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EDITORIAL

E com imensa satisfagdo e desafogo que fechamos o social e
politicamente conturbado ano de 2022 com a publicagdo do numero 60 da
Vivéncia, Revista de Antropologia da Universidade Federal do Rio Grande
do Norte (UFRN). Depois de quatro anos de enfrentamento institucional
e de resisténcia académica, as universidades publicas brasileiras, em
particular as federais, comprovam seu histdrico protagonismo e pujang¢a na
produgdo intelectual e cientifica no pais. E preciso enaltecer a garantia de
autonomia universitaria, que deu condigdes efetivas a esse enfrentamento
institucional, apesar das tentativas de desmonte politico-administrativo, dos
sucessivos cortes orgamentdrios que colocaram em risco a manutengao de
suas atividades, sem contar a inseguranga gerada pelo bloqueio de recursos
do Ministério da Educagao, que afetaria o pagamento de bolsas de estudo e
pesquisa de pos-graduagio, ultimo evento nefasto, no inicio de dezembro,
o qual seria devastador para o sistema de pos-graduag¢ao, mas felizmente
nao foi bem-sucedido devido a forte pressdo articulada da sociedade civil
e das suas associagdes. Toda esta politica de inseguranga institucional e
sucateamento das universidades publicas federais caracterizou o governo
de Jair Bolsonaro, que felizmente se encerra agora com a decisao do voto
popular nas eleicdes ocorridas em outubro do ano corrente.

Do mesmo modo, precisamos lembrar que tivemos a realizagdo
da avaliacdo quadrienal de 2017/2020, também afetada por variadas
vicissitudes, atrasos e mudangas no processo avaliativo exigidas pela
CAPES, o que levou muitos programas de pds-graduagio a redefinirem
suas estratégias a fim de garantirem uma boa conceituagao. Como um
balanco positivo, o Programa de Pés-graduagdo em Antropologia Social
da UFRN manteve seu conceito 5 e a revista Vivéncia alcancou uma boa
qualificagdo no Qualis Periodicos (A2). Portanto, a publicagdo regular
do nimero 60 mostra o empenho de sua Comissdo Editorial para a
continuidade de um projeto de qualidade da revista, complementando a
boa avaliagdo de nosso programa.

Neste nimero, estamos continuando com nossa proposta editorial,
oferecendo ao publico leitor um novo dossié e também cinco artigos
recebidos em fluxo continuo. Além deles, temos a publicacdo de uma
resenha, um ensaio fotografico e duas tradugdes.

O dossié “40 anos da epidemia do HIV/aids: continuidades,
transformacgdes e dilemas nas respostas e enfrentamentos de um evento
critico global” foi organizado por Carlos Guilherme do Valle (UFRN) e
Susana Margulies (Universidad de Buenos Aires, UBA) e esta composto
por seis artigos e um depoimento. Assim, contém os artigos de Agostina
Aixa Gagliolo e Susana Margulies (Entre el control y la incertidumbre:
la produccioén cotidiana de la indetectabilidad); de Carlos Guilherme do
Valle e Fernando Joaquim da Silva Junior (Administrando a “revolu¢ao”
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Formando o debate publico sobre a profilaxia pré-exposi¢cdo — PrEP -
no Brasil); de Wertton Matias, Monica Franch e Luziana Silva (Entre
o medo e a ética da vida: A chegada da PrEP ao servigo publico de
saude de Jodo Pessoa, na Paraiba); de Tiago Duque e Fernando Seffner
(A epistemologia do segundo armario: canais de gays HIV+ no youtube
como artefatos pedagdgicos); de Lucas Pereira de Melo (“A minha vida
foi uma diaspora da aids”: memoria, testemunho e a experiéncia de ser
mulher e viver com HIV/aids); o depoimento de Ramon Nunes Mello
(Virus, politica e linguagem: meus aprendizados em 10 anos vivendo com
HIV) e trés de seus poemas; o artigo de Kris Herik de Oliveira (“Uma
abordagem promissora’: os transplantes de células-tronco para a cura do
HIV). Todos os artigos e o depoimento com poemas mostram trabalhos
e produgdes ou mesmo experiéncias que partem de uma pandemia que
assolou o mundo inteiro de modo bastante complexo, heterogéneo e
multifacetado, tal como captamos na leitura da apresentagdo do dossié,
escrita por Carlos Guilherme do Valle e Susana Margulies. Desse modo,
o dossié expoe os efeitos sociais criados pelo HIV/aids, por meio das
tecnologias biomédicas, e também os modos singulares de produgao
de experiéncias, testemunhos e subjetividades. Sdo textos que indicam
a dimensdo biossocial da aids, e apontam como a diferenciagdo entre
natureza e cultura ndo se processa de modo absoluto e definitivo.

No caso dos artigos recebidos livremente por meio do fluxo continuo
de trabalhos pela revista, temos uma variedade de temas que acabaram
reunidos em razdo de sua recepgdo, mas cuja organizagdo resulta de
um esfor¢o articulador da Comissao Editorial. No caso do artigo do
antropdlogo norte-americano Eric Plemons, intitulado “Género, etnicidade
e incorpora¢ao transgénero: interrogando formas de classificagdo na
cirurgia de feminizagao facial’, o autor trata também de tecnologias
biomédicas, tal como artigos do dossié, mas aqui envolvendo cirurgias
voltadas a criar rostos mais femininos em mulheres transgénero. Plemons
observa como os processos cirtrgicos partem de visdes de etnicidade
e raca que acabam por ter efeito na diferenciacao entre feminilidade e
masculinidade, mas também reproduzem padroes de embranquecimento,
apesar da contrariedade da cliente ou paciente.

O artigo de Raquel Bastos, Rodrigo Toniol e Pedro Paulo Pereira,
“Bildung nos fluxos da materialidade da terapia artistica antroposofica’,
aborda a ciéncia formulada pelo suico Rudolf Steiner, a Antroposofia.
Para tanto, os autores partem de uma etnografia que empreenderam
em uma Clinica Antroposdfica, em Sao Paulo (SP). No local, a terapia
artistica é uma proposta implementada de carater neorromantico, que
vem ganhando popularidade no Brasil.

