflexivas
e politicamente engajadas®. Teve-se com objetivo
compreender como as relagdes entre cronicidade e politica

modelam a sociabilidade e a ajuda mutua entre PVHA.
Método

A etnografia foi empregada aqui como metodologia,
estratégia de pesquisa e postura intelectual, pois permitiu
inteligir aspectos da vida social a partir de perspectiva
descentrada e da compreensdo do ponto de vista de
quem vivencia um dado fendmeno®. Dado o objeto
deste estudo (a sociabilidade entre pessoas na internet),
realizou-se uma etnografia virtual. Dedicou-se atencao
especial a compreensdo de um continuum on-line/off-line
para evitar as interpretagdes apressadas que concebem a
sociabilidade na internet como uma mera virtualidade do
real, dada a auséncia de espacialidade fisica?,

Esta etnografia foi desenvolvida em um grupo
fechado no Facebook composto por mais de 3.400
pessoas que vivem ou convivem com HIV/aids, dos
quais 122 tiveram suas postagens ou comentarios
incluidos no corpus deste artigo. Os interlocutores
intencional

foram selecionados de forma e por

conveniéncia de acordo com o conteddo que
produziram e publicaram no grupo. O convite para
participar do estudo ocorreu por meio de mensagem
fixada na pagina pelos administradores do grupo, a
qual continha: objetivos, procedimentos de coleta
de dados e questles éticas da investigagdo. Os

122 interlocutores incluidos n&o manifestaram
discordancia com o desenvolvimento da pesquisa no
grupo, o que poderia ocorrer por escrito na forma de
comentario a mensagem fixada. Tendo em vista os
termos de uso do Facebook e as regras do grupo, o
conteldo publicado na pagina foi considerado como
material para pesquisa, guardadas as precaucgdes
éticas. A postagem com informacgdes sobre a pesquisa
ndo recebeu objecdes pelos membros do grupo.

Dentre as caracteristicas dos participantes, a
maioria era homem cisgénero (80%), gay (43%),
com idade entre 20 e 40 anos, residente na Regido
Sudeste (45%) do Brasil, classe média de origem
popular, soropositiva (93%) e branca (48%). Essas
informagdes foram coletadas a partir das descrigdes
pessoais dos interlocutores em trés postagens feitas
pelos administradores que solicitavam que os mesmos
se apresentassem no grupo.

Os dados apresentados neste artigo fazem parte de
uma etnografia mais ampla desenvolvida neste grupo
fechado no Facebook, cujo trabalho de campo ocorreu
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entre abril de 2017 e agosto de 2019. O coordenador
da pesquisa conheceu o grupo em dezembro de 2016,
porém seu ingresso como participante se deu em
fevereiro de 2017, mediante preenchimento de um
formulario com dados pessoais e perguntas sobre
motivacdo e condicdo soroldgica disponibilizado no
site da Rede que administra o grupo. Feito isso, as
informagdes foram analisadas e avaliadas (aprovada
ou reprovada) pelos moderadores. O pesquisador
utilizou seu perfil pessoal no Facebook em suas
incursdbes em campo. Posteriormente, foi solicitada e
obtida autorizacdo dos administradores para realizagao
da pesquisa. O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto
da Universidade de Sao Paulo nos termos da Resolugao
n® 510/2016 do Conselho Nacional de Saude.

O material empirico deste estudo foi coletado
por meio de duas técnicas de pesquisa: observagdo
participante on-line e codificagdo tematica do
conteddo do grupo. Os dados foram recolhidos por um
pesquisador que acessava o0 grupo, em média, duas
vezes por semana. O tempo de permanéncia on-line
variou entre trés e cinco horas. Ao final de cada incursdo
em grupo eram produzidos diarios de campo. Durante
essas incursdes, eram feitas leituras das postagens
disponiveis na pdagina do grupo por meio do que se
buscava apreender os fluxos e dindmicas interacionais
(sociabilidade) entre os interlocutores e o contelddo
que publicavam ali (textos, videos, fotografias, links de
sitios na internet). O pesquisador interagia no grupo
através das ferramentas oferecidas pelo Facebook como
reagir (curtir, amar, demonstrar tristeza ou raiva, etc.)
e comentar.