Em coautoria, Carlos Eduardo Collins e Sandro José da Silva assinam
o artigo “A Comissdo Nacional da Verdade apos dez anos e as minorias
étnicas: produgdo da ‘verdade, dos sujeitos e a resisténcia indigena”.
O objetivo do texto ¢é refletir sobre as consequéncias da referida Comissao



no caso dos povos indigenas. Pretendem discutir sobre a conformagao
e a produgdo de discursos estatais que acabam por ressaltar a ideia de
“integracdo nacional’, paralelamente a proposta de reparagao. Assim,
consideram igualmente os diferentes posicionamentos sobre o debate
por parte de agentes variados entre si, tais como os académicos e a
sociedade civil.

O artigo “Sertdo sentido: o correr da vida em uma comunidade
barranqueira no Norte de Minas Gerais’, escrito por Andrea Rocha de Paula
e Adinei CrisOstomo, aborda o cotidiano de uma comunidade tradicional
a partir de suas praticas, valores e simbolos. Por meio dessa discusséo, os
autores exploram a atribui¢do de identidades que se produzem a partir
de situagdes e contextos de pertencimento social.

No caso do artigo “A resisténcia a gastronomizac¢do das cozinhas:
um estudo nos bares do centro de Natal/RN”, as autoras, Thagila Oliveira
e Julie Cavignac, procuram entender o processo de gastronomizagdo
de bares e restaurantes da cidade apds uma continua turistificagao.
Com isso, vem emergindo a ideia de “culinaria potiguar”. Por seu turno,
essa cozinha “hegemonica” tem sido alvo de praticas de resisténcia por
meio da busca por um cardapio popular, o que gera efeitos igualmente
na producao de identidades locais.

Temos, em seguida, uma resenha académica do livro Ativismo
patrocinado pelo Estado: burocratas e movimentos sociais no Brasil
democrdtico, da norte-americana Jéssia A. J. Rich, elaborado por Maio
Farias. Dialogando com o tema principal do dossié presente neste numero
da Vivéncia, a resenha aborda as relagdes complexas envolvendo o Estado
brasileiro com suas politicas publicas de aids e a sociedade civil, em
particular as organizagoes e instituicdes ativistas e do movimento social.

Na sessdo de ensaios fotograficos, temos “Isso aqui é pros meus
netos, pois na hora que eu morrer é pra levar!: um ensaio visual sobre a
devolugao de fotografias em campo”. Sua autora, Ana Clara dos Santos,
reflete o tema da devolugao e do compartilhamento de dados da pesquisa
a partir de uma experiéncia etnografica sobre envelhecimento no interior
do Brasil. Assim, aborda as trocas de fotografias como estratégias de
devolugéo aos interlocutores de sua pesquisa.

O atual numero da Vivéncia, Revista de Antropologia da UFRN,
se encerra com duas tradugdes. A primeira delas é “A politica dos
antropologos: uma histdria francesa’, artigo originalmente em francés,
escrito por Didier Fassin. O antropdlogo francés reconstitui e discute
as questoes legadas pela antropologia da politica que foi produzida na
Franca a partir de meados do século XX, tratando da influéncia de autores
como Georges Balandier, Marc Augé e Marc Abéles. Trata-se de um
balango recente da produgédo antropoldgica francesa sobre as dinamicas e
fenomenos da politica. No caso da tradugao do artigo “A teoria mimética:
principais conceitos de uma antropologia morfogenética’, escrito por
Ludovic Aubin, temos a discussdo da proposta tedrica de René Girard,
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cuja obra mostra sua trajetoria peculiar e interdisciplinar entre estudos
literarios e antropologia. Aubin explora questdes desenvolvidas por Girard,
sobretudo a partir da ideia de mimesis. Portanto, os textos de Didier
Fassin e Ludovic Aubin possibilitam ao leitor ampliar seu conhecimento
da tradi¢do antropoldgica francesa.

Com todos estes artigos e textos, esperamos que nossa revista tenha
uma boa receptividade e confirme, assim, sua proposta de ampla difusao
académico-cientifica. Boa leitura!

Carlos Guilherme do Valle
Juliana Gongalves Melo
Julie Antoinette Cavignac



APRESENTACAO

DOSSIE: 40 ANOS DA EPIDEMIA

DO HIV/AIDS: CONTINUIDADES,
TRANSFORMACOES E DILEMAS NAS
RESPOSTAS E ENFRENTAMENTOS DE UM
EVENTO CRITICO GLOBAL

Carlos Guilherme do Valle (UFRN)
Susana Margulies (UBA)

“O grande rio” nomeia, intitula o desenho que aparece na capa da
Vivéncia n. 60. Foi criado por Leonilson (1957-1993), artista plastico
brasileiro, cujo trabalho se destacou a partir do amplo coletivo de renovagao
estética que ganhou visibilidade com a exposigao “Como vai vocé, Geragao
802”1, O desenho a tinta de caneta® sugere vinculo, passagem, mediagao,
fluidez e leveza entre os corpos que se observam mutuamente (a principio).
Leonilson faleceu, no inicio da década de 1990, por consequéncia da
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (aids ou sida)’, provocada pela
ac¢ao do HIV (ou VIH)* no corpo. Da exposi¢do também participaram
Alex Vallauri (1949-1987) e Jorge Guinle (1947-1987), os dois também
falecidos devido a complicagdes causadas pela aids trés anos depois da
mostra. Achamos importante registrar isso a fim de estabelecermos pontes
entre os tempos, o passado e o presente, pois se eles sdo diferentes, sdo
também interligados pela complexidade propria das experiéncias 14 atras
e ca, quando vivemos. As pontes medeiam também pessoas que viveram
aquele passado e aquelas que nao o viveram e s6 podem compreendé-lo
por linguagens variadas, inclusive os textos escritos por aqueles que ja
se foram ou estdo vivos para testemunhar ou descrever sobre o passado.
Este dossié tem essa intengao, sobretudo porque os artigos e textos aqui
contidos tratam do tempo passado, daquele vivido e do tempo futuro.