Foram selecionadas postagens e seus respectivos
comentarios cujos assuntos abordados contribuiam para
responder a questdo norteadora da investigacdo. Este
material, uma vez selecionado, era copiado e colado
em arquivos de texto (um para cada postagem) no qual
constava uma tabela com os seguintes campos: n° da
postagem; data e hora de publicagdo no grupo; data
da coleta; tematicas principais; tipo de texto (postagem
principal, comentario e resposta ao comentario);
interlocutor; e conteldo. Este material compés o corpus
submetido a analise tematica.

Ao longo do trabalho de campo foram coletadas 95
postagens, com seus respectivos comentarios. O corpus
das analises apresentadas aqui derivou de 37 postagens
e envolveu 122 membros. A analise dos dados envolveu
duas etapas: a codificagdo no software NVivo 12 Pro;
e a producdo de categorias tematicas. A codificacdo do
corpus foi realizada por um pesquisador e requereu: (1)
importacdo dos arquivos para o software; (2) edicdo
dos arquivos; (3) leitura analitica do conteldo; e (4)

www.eerp.usp.br/rlae

codificacdo do conteldo por meio da vinculagdo do
texto ao caso (cada interlocutor individualmente), ao
relacionamento (por exemplo: A comentou postagem de B),
aos nos (nove no total) e aos sub-nds (93 ao todo).
Em seguida foram extraidos do software relatérios de
resumo da codificagdo por arquivo e por no.

Esse material foi submetido a codificacdo tematica
mediante analise detalhada de passagens do texto
pelos trés autores. Analisados todos os relatérios,
produziu-se uma tabela na qual se definiram os
nucleos de significados. Por fim, tendo como base os
nlcleos de significados gerados, foram construidas as
categorias tematicas'?. Para validacdo e confiabilidade
desta pesquisa utilizaram-se os seguintes critérios:
triangulacdo de dados, de teoria e de pesquisadores;
longo periodo de trabalho de campo; e ricas e detalhadas
descricdes do campo®?, Os excertos empregados
neste artigo estdo acompanhados do nome ficticio do
interlocutor, escolhido aleatoriamente pelos autores, e
da data da postagem.

Resultados

Apoés analise e interpretacdo do material empirico,

obtiveram-se duas categorias tematicas: Fagca o
tratamento e o tempo se encarregara do resto: ajuda
mutua e HIV/aids como condigdo crbnica; e Sim, ha
perigo na esquina, meu bem: politica, conflitos e
sociabilidade no grupo. O conteldo émico de cada uma

delas é mostrado a seguir.

Faga o tratamento e o tempo se encarregara do resto:
ajuda mutua e HIV/aids como condigdo cronica

O cardter cronico do HIV/aids era acionado em
postagens de membros novatos no grupo e/ou recém
diagnosticados, pessoas com problemas de salde
mental e de ades&o a TARV. Nessas ocasides, salientava-
se que o HIV/aids passou de uma doenga fatal para algo
com o que é possivel viver, sendo comparado com outros
adoecimentos, por exemplo diabetes mellitus, cancer e
insuficiéncia renal cronica. A gravidade era critério para
estabelecer diferenciagdes e hierarquizagdes. Somos
normais como alguém que vive com diabetes ou outra
doenca crénica (Felipe, 13/01/2019); A nossa vida
é normal como a de qualquer pessoa, apenas temos
um virus que, se ndo tratado, pode nos matar (Ana,
09/01/2019); Sem querer relativizar as dores, mas
vocés gostariam de estar prostrados em uma cama de
hospital, fazendo tratamento de hemodiélise, céncer,
etc.? (Artur, 17/05/2019);

A ideia de uma vida normal significava a
possibilidade de manter um sentido de continuidade e de
coesdo no conjunto das relagles sociais. Vocé vai poder
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ter uma vida normal como qualquer pessoa sem HIV
e fazer tudo que fazia antes (Pedro, 17/03/2019). Em
geral, essa condicdo de normalidade sé se estabelecia
apds decorrido algum tempo do diagndstico. Este era
experienciado como um momento de devastagdo,
perda de chdo, choque, sufocamento, impossibilidade
de pensar o futuro. Tais emogles eram rememoradas
na ajuda mutua entre pessoas recém diagnosticadas e
aquelas que viviam com o virus ha mais tempo. Estou
sem chdo, sem saber com quem contar e me sentindo
09/01/2019,
ingressar no grupo apds um més de diagndstico). Em

sufocada (Paula, postagem feita ao
resposta a Paula, Gustavo comentou: No inicio é assim
mesmo: a gente fica sem chdo, sem saber o que fazer.
Mas falo por experiéncia propria, vai passar! Vocé sera
capaz de enxergar que um virus ndo te define. Hoje eu
vivo tdo bem com isso [HIV] que nem lembro que tenho
(09/01/2019).

A normalidade implicava, assim, no controle fisico,
emocional e das relagdes sociais. Tenha calma! Eu sei
0 que vocé estad passando, mas ndo é o fim da vida.
Chore muito, desabafe para aliviar, mas ndo alimente
a tristeza. Cuide da sua saude a partir de agora, faga o
tratamento e exames necessarios e viva sua vida como
sempre viveu (Emanuel, 09/01/2019, em resposta a
postagem de Paula). Esse projeto de uma vida normal
dependia, principalmente, da adesdo a TARV.

De acordo com Icaro, a TARV deveria ser vista
como uma parceira que ajuda a manter a saude,
possibilita realizar os sonhos e prepara para 0s novos
avangos da medicina (16/03/2019). Nesse sentido, os
avancos biotecnoldgicos no tratamento do HIV/aids nas
Ultimas décadas eram enfatizados e comparados com
dificuldades enfrentadas nas décadas de 1980 e 1990.
Quando fui diagnosticada ndo tinha medicamentos. Eles
chegaram e ndo eram tdo bons quanto os de hoje, mas
eu continuo aqui. O mesmo vai te acontecer, garanto!
(Maria, 09/01/2019, em resposta a postagem de Paula);
Descobri o HIV em 1989. Vi muitos amigos e conhecidos
falecerem. Era a época do Cazuza. Quando surgiu o
medicamento em 1996, eu estava com aids e hoje estou
aqui (Otavio, 01/05/2019).

Diferente daquele cenario, os interlocutores
assinalavam a bénc¢do de ter um tratamento de maior
qualidade, gratuito, de distribuicdo universal que
permite viver com o HIV/aids por décadas. Assim, a
adesdo ao tratamento se colocava como um imperativo
moral. Hoje somos abengoados por termos tratamento
de qualidade. Nos anos 80 e 90 ndo tinha medicagéao.
Quantos se foram por causa desse virus que a medicina
ndo sabia como parar? (Bruno, 03/08/2019).

Nessas discussdes, os interlocutores destacavam

o papel do tempo nas experiéncias de viver com o

HIV/aids. Aqui o tempo ndo se referia, apenas, as
comparagOes entre as primeiras décadas da epidemia e
o periodo recente, pois era significado como um agente
que conferia novos sentidos e arranjos de vida. Com o
tempo tudo se ajusta. Com o tempo (bendito tempo) e o
tratamento (abengoado tratamento) a vida fica com mais
valor do que antes (Nadia, 13/08/2019); Sou soro ha trés
anos e sei que ndo é facil no inicio, mas, com o tempo,
tudo vai se ajeitando e percebemos que podemos levar
uma vida normal (Bruno, 03/08/2019); Com o tempo
nos damos conta que ha tratamento e que funciona
mesmo. Apds alcancar o status indetectavel, ficamos
mais fortes, mais confiantes (Carlos, 15/02/2019).

Sim, ha perigo na esquina, meu bem: politica,
conflitos e sociabilidades no grupo

No inicio do trabalho de campo, a sociabilidade entre
membros do grupo costumava se orientar pelas regras de
uso, estabelecidas pelos administradores, que destacavam
colaboragao, acolhimento, respeito, fortalecimento, ajuda
mutua, privacidade e liberdade de falar sobre o viver/
conviver com o HIV. O contetido das postagens costumava
se centrar em aspectos da experiéncia de PVHA: adesdo ao
tratamento, relacionamentos afetivo-sexuais, preconceitos
e discriminacdo, doencas oportunistas e estratégias para
manter a sorologia em segredo. Dessa forma, os contelidos
confluiam para a afirmacdo da adesdo ao tratamento
(ndo sem tensionamento por alguns membros) e,
consequentemente, da responsabilizacdo das PVHA.

A partir da eleigdo presidencial brasileira em 2018,
0 escopo das postagens e comentarios, bem como as
formas de interagdo comegaram a mudar. No periodo
em tela, os conflitos ganharam maiores relevos devido
a inclusdo de pautas politicas, no sentido institucional e
partidario, ao rol de temas discutidos e compartilhados.