Ap06s quatro décadas de eclosao da pandemia global de HIV/aids ou
VIH/sida, em espanhol (daqui em diante no texto, usaremos apenas HIV/
aids), depois disseminada em epidemias mais especificas, localizadas,
continuamos com impactos e dindmicas societarias, culturais, politico-
governamentais e epidemiologicas envolvendo pessoas, coletividades,
organizagoes e instituicdes direta ou indiretamente afetadas por esse
grave problema de saude publica. Nos primeiros anos da aids, na década
de 1980, perplexidades, insegurangas, duvidas e medos revelavam um
idioma de coprodu¢ao de uma enfermidade atravessada por discursos
caracterizados pela criagdo de panicos morais, sobretudo em relagdo a
diversidade sexual, mas igualmente a estilos de vida especificos e também
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a temores em termos de raga/etnia e classe social. A dificuldade cientifica
inicial de se identificar um agente patogénico que causava a morte de
pessoas jovens, em especial homossexuais, vistos como os principais
responsaveis pela disseminacao de um mal, marcava-se, por um lado, pela
limitagdo extrema de protocolos terapéuticos eficazes, as dificuldades de
aten¢do e cuidado em satde, muitas vezes motivadas pela estigmatizagdo
decorrente do panico moral instalado, e, por outro lado, pela morosidade
em estabelecer politicas publicas de saide e a institucionalizacao de
agéncias governamentais que enfrentassem a gravidade da aids. Isto se
evidenciou tanto em paises “desenvolvidos” como, digamos, nos “demais’,
tais como nos diversos paises da América Latina. Pode-se dizer que o
carater global da aids como uma pandemia, sobretudo nas duas primeiras
décadas de sua emergéncia, evidenciou o que seria um verdadeiro evento
critico, articulando experiéncias pessoais em niveis variados de sofrimento
social, socialidade e de violéncia estrutural.

A partir da década de 1990, passou a existir uma crescente
biomedicaliza¢do e farmaceuticalizacdo do HIV/aids, embora tudo isso
ja estivesse presente desde os meados da década de 1980. Os enormes
investimentos em pesquisa cientifica e o mercado lucrativo que fortalece
ainda mais a indudstria farmacéutica de remédios antirretrovirais foi um
processo concomitante de intensa mobiliza¢ao de ativismo biossocial de
aids, envolvendo pessoas, organizagdes e associagdes da sociedade civil.
A partir de 1996, a terapia combinada tornou-se o protocolo biomédico
defendido pela ciéncia, pela medicina e pelo ativismo de HIV/aids,
assegurado por modelos privados ou publicos de acesso e distribuicao de
medicamentos. Uma multiplicidade de exames e tecnologias biomédicas
passaram a ser usadas e vividas de modo rotineiro e cotidiano por parte
das pessoas vivendo com HIV/aids, tais como os testes sorologicos ou o
exame de carga viral (PCR), que coexistiram com dindmicas e interagdes
sociais pautadas no status soroldgico e a formagao de identidades clinicas
ou biossociais, além da criagdo de mundos, coletividades e comunidades
biossociais ou biopoliticas, a partir do status soroldgico e da condi¢ao
bioldgica pela presenga de um retrovirus no corpo e na vida.

Desde entdo, sobretudo no século XXI, estamos vendo reorientagdes
em torno da preven¢do da infec¢ao ao HIV, ndo mais centradas no
modelo preventivo de “comportamento mais seguro” com o uso de
preservativos (masculinos e femininos). Nos tltimos dez anos, estamos
observando, sobretudo, a defesa e a regulamentacao de protocolos e
modelos de prevencao pré ou pds-exposicao a infecdo do HIV (PrEP e
PEP), agora assegurado por meio de politicas publicas regulamentadas,
por exemplo, em paises como o Brasil e a Argentina, o acesso a remédios
antirretrovirais para pessoas nao infectadas pelo HIV, o que evidencia
uma mudanga significativa diante daquele modelo de prevencdo que
emergiu a partir dos primeiros anos da epidemia, inclusive como uma
resposta prética urgente do ativismo LGBT® e de HIV/aids. E verdade



que havia questionamentos, ja com razoavel antecedente histdrico, desse
modelo preventivo “comportamental” pautado no “sexo seguro’, cujas
criticas tinham, porém, alcance restrito por meio de estimulos e discursos
favoraveis ao sexo bareback (sem camisinha, “inseguro”), questionando
o higienismo dos protocolos de preven¢ao ao HIV. Do mesmo modo,
aconteciam, em concomiténcia, mobilizagdo social e empreendimentos
morais em prol de uma legislacao mais dura e robusta de criminalizagdo
da infecao do HIV como uma nova tipifica¢ao penal voltada a crimes
de responsabiliza¢ao individual ao se transmitir uma doenga sem cura.

O atual cendrio das experiéncias e politicas do viver com HIV/
aids expoe refracdes de um processo histdrico ja de longa duragio,
em que categorias como indetectabilidade ao HIV supdem a ideia de
“tratamento como preven¢ao’, conjugada a uma rotina de exames e testes
que monitoram de modo molecular as taxas virais e as rotinas regulares
(durante uma vida?) de gestao do status sorologico do HIV (e também
de outras infec¢oes sexualmente transmissiveis). Como antes, no século
XX, o atual contexto se apresenta por meio da heterogeneidade e/ou
pluralidade de experiéncias do viver com HIV/aids, reconhecendo fatores
ou marcadores sociais como género, diversidade sexual, classe, etnia/
raca, geracao/idade etc. Tudo isso evidencia um grave problema de saude
publica, cujas experiéncias, mobilizagdes e respostas caracterizam-se por
interseccionalidades e pluralidades societarias ou culturais.

O presente dossié retine artigos que exploram diversos temas e questoes
referidas até agora. Eles evidenciam pesquisas empiricas aprofundadas,
sobretudo aquelas de maior investimento analitico e metodoldgico nas
Ciéncias Sociais, sobretudo, a Antropologia. Além disso, o dossié inclui um
depoimento com trés poemas e mais uma resenha, que esta diretamente
associada a proposta do dossié. Sdo textos escritos por pesquisadores de
diferentes geragdes, o que indica experiéncias particulares de lidar com as
epidemias de HIV/aids, pois estamos considerando processos historicos
que coexistem com particularidades de carater nacional, sobretudo as do
Brasil e da Argentina. Valeria a pena até lembrar e reconhecer seriamente
o longo historico de dialogos e deslocamentos transnacionais entre os
dois paises que, direta ou indiretamente, tematizaram as questoes em
relacao ao HIV/aids. Mas os transitos, deslocamentos e didlogos foram
inimeros entre pessoas de diferentes paises, latino-americanos ou nao,
e diversos continentes, o que caracteriza a propria pandemia e suas
epidemias localizadas, mas também processos histdricos de circulagio,
inclusive forcada, de pessoas e coletividades, sobretudo, para as Américas.
Como um exemplo instigante e tragico, seria bom lembrar da trajetéria
do antropologo argentino, Néstor Perlongher, pois traz uma experiéncia
singular de alguém que passou a viver no Brasil a fim de realizar sua
formacao pos-graduada em Antropologia, mas também escapando da
ditadura militar em seu pais de origem. Foi um dos primeiros cientistas
sociais e antropdlogos a refletir no pais sobre HIV/aids (PERLONGHER,
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1987;1991; 2013), exatamente em um contexto terrivel de adoecimentos
ndo facilmente controlaveis em termos clinicos/médicos, mortes subitas,
estigmatizacdo e panico moral crescente, sem contar a auséncia significativa
de politicas publicas eficazes por um longo tempo. Ele viveu no Brasil
durante os anos das primeiras iniciativas de prevengao e tratamento da
infeccao do HIV até falecer por consequéncia da aids, em 1992. Desde
aquela época para os tempos atuais, tivemos o transcorrer de mais trés
décadas que evidenciaram mudangas significativas nas experiéncias
do viver e tratar do HIV/aids. Ainda mais, ja ha uma longa histéria de
produciao intelectual, académica e cientifica das Ciéncias Humanas e
Sociais, vigorosamente na Antropologia, embora tenha havido durante
todo esse tempo uma espécie de gangorra, digamos, de maior ou menor
volume de trabalhos e pesquisas. A nosso ver, tivemos nos ultimos cinco
anos uma onda renovada de maior interesse intelectual/académico/ativista
sobre a grande drea tematica do HIV/aids. Os artigos, depoimento e resenha
que compdem este dossié da Revista Vivéncia atestam claramente isso.