Essas pautas se davam, principalmente, por
meio de compartilhamentos de reportagens como:
Politica de prevencdo a HIV ndo pode ofender as
familias, afirma novo ministro (Folha de Sdo Paulo,
31/12/2018);
Aids do Ministério da Saude é exonerada (Estadao,
10/01/2019); Politica de morte: o fim do departamento
de AIDS (Associagao Brasileira Interdisciplinar de
Aids, 22/05/2019); Ministério da Saude comprara

remédios cancelados no SUS no setor privado (Exame,

Diretora do Departamento de HIV/

17/07/2019); e INSS corta beneficios e expde pessoas
com HIV ao desemprego e a fome (GGN, 08/08/2019).
De maneira geral, esses conteldos denunciavam o
recrudescimento do conservadorismo e da extrema
direita no Brasil, os ajustes da politica econdmica
e previdenciaria, o desmonte do Sistema Unico de

Saude (SUS) e suas consequéncias na politica de
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enfrentamento a epidemia de HIV/aids, na estrutura e
atuacdo do Ministério da Saude.
Essas postagens pareciam ir a contramdo da
possibilidade de teruma vida normal, uma vez que poderia
desmoronar o seu pilar fundacional (tratamento-tempo-
normalidade). Nesse cenario, alguns interlocutores
temiam a impossibilidade de cumprirem o tratamento,
porém, ndo em decorréncia de suas acdes e desejos, mas
pela atuacdo do Estado. Misericordia! S6 faz trés meses
que descobri [o HIV]. Ainda nem estou indetectavel,
meu Deus! Como vamos fazer para sobreviver caso eles
tirem nossos medicamentos? (Glaucio, 05/01/2019).

Eram nessas ocasides que as tretas (termo
émico que significa conflitos) emergiam entre aqueles
que concordavam e acreditavam que havia perigo
na esquina: Vejo pessoas nesse grupo tentando
amenizar os fatos. Colegas, lembrem-se que para
uma parte significativa da sociedade ndo temos essa
moral toda, pelo contrario. Entdo fiquem atentos...
Um governo conservador pode e vai tentar precarizar
nosso tratamento e todo um trabalho de décadas. NAO
SOMOS PRIORIDADE! Acordem para a vida! Vocés
estdo achando que ele vai sucatear da noite para o dia?
N&o! E todo um processo covarde de desmonte. Quando
percebermos sera dificil reverter (George, 11/01/2019);
os que discordavam das dendncias, pois viam a politica
de aids como intocavel, logo essas postagens produziam
pénico: Essas falas sensacionalistas sdo sé para causar.
A distribuigdo de medicamentos para ISTs é lei! Eles
podem até ndo gostar, mas ndo podem mudar. Até
porque entre o custo de prevenir e o de remediar, eles
v8o preferir prevenir. E uma questdo matematica e ndo
humanitaria (Savio, 05/01/2019); Esse povo aqui esta
colocando coisas na cabeca a toa (Julio, 23/05/2019);
e as pessoas que percebiam os perigos, mas nao os
consideravam razdo para pdnico: Ndo é impossivel,
mas néo é facil. Acredito que ndo ficariamos assistindo
a um movimento desses sem fazer nada. E preciso
estar atento, mas criar um clima de medo nao ajuda. A
gente tem que lembrar que nem todo mundo aqui esta
com a saude mental 100%. Criar este clima afeta mais
essas pessoas (Leonardo, 23/05/2019).

Além dessas tretas terem resultado na saida
de algumas pessoas do grupo, como Julio que se
desvinculou apds uma discussdo com Marina, o suposto
pénico ou o clima de medo, produzia sentimentos
diversos em interlocutores que acompanhavam essas
postagens: Roberto, vocé lembra quantas vezes eu te
liguei chorando ou mandando audio [pelo WhatsApp]
sobre este governo? Vocé lembra que no resultado do
primeiro turno [da eleicao 2018] passei a noite inteira
chorando com MEDQO? Infelizmente estda comecando
o0 que sempre falei e alertei. Meu amigo, o preconceito
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nés enfrentamos, mas se porventura ficarmos sem nossas
dosesdiariade vida, como faremos? (Silvia, 11/01/2019).

Finalmente, destaca-se a producdo de estratégias
de luta e de resisténcia contra o cendrio que se
apresentava. Taisestratégiasevocavamoengajamento
no movimento social de aids em seu formato mais
“classico” e a construgdo de performances politicas
que conservassem o segredo da sorologia. Acredito
que vocés tenham que se aproximar do movimento
de aids. Agora o momento é de agregar. No atual
contexto, manifestacbes isoladas levardo a nada
(Lucia, 14/05/2019). Lucia estava se referindo a
proposta de Marina de levar cartazes sobre falta
de medicamentos para diversas doencas, incluindo
HIV/aids,
em todo pais naquele més. Em resposta, Marina

em manifestagdes politicas ocorridas

comentou: Eu tenho inseguranga em entrar em
contato [com movimento social], porque ja vi, ouvi
e li o discurso de “ter que sair do armario” e isso é
algo IMPOSSIVEL para mim! Aqui mesmo jé dei
sugestbes de como chamar a atencdo sem estar
com a sorologia escrita na testa. Porém, sempre tem
alguém que chega para menosprezar e pressionar a
exposi¢do (14/05/2019).

Discussao

O aspecto mais relevante dos resultados deste
estudo diz respeito a evidéncia da fragilidade do
discurso da cronicidade da infeccdao pelo HIV dada sua
intrinseca dependéncia do acesso a TARV. A cronicidade
da infeccdo pelo HIV remonta ao final da década de 1980

In

com a emergéncia do “coquetel” de comprimidos que
possibilitou avancos no tratamento e mudou a énfase
da urgéncia da aids para um modelo de sobrevivéncia
de longo prazo®. Desde os primeiros medicamentos,
a escalada biotecnoldgica, associada a politicas de
distribuicdo universal, possibilitou significativos avancos
no tratamento, salientando, cada vez mais, a crenga na
sua longa duragao®3-13),

No Brasil, a Lei Federal n® 9.313/1996 tornou-se
um marco politico-legal na resposta brasileira a infecgdo
ao instituir a distribuicdao gratuita da TARV, o que colocou
o Brasil na vanguarda global do combate a epidemia®®.
No cenario mundial, a década de 2010 teve inicio com
uma nova fase na luta contra a aids. Diversos 6rgdos
governamentais, como a UNAIDS, passaram a propagar
o discurso de que estamos prestes a alcancar uma
geragao livre da aids. Essa onda de otimismo sobre a
possibilidade da cura ou fim da aids ganhou apoiadores
de diversos setores sociais®.

Para alguns pesquisadores, esse discurso esta
assentado na biomedicalizagdo das respostas a epidemia
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e na consequente cronificagdo da infeccdo pelo HIV.
Nesse sentido, destaca-se que o que a torna cronica é o
acesso continuo e confidvel a TARV, tendo em vista que
sua natureza fisiopatoldgica, clinica e epidemioldgica
é infectocontagiosa®>®'7). Em paises com sistema
nacional de saude universal e gratuito, como o Brasil,
essa particularidade introduz o Estado como um agente
primordial na garantia do status de condigdo crénica
conferido ao HIV/aids.

E contra este panorama que os dados etnograficos
deste estudo evidenciaram como PVHA membras
do grupo fechado no Facebook produziam praticas
de sociabilidade e ajuda mutua ao considerar a
possibilidade de ter uma vida normal, como quem vive
com diabetes mellitus, desde que a adesdo a TARV
estivesse garantida. Além disso, salientou-se como
pautas politicas que denunciavam as transformacgées
da resposta brasileira a epidemia nos ultimos anos
pareciam alertar a alguns membros a fragilidade da
cronicidade do HIV/aids, dada sua dependéncia de
praticas estatais e, ndo somente, do desenvolvimento
biotecnoldgico e da adesdo individual a TARV.

Assim como evidenciado em uma etnografia
em Uganda®, para os nossos interlocutores
viver cronicamente com o HIV/aids assinalava: o
gerenciamento da incerteza do seu curso; a énfase
no autocuidado combinado com manejo biomédico;
as estratégias para produzir uma vida normal; o
trabalho sobre a identidade necessario para se tornar
uma pessoa doente, mas com uma vida normal; e as
implicacBes psicossociais do engajamento continuo no
cuidado biomédico. Em suas experiéncias, tal condicdo
implicava na producdo de uma gramatica temporal,
polissémica e tributaria da biomedicina que: 1) limitava
e fixava a letalidade da aids num tempo distante dado os
avancos legais, politicos e biotecnoldgicos; 2) produzia,
no presente, uma gestdo da vida cotidiana mediada
por compromissos e moralidades associados a TARV; e
3) atuava como um agente que reescrevia a vida.