Como primeiro artigo do dossié, temos a pesquisa de Agostina Aixa
Gagliolo e Susana Margulies, vinculadas a Universidade de Buenos Aires
(Argentina), intitulado “Entre el control y la incertidumbre: la produccion
cotidiana de la indetectabilidad”. O artigo aborda as questées em torno da
condigao/identificagao da indectabilidade viral que representa igualmente
o sentido biomédico e vivencial de “intransmissibilidade” do HIV.
A partir de um contexto etnografico e social/cultural singular, um centro
de referéncia em Buenos Aires, as autoras refletem sobre os dilemas e
experiéncias de duas pessoas vivendo com HIV/aids ha longo tempo
de tratamento antirretroviral. A partir destas experiéncias clinicas com
tecnologias biomédicas, hd implicagdes na produgao continua e cotidiana
de um “devir-indetectavel”. Este devir constitui-se em termos das relagdes
e vinculos entre pessoas, mas sob o signo constante da incerteza, pautado
nas dimensoes de controle e descontrole que a indetectabilidade produz.

O artigo “Administrando a ‘revolu¢ao”: formando o debate publico
sobre a profilaxia pré-exposi¢ao (PrEP) no Brasil’, foi coautorado por Carlos
Guilherme do Valle e Fernando Joaquim da Silva Junior, ambos inseridos
por meio de vinculagdes diferentes ao Programa de Pés-Graduagido em
Antropologia Social (UFRN). O texto recupera a emergéncia e configuragao
do debate publico sobre novas tecnologias de preven¢do no Brasil, em
particular a PrEP (profilaxia pré-exposi¢ao ao HIV), o que depende
do uso de remédio antirretroviral, truvada®, por parte de pessoas HIV
negativas. Levando em consideragdo o modelo consensual de prevenc¢ao
ao HIV, que se tornou reconhecido e legitimado por politicas publicas a
partir da década de 1980, as novas tecnologias de prevencdo passaram
a ser tema maior de interesse sistematico e acalorado debate desde os
primeiros anos do século atual. Tomando o campo intersocietario e as
arenas sociais em relacdo ao HIV/aids, os autores discutem como a PrEP
chegou ao debate ptblico no pais.



O terceiro artigo do dossié, escrito a seis maos por Wertton Matias
(UnB); Moénica Franch e Luziana Fonseca Silva (as duas ultimas vinculadas
a UFPB), se intitula “Entre o medo e a ética da vida: a chegada da PrEP
ao servico publico de saide de Jodo Pessoa na Paraiba” Nesse caso,
temos um estudo que aborda a regularizacdo da PrEP a partir de 2017 no
Brasil, tomando a experiéncia particular de implementagdo da tecnologia
preventiva em um servigo publico estadual de satide da capital paraibana.
Realizando também pesquisa de campo etnografica, os autores partiram
de eventos, reunides e consultas promovidas ou realizadas localmente a
fim de entender os efeitos e dilemas na implementagdo da PrEP, tomando
o ponto de vista tanto de usudrios do servigo como de gestores e ativistas.
Foi possivel identificar o que os autores chamam de “balan¢a moral do
medo”, o que mostra a importincia da linguagem das emogoes para
se considerar a PrEP, tal como a proépria epidemia, sobretudo, a partir
do panico moral que foi gerado. Mas a dimensao ética é outro lado da
implementa¢io da PrEP, sobretudo no que se refere ao direito a satude.

No artigo “A epistemologia do segundo armario: canais de gays HIV+
no youtube como artefatos pedagdgicos’, escrito por Tiago Duque (UFMS)
e Fernando Seffner (UFRGS), temos um deslocamento de foco, ndo mais
tomando as politicas de preven¢do, mas lidando com as experiéncias do
viver com HIV/aids e da construgao de sujeitos e subjetividades a partir
da descoberta do status soroldgico. Estas questdes recuperam debates
a respeito da experiéncia singular da vivéncia da soropositividade, que
apareceram no inicio dos 1990. Por meio de etnografia on-line, os autores
tratam de experiéncias e dindmicas de construcio, revelagdo e afirmagio
identitarias em uma época de ampla popularizagao das novas tecnologias
de informagdo e comunicagdo, tais como as redes sociais e plataformas
digitais, dentre elas o YouTube. Em trés canais, tomados como artefatos
culturais, os jovens gays soropositivos geram contetdos que possibilitam
“curriculos e pedagogias culturais” a fim de lidar com outro regime de
visibilidade, ndo apenas o da sexualidade, mas também aquele do status
soroldgico diferenciado.

Por sua vez, Lucas Pereira de Melo (USP/Ribeirdo Preto) assina o
artigo “A minha vida foi uma didspora da aids: memdria, testemunho e
a experiéncia de ser mulher e viver com HIV/aids”. Outra vez, estamos
encarando experiéncias e trajetorias de viver com HIV/aids em um
contexto contemporaneo, mas voltado a uma histdria de vida de uma
mulher HIV+ ativista, cuja trajetdria envolveu o que o autor chama de
“diaspora da aids”, narrada como um testemunho de “sobrevivéncia”. Aqui,
aimportincia do depoimento deve ser destacada, pois aparece como um
elemento importante de construgdo da memoria do tempo vivido e da
trajetdria, cujos significados e interpretagdes podem ser bem diferentes
se tomarmos pesquisas feitas nas décadas de 1980 e 1990 e aquelas atuais.
Além disso, devemos destacar como o autor se preocupa em entender as
variadas violéncias estruturais que afetam de modo singular a interse¢ao
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entre género e sorologia na vida de uma mulher. Também podemos pensar
nas articulagdes variadas entre os artigos de Gagliolo e Margulies, de
Duque e Seffner com o de Pereira de Melo.

Seguindo por esse caminho, em uma linha de adensamento reflexivo
da vida, diferente do recorte analitico dos artigos anteriores, temos o
depoimento do poeta Ramon Nunes Mello, que nos presenteia com o texto
“Virus, politica e linguagem: Meus aprendizados em 10 anos vivendo com
HIV”. A partir de sua experiéncia e de sua linguagem poética, Ramon
Mello reconta e recria de modo seletivo seus “aprendizados” sobre/
do HIV/aids. Aprendizados que se expressam, em outra modula¢do
da linguagem, nos trés poemas que ele nos oferece: “Como eliminar
monstros e demonios”, “Toda bicha luta” e “Atengédo pura a todas as coisas’.
Sexualidade e linguagem; ativismo e poesia se insinuam livremente - e
assim, poderia comumente ser, sem temor e coer¢do. Seu depoimento e
poemas nos fazem pensar em como a literatura e o HIV/aids tém uma
relagdo prépria, construida por meio de escritos e leituras. E o caso
de Herbert Daniel (1989), escritor e ativista com uma obra vigorosa e
perspicaz. Podemos lembrar de novo de Perlongher e seu barroco barroso
(2013), suas inquietagdes pulsionais sobre o desejo, a sexualidade e a aids.

Nosso dossié se encerra com o artigo intitulado “Uma abordagem
promissora”: os transplantes de células-tronco para a cura do HIV”,
de Kris Herik de Oliveira (Unicamp), enfocando as expectativas em
relacao as terapias experimentais por meio de células tronco a fim de
alcancar a “cura” da aids. Assim, encerra com o futuro em mente. Desde
a primeira década da epidemia, o tema da cura tem aparecido e foi
retomado depois. Nao ha como esquecer do texto de Herbert de Souza,
o conhecido Betinho, com um titulo préximo: “O dia da cura” (SOUZA;
PARKER, 1994). Mas Oliveira voltou-se aos investimentos e esforgos
das biotecnologias mais avangadas, que sao criadas por meio de praticas
meédico-cientificas. Apoiando-se em documentagéo e materiais heterdclitos
em relacio a cinco casos de “cura’, Oliveira reflete sobre as materializagdes
e performatividades nas quais estas praticas sdo efetivamente investidas
em casos especificos. A “cura da aids” seria enredada por meio da “gestao
das esperangas” com uso de tecnologias biomédicas, o que sinaliza, por
outro angulo, uma imaginagao cultural e cientifica em relagdo ao fim da
epidemia, vislumbrada como meta da Organizagdo Mundial da Saude
para as Américas em um futuro préximo, embora tal expectativa deva
ser compreendida de modo cauteloso e critico (PARKER, 2015). Para
Betinho, seria mais valido ter outro ponto de partida: “De repente, dei-me
conta de que a cura da AIDS existia antes mesmo de existir, e de que seu
nome era vida” (SOUZA; PARKER, 1994, p. 23).

Finalmente, a sessao de resenhas da Vivéncia inclui a leitura feita
por Maio Spellman de Farias (UFPB) do livro Ativismo patrocinado pelo
Estado: burocratas e movimentos sociais no Brasil democrdtico, da cientista
politica norte americana Jéssica A. J. Rich. Em sua resenha, Maio Farias



mostra como Rich tratou das relagdes singulares que foram estabelecidas
entre o Estado, seus aparatos e o movimento social de HIV/aids.
Para ela, gerou-se um ativismo civico que iria mostrar correspondéncia
na trajetoria de entrada/saida de pessoas entre o movimento social e
6rgaos da administragdo publica.

Boa leitura!
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NOTAS

' A exposicao “Como vai vocé, geragdao 80?” foi realizada na Escola de
Artes Visuais do Parque Lage, no Rio de Janeiro, em 1984.

> Agradeco ao Projeto Leonilson pela autorizagdo do uso de imagem do

artista de sua colecdo.

Devemos esclarecer que grafamos aids ou sida em letra minuscula

devido ao consenso gramatical estabelecido sobre o uso correto do termo

no Brasil e na Argentina (ou paises falantes do espanhol), ndo apenas

designando uma sigla, mas uma doenga ja devidamente incorporada

na linguagem cotidiana e, assim, um termo ja dicionarizado, tal como

cancer ou tuberculose ou até mesmo covid. Sida equivale a aids, mas

¢ a palavra usada na lingua espanhola.

* HIV ou VIH (em espanhol) é uma sigla para designar o virus da
imunodeficiéncia humana. Como se trata de uma categoria médica
a definir uma realidade patogénica e bioldgica universal, portanto,
seguimos o uso convencional da literatura especializada. HIV ou VIH
é o virus que provoca a aids.

> Movimento LGBT ¢ uma simplificagdo de uma categoria historica que
tem mudado significativamente no Brasil como no exterior. Supde a
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mobilizagdo social e, sobretudo, politica em termos da diversidade
sexual. Historicamente, o movimento se organizou e emergiu
publicamente no pais como “movimento homossexual brasileiro” ou
“militdncia homossexual”. Por razdo das demandas especificas internas
do movimento, passou a ser chamado “movimento gay” ou “movimento
gay/lésbico”. Mas a complexidade continuou, a fim de abarcar mais
identidades e experiéncias, o que resultou, na década de 1990 e inicio
dos anos 2000, no uso do termo “movimento LGBT (Iésbico, gay,
bissexual e transsexual), o que posteriormente viria agregar mais
letrinhas: LGBTTQIA+ (Iésbico, gay, bissexual, transexual, travesti,
queer, intersexual e assexual; o simbolo +, para designar mais, quer
dizer que novas letras poderdo ser acrescentadas conforme as novas
identidades e experiéncias da diversidade sexual humana em nosso
pais). Sobre o assunto, ver Carrara e Simoes (2007).



ENTRE EL CONTROL Y LA
INCERTIDUMBRE: LA PRODUCCION
COTIDIANA DE LA INDETECTABILIDAD

Agostina Aixa Gagliolo'
Susana Margulies'
"Universidad de Buenos Aires, Buenos Aires, Argentina

RESUMO

A partir de 2018, a férmula “Indetectavel = Intransmissivel” (I=I, indicando
uma pessoa com carga viral indetectavel tinha zero chances de transmitir
sexualmente o virus HIV) foi levantada pelo UNAIDS e outras organizagdes
internacionais como o ‘caminho para acabar com a epidemia”. Acompanhados
pelo desenvolvimento de tratamentos antirretrovirais altamente eficazes, que
implicam a redugio de comprimidos e das doses diarias, os discursos “Pés-AIDS”
de crescente otimismo tém levantado a “indetectabilidade-intransmissibilidade”
como uma resposta abrangente, simples e eficaz tanto para o controle individual
do virus bem como para o seu governo ao nivel comunitario. Este artigo pretende
observar a “indetectabilidade viral” a partir das diferentes formas como ela se
configura e se produz nos diferentes espagos, relagdes e tempos vitais em que
se poe em jogo. A partir de um estudo etnografico realizado em um Programa
Municipal de HIV da Provincia de Buenos Aires, resgatamos as narrativas de
duas pessoas em tratamento de longa dura¢do para mergulhar na producio
cotidiana de “ser”, “ficar” e “manter” indetectavel. Consideramos, nesse quadro,
que o devir-indetectavel implica uma coexisténcia entre controle e descontrole
que se desenvolve em um processo com-outros, no qual os sujeitos realizam
buscas para encontrar respostas para seus sofrimentos. Esses processos implicam
a formagao tanto de vinculos frageis, momentaneos e incertos quanto de relagdes
com outros que constituem um resseguro para a manutengao dos tratamentos.

Palavras chaves: HIV; Carga Viral; Fim da Epidemia; Indetectabilidade.

ABSTRACT

As 0f2018, the “Undetectable = Intransmissible” (U=U) formula, indicating that
a person whose viral load is undetectable has zero chances of transmitting HIV
sexually, was raised by UNAIDS and other international organizations as the
“path towards ending the epidemic”. Together with the development of highly
effective antiretroviral treatments, which imply the reduction of the number
of pills and daily intakes, increasingly optimistic “Post-AIDS” discourses have
raised “undetectability-untransmissibility” as a comprehensive, simple and
effective response for controlling the virus at both the individual and community
level. This article intends to observe “viral undetectability” taking into account
the myriad of ways in which it is configured and produced in different spaces,
relationships and vital times in which it’s put into play. Based on an ethnographic
study carried out in a Municipal HIV Program in the Province of Buenos Aires,

GJ @ Esta obra estd licenciada sob uma licenga Creative Commons Attribution-
NonCommercial-ShareAlike 4.0 International License.
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we recover the narratives of two people undergoing long-term treatment to delve

» «

into the daily production of “being”, “staying” and “maintaining” undetectable.
We consider, within this framework, that becoming-undetectable implies a
co-existence between control and lack of control that develops itself within an
intersubjective process, in which the subjects carry out searches to find answers to
their suffering. These processes imply the formation of both fragile, momentary
and uncertain ties as well as relationships with-others that constitute a reinsurance
for treatment continuity.

Keywords: HIV; Viral Load; End of the Epidemic; Undetectability.

INTRODUCCION. “AHORA ESTANDO
INDETECTABLE NO HAY TRANSMISION!”!

Iniciando en 2011, las politicas internacionales de gobierno de la
epidemia del VIH-Sida? se volcaron progresivamente hacia la estrategia de
“Tratamiento como prevencion” (TcP) orientada a controlar la trasmision
viral. La misma se baso en el diagnostico y el tratamiento antirretroviral
temprano y el logro y sostenimiento de la supresion viral® por parte de los
afectados. Cabe destacar, en este marco, que junto a la implementacion del
TcP se produjo una re-conceptualizacion del tratamiento antirretroviral en
tanto tecnologia biomédica: de ser considerada una herramienta clinico-
terapéutica fundamentalmente utilizada para evitar la replicacion viral
contribuyendo a la supervivencia individual, pasé a ser concebida como la
tecnologia clave para la proteccion colectiva frente al VIH (LLOYD, 2018).

En 2018, ONUSIDA anuncio la formula “Indetectable = Intransmisible”
(I=I) indicando que una persona cuya carga viral fuera indetectable
tenia cero posibilidades de transmitir VIH por via sexual (UNAIDS,
2018a). Desde entonces, esta formula se difundié como el “camino para
poner fin a la epidemia” (UNAIDS, 2018b, p. 1). Esta correlacion entre
transmision (por relaciones sexuales no protegidas o perinatal) del virus
de inmunodeficiencia humana y los niveles de carga viral plasmatica
no era una evidencia nueva (DSETSHYT, 2019). Los primeros estudios
epidemioldgicos que establecieron dicha correlacion datan de 1997 y
concluyeron que la presencia de altos valores de carga viral en una mujer
embarazada se asociaba a mayores probabilidades de transmision del VIH
por via perinatal, sugiriendo que el uso de terapias antirretrovirales de
alta eficacia durante el embarazo podia reducir las tasas de transmision
(GARCIA, 2014). Sin embargo, esta correlacién se resignificé cuando
fue colocada en didlogo con la posibilidad de “poner fin a la epidemia”

Agregada a la distribucion y acceso a la medicacion antirretroviral,
la condicién de posibilidad de un “fin” de la epidemia pasé a enfocarse
en el control individual de la carga viral, que debe ser sostenida a niveles
indetectables por medio del uso continuado del tratamiento antirretroviral.
De este modo, las personas afectadas, al controlar su situacién viral
individual también impactan en la circulacion del virus a nivel comunitario,



esto es, en la denominada “carga viral comunitaria” cuya reduccion es la
condicion para la paulatina eliminacién de la epidemia.

Esta re-conceptualizacion del tratamiento antirretroviral se produce
en la articulacién entre politicas globales y locales de investigacion e
innovacion tecno-cientifica, de produccion farmacéutica y biotecnoldgica,
del establecimiento de nuevos marcadores bioldgicos, dispositivos
y procedimientos médicos, y los propios activismos de afectados y
profesionales. En este contexto politico y tecno-cientifico de avance de
los procesos de biomedicalizacion del VIH-Sida (CLARKE et al., 2003) se
anuncia un futuro sin Sida y los medicamentos antirretrovirales se tornan
las nuevas “balas de plata® - o, en términos de Biehl (2008) “las balas
magicas”- extendiendo y retraduciendo a las respuestas contemporaneas al
VIH/Sidalos discursos medicalizadores de erradicacion de las infecciosas
propios del siglo XX (VARGHA, 2016).

En 2016, un precursor del TcP, J. Gonzalez Montaner visito la ciudad
de Buenos Aires y dio una conferencia en la Universidad del Salvador
en la que estudio su carrera de grado y en donde su padre, reconocido
neumologo, fue decano de la Facultad de Ciencias Médicas. En la ocasion
expuso su experiencia en su centro de investigacion y tratamiento en la
Columbia Britanica (Canada). Alli sostuvo: “nosotros tratamos mas y
diagnosticamos menos porque paramos la trasmision: esto es biologia”
Con esta contundencia sintetizaba la 16gica que atraviesa las politicas
globales del VIH-Sida en los tltimos diez afios, una especifica bio-logica
en la que la causalidad o determinacion se focaliza en el plano natural
con la agencia privilegiada puesta en el nivel biolégico-molecular, no en
los sujetos y sus relaciones (ROHDEN, 2012, p. 55). Una racionalidad
que se orienta a reponer la centralidad de lo organico ante lo elusivo de
las relaciones sociales, pasando de la medicalizacion de las practicas y
comportamientos y la vida de grupos e individuos a una biomedicalizacion,
esto es, una intervencion medicalizadora directa de lo viviente (FASSIN,
2004).

Se desplaza de esta manera la prioridad principal de prevencién y
respuesta a la epidemia hacia la universalizacion del testeo y la ingesta
temprana de farmacos a favor de un modelo de induccién de una proteccion
asociada a la ingesta indefinida de medicamentos. En esta concepcion de
renovada confianza en la soluciéon biomédica, la fuente de dificultades y
problemas se ubica en el acceso a los testeos, la provision sostenida del
recurso y el requerimiento financiero y politico (aun para los estados
que disponen histéricamente de provision universal y gratuita, como la
Argentina). También en los sujetos y sus comportamientos, centrales en
el control de la cadena de la trasmision viral. Ello se hace evidente en las
guias del Centers for Disease Control and Prevention de los EEUU, en las
que se sefiala a las “creencias y comportamientos de los pacientes” como
barrera en el cumplimiento de las prescripciones y el mantenimiento de la
meta simultaneamente individual y colectiva de la indetectabilidad (CDC,
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2020). De alli se deriva la consideracion de los sujetos que mantienen un
estatus indetectable como agentes de prevencion.

El conocimiento de que ya no transmiten el VIH
sexualmente puede proveer a las personas viviendo con
VIH del fuerte sentido de ser agentes de prevencion en
la busqueda de relaciones nuevas o existentes (UNAIDS,
2018a, p. 2 traduccidn propia).

Adicionalmente, en los ultimos afos, la correlaciéon I=I ha sido
presentada en publicaciones de organismos internaciones y también
nacionales como una herramienta “poderosa y efectiva” para responder
al estigma de las personas con VIH (DSETSHYT, 2019; UNAIDS, 2018a).
Asi puede leerse en una editorial de la revista The Lancet HIV de 2017.

Para muchas personas viviendo con VIH, la noticia de que
yano transmiten el VIH sexualmente transforma sus vidas.
Ademas de poder elegir mantener relaciones sexuales sin
preservativo, muchas personas viviendo con VIH viralmente
suprimidas se sienten liberadas del estigma asociado a vivir
con el virus (UNAIDS, 2018a, p. 2, traduccién propia).

Enla Argentina, en el aio 2012, la entonces llamada Direccion de Sida,
Enfermedades de Transmision Sexual, Hepatitis y Tuberculosis Argentina
(hoy Direccién de Respuesta al VIH, ITS, Hepatitis y Tuberculosis)
manifestd su adhesion a la estrategia del Tratamiento como Prevencion,
incorporando sus lineamientos entre las metas locales. Para el periodo
actual, define el Plan Accién Acelerada desarrollado por ONUSIDA,
cuyas metas se sintetizan en el esquema “95-95-95”. Esto es, que para
el afio 2025 el 95% de las personas con VIH conozcan su diagndstico,
que el 95% de quienes saben que tienen VIH inicien tratamiento y que
el 95% de las personas en tratamiento antirretroviral logre la supresion
virolégica (DRVIHVYT, 2021).

Sin embargo, los continuos recortes y subejecuciones presupuestarias
vienen generando dificultades. Un estudio realizado en 2019 a nivel
nacional mostr6 las dificultades y obstéculos en la oferta de Profilaxis
Pos-exposicion (PEP) destacando el desconocimiento de los protocolosy
actividades de formacion, la carencia de flujogramas, la desarticulacion de
los servicios y las demoras para la derivacion e inicio de tratamiento y el
seguimiento de las personas. Durante el 2021 comenz6 la implementacién
de la Profilaxis Pre-exposicion (PREP) en la politica publica en el pais,
hasta el momento restringida a lo que se denominan como “poblaciones
clave’, descritas operativamente por la Direccion de Respuesta al VIH,
ITS, Hepatitis y Tuberculosis (DRVIHVYT) como: “varones cis que
tienen relaciones sexuales con otros varones cis (HSH), personas trans y
trabajadores y trabajadoras sexuales” (DRVIHVYT, 2021, p. 116).

Sobre la situacion epidemioldgica, el Boletin sobre VIH, sida e ITS
en la Argentina de diciembre del 2021 inform¢é que se habian registrado
4500 nuevos casos en el ano, que hay alrededor de 140000 personas con



VIH en el territorio nacional y que el 83% de las personas con VIH del pais
conocen su diagnostico. Ademas, aclar6 que el 29,9% de los diagndsticos
a nivel pais se habian realizado tardiamente, que la tasa de mortalidad
por Sida es de 2,81%, que persistia la altisima prevalencia (34%) entre
mujeres trans, que ésta era de entre un 12 y un 15% entre varones que
tienen sexo con otros varones, y que se habian disparado las cifras de
enfermedades de trasmision sexual en particular sifilis, incluyendo una
tasa de sifilis congénita de 1,14 por mil habitantes a nivel nacional. Las
vias de trasmision informadas en el caso de los varones cis fueron las
relaciones sexuales sin uso de preservativo, el 63% con otros varones cis
y el 36% con mujeres cis. Se especifica ademas que el uso compartido
de material para el consumo de drogas ha practicamente desaparecido
como via de transmision del VIH.

La Direccién nacional incorpor6 asimismo en su accionar la férmula
indetectable-intransmisible. La misma se presenta como una “poderosa
herramienta para la prevencién” y al mismo tiempo como “mensaje”
tendiente al logro de una “sociedad libre de estigmas” (campafia en Twitter,
Direccion de Respuesta al VIH, ITS, Hepatitis y Tuberculosis, 1° de marzo
de 2020?) haciendo equivaler “cero trasmision” a “cero discriminacion”
A nivel local, la DRVIHVyT afirmaba en su boletin de 2019:

I=I [...] un mensaje que intenta desterrar la idea de la
persona con VIH como ‘fuente de contagio, ‘responsable
de la epidemia’ y ‘riesgo para el entorno’ [...] responder al
estigma institucional que ocurre en centros asistenciales de
salud, lugares de trabajo yla sociedad en general, al estigma
interpersonal y al estigma internalizado, que incluye las
creencias negativas sobre el VIH que tienen las personas
que viven con el virus. (DSETSHYT, 2019, p. 4)

Este argumento que postula a la indetectabilidad no solamente como
una condicién para evitar las afecciones asociadas a la infecciéon por VIH,
sino también para prevenir la estigmatizacion en los distintos ambitos
puede sin embargo asociarse a novedosas cargas y fragilidades para los
sujetos afectados.

ANTECEDENTES Y ESTUDIOS PREVIOS

Diversos autores han trabajado alrededor de los denominados procesos
de expertizacién que atraviesan los sujetos viviendo con enfermedades
crénicas con énfasis particular en el caso del VIH y el activismo organizado
que caracterizo a las respuestas a la epidemia desde sus comienzos
(PECHENY; JONES; MANZELLI, 2002; TAYLOR; BURY, 2007; VALLE,
2017). Fleischer destaca un elemento central en este proceso:

Una cosa es conocer como las autoridades sanitarias
oficiales perciben esos numeros y, mas importante, cémo
los moralizan; otra cosa, igualmente importante, es que
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la persona enferma sea capaz de insertarse en ese cuadro
numérico y evaluar lo que le sucede en relacion con los
nimeros que aparecen en los visores de los aparatos de
medicién o en los informes de laboratorio. (FLEISCHER,
2013, p. 462, traduccién propia)

En estalinea, se ha estudiado cdmo las definiciones, prescripciones y
los recursos y artefactos biomédicos se incorporan a la vida y cuerpos de
las personas y como ellas se presentan y describen a si en cuanto objeto
de esas pautas y recursos (ROHDEN, 2018).

Recuperamos, asimismo, el planteo de Annemarie Mol, quien
propone un abordaje de las enfermedades en tanto realizaciones multiples,
actuadas a través de las practicas que entrelazan sujetos humanos y
no-humanos situados en un contexto espacio-temporal (MOL, 2002).
Siguiendo las practicas cotidianas de pacientes y profesionales en un
hospital holandés, Mol analiza los sitios en los que se realizan las multiples
versiones del ateroesclerosis: en las vidas cotidianas de las personas que
las experimentan, en los ensayos clinicos que determinan los valores
de lo normal y lo anormal a nivel bioquimico, en las practicas clinicas
y sus indicadores diagndsticos entre los espacios y situaciones donde
éstas circulan (MOL, 2002; MOL; LAW, 2004). No se trata, segun la
autora, de multiples significados o interpretaciones sobre una realidad
o enfermedad previa sino de una realidad que se multiplica a través de
los diferentes modos en que ésta es actuada/producida. Siguiendo este
argumento, nuestro analisis propone observar “la indetectabilidad viral”
a partir de los modos diversos en que ésta se configura y produce en los
distintos espacios, relaciones y tiempos vitales en las que se pone en juego.
Es a esas “indetectabilidades”, a las practicas, materialidades y relaciones
implicadas, que dirigimos nuestra indagacion.

El enfoque centrado en el control viral que caracteriza las politicas
de gobierno de la epidemia de VIH/Sida se ha acompanado por
investigaciones de corte cuantitativo, en general resultantes de ensayos
clinicos aleatorizados, que proveen la evidencia para caracterizar su
causalidad y evolucion (BRIVES; LE MARCIS; SANABRIA, 2016). En este
marco, se presupone la universalidad de la enfermedad y su experiencia,
expresada en variables que, agregadas, permiten estandarizar colecciones de
datos producidos en contextos y poblaciones sumamente diversas. Segata
y sus colegas han convocado recientemente a “llenar” estos “datos” — aun
fundamentales - con “trayectorias, biogratias y experiencias individuales
y colectivas que nos permitan dar cuenta de las memorias y los multiples
sentidos” de estos fendmenos (SEGATA et al., 2021, p. 3, traduccion propia).
Afines a esta propuesta, en dos articulos anteriores hemos abordado
distintas aristas asociadas a la indetectabilidad entendiendo a ésta como
producida, o en términos de Mol y Law (2004) actuada, en los procesos
de atencidn, en las relaciones entre afectados y no afectados y en la vida



cotidiana de las personas con VIH (GAGLIOLO; MARGULIES, 2020).
Particularmente, en el caso del VIH, la meta de la indetectabilidad implica
la toma cotidiana, regular y sostenida en el tiempo de la medicacion
antirretroviral - lo que es médicamente denominado como adherencia
al tratamiento antirretroviral de gran actividad (en adelante, TARGA)
-y el control de los niveles de virus en sangre a través del monitoreo de
indicadores de laboratorio (la Carga Viral y el CD4).

Como ya hemos sefialado, en el contexto del TcP, la ecuaciéon I=I
se presenta como clave para “poner fin a la epidemia” y para alcanzar
una sociedad sin estigma. Se atribuye asi un renovado sentido de
responsabilidad de los afectados (UNAIDS, 2018b) que opera en sus
intercambios sociales y también en las interacciones clinicas. En este
marco, los sujetos son colocados bajo el deber de adherir al tratamiento
antirretroviral no sélo para cuidar de si (disminuir la progresion viral),
sino al mismo tiempo para cuidar de otros (evitar transmitir el virus) y
asi poner fin a la epidemia (eliminar la transmision viral) y eliminar el
estigma. En nuestra consideracion de esas historias, relevamos como tal
responsabilizacion