Como destacado em outras etnografias conduzidas
na Flérida e em Maryland (Estados Unidos)® e no Rio
de Janeiro (Brasil)(*®, nossos interlocutores construiam
narrativas nas quais HIV e aids eram representados como
crises do passado, cujas marcas negativas deveriam ser
esquecidas. Assim, vislumbravam novas economias morais
num futuro onde o estigma seria reduzido pelo acesso ao
tratamento® e a saude se colocaria como “um dever, uma
ética e estética que inviabiliza o aparecimento da feiura,
da dor, do adoecimento e da morte”(*®), Essa moralidade
permitia a positivagdo da vida com o HIV/aids — uma forma
de vida produzida pela modelagao de si mesmos, de seus
atributos pessoais, de suas emocdes e da transformacdo
dessas pessoas em governantes de sitt7-18),

Ademais, uma das dimensdes fundamentais
desse autogoverno consistia em forjar um projeto de
vida normal cuja viabilidade dependia da adesdo ao
tratamento. Diante do abencgoado tratamento, porque
de qualidade, gratuito e universal - diferente do cenario
critico do passado - cabia-lhes o dever de néo ficar
prostrados em uma cama de hospital, em comparagao a
pessoas com doengas consideradas, pelos interlocutores,
menos controlaveis que a aids. O tempo aqui atuava
como uma tecnologia de controle, gerenciamento,
sincronizagdo, o que caracterizava uma temporalidade
especifica, conforme demonstrado em uma etnografia
multissituada desenvolvida em Mogambique, Estados
Unidos e Serra Leoa®”. Esta temporalidade implicava,
portanto, na sincronizacdo da “vida” do virus a da
pessoa afetada; do tempo cotidiano ao “tempo da
adesdo”; e da rotina didria a burocracia farmacéutica
dos sistemas de saude?”, Assim, ter uma vida normal
significava “um relacionamento continuo, simbidtico,
produtivo e limitrofe de um individuo com o virus ao
longo da vida"(?,

A sociabilidade e ajuda mutua produzida no grupo
reforcavam a atuagdo do tempo como agente que
trabalhava nas relagdes e reescrevia a vida®®. Diante
das rupturas biograficas®® produzidas pelo diagndstico -
esgarcando a ordem, o sentido, a coeréncia e o controle
sobre a vida -, reconquistar a normalidade significava,
além de restabelecer uma nova ordem de vida, elaborar
o sofrimento e o medo do HIV/aids como emogdes de
uma histéria distante, da época do Cazuza, quando néo
se tinha o suporte politico, social e biotecnoldgico de que
se dispOe hoje.

Nesse contexto, a funcao da biomedicina e das
politicas de salde era, na perspectiva dos interlocutores,
delinear as linhas do papel sobre as quais se escreveria
esses projetos de vida. Essa “escrevivéncia” dos atores
sociais derivava das modelagGes de suas subjetividades
e do tempo como agente que trabalhava nos
relacionamentos, possibilitando reescrever, reenquadrar,
reinterpretar as memorias e os textos do sofrimento(®
que, no caso em tela, decorria da impossibilidade de
pensar o futuro apds o choque do diagndstico.

O trabalho do tempo®® mostrou-se relevante para
alguns membros do grupo, visto que as experiéncias
de sofrimento compartilhadas costumavam estar
relacionadas a permanéncia do estigma. Foi possivel
compreender o artesanato do viver com HIV/aids, onde
as promessas oferecidas pela biomedicina pareciam nao
dar conta de explicar as vicissitudes de vidas que se
desenvolvem num espaco social localizado entre “estar
doente enquanto se esta normal”®),

Em nossa andlise, essas gramaticas temporal e

emocional, assim como a TARV, pareciam ter “efeitos
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colaterais”, pois os processos de subjetivagao por elas
engendrados se pautavam numa “ontologia individual
liberal”@Y) que, ao atar a “historia negativa da aids”(®
num passado superado pelo progresso, parece ter
aprisionado, também, a compreensdo da aids como
um “problema politico”?), Estas gramaticas guardavam
fortes vinculos com o otimismo e os discursos triunfalistas
sobre o “fim da aids"®.

No plano da saude global, a literatura ja sinalizou
para os efeitos desse entusiasmo na formulagdo de
politicas publicas e na organizagdo dos servigos de
saude®2, No Brasil, observa-se que, nos ultimos anos,
“grande numero de acBes em aids perdeu esta nogdo
de projeto politico, e associamos isso a um dos efeitos
do tratamento, que individualiza as abordagens, ndo
necessita e ndo deseja lidar com sujeitos coletivos ou
movimentos sociais. A medicalizagdo convive muito bem
com a individualizagdo: com o individuo isolado, que é
sempre um outro”®b,

O esvaziamento da aids como “intensa questdao
politica”®) na sociabilidade e ajuda mutua entre os
interlocutores parecia reproduzir uma “estufa” que
tentava equilibrar a ética e a estética do soropositivo
feliz'® com os gradativos assaltos sofridos pela resposta
brasileira a epidemia. Na “estufa” estamos “nos”, os que
tém acesso aos servicos e biotecnologias, os aderentes,
os indetectaveis, os normais. Fora dela estdo os
“outros”, os distantes de mim, os que ndao aderem, os
que vao buscar medicamento e recebem quantidades
fracionadas (ou ndo recebem). Nessa “estufa da aids”,
recebeu-se as postagens com denuncias do desmonte
do SUS e suas consequéncias na politica de aids, como
pedras langadas contra um teto de vidro fragil.

As “rachaduras” abertas desestabilizaram o ténue
equilibrio mantido entre um passado atado, um presente
desgarrado e um futuro sempre precario, vulneravel,
dependente. Os conflitos que ganharam relevo na
sociabilidade entre os membros do grupo expressavam
esses movimentos entre o interior e o exterior da
“estufa da aids”. Traziam para o grupo as cisdes politicas
e ideoldégicas que marcam na atualidade a vida publica
brasileira®®. Mais que isso, os conteldos postados e as
tretas ilustravam os efeitos de um tempo que parecia
querer voltar pelas veias abertas pelo crescimento do
conservadorismo, da extrema direita no Brasil e seus
impactos na politica de aids.

No presente, os tentaculos desse tempo, que
pareciam interditados pela ciéncia, atualizavam
emocoes significadas como pénico e clima de medo,
proprias das décadas de 1980 e 1990. Com isso,
desvelavam rupturas e continuidades entre a “crise do
passado”® e as promessas de um futuro livre da aids™.
Outrossim, aproximavam as arenas publica e privada da
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vida cotidiana ao trazer para perto processos e decisdes
politicas, na medida em que estas se faziam sentir na
ameaca de impossibilidade de cumprirem o tratamento
como imperativo moral.

Estes achados contribuem para o avango do
conhecimento cientifico sobre o enfrentamento da
epidemia de HIV/aids, pois evidenciou a intima relagdo
entre praticas estatais, econdmicas, socioculturais
e biomédicas na garantia de acesso a TARV e,
consequentemente, a possibilidade de ter uma vida
normal com o HIV/aids por longos periodos de tempo.
Fez isso ao demonstrar a cronicidade como uma
categoria construida socialmente e ndo dada a priori em
termos biomédicos. Por fim, salientam-se as limitacGes
do estudo, dado seu carater circunscrito ao contexto
investigado e por ndo ter incluido aqui outras técnicas

de coleta de dados como entrevistas semiestruturadas.

Conclusao

Esta pesquisa buscou compreender como as relagdes
entre cronicidade e politica modelam a sociabilidade e a
ajuda mutua entre participantes de um grupo fechado no
Facebook. O estudo permitiu apreender as gramaticas
temporal e emocional que orientavam a sociabilidade no
grupo e suas relagdes com o discurso da cronicidade
da infeccdo. Além disso, destacaram-se as praticas
estatais como um agente fundamental, no contexto
brasileiro, para a manutengdo da politica de aids, da
cronicidade da infeccao pelo HIV e da possibilidade de
ter uma vida normal, apesar da infeccdo. No contexto
investigado, as relagdes entre salude-doenca, tempo,
emocdo e politica tém produzido sociabilidades, ajuda
mutua, materialidades e performances que destacaram
a fragilidade da cronicidade e a necessidade de estar

atentos, sabendo que sim, ha perigo na esquina!
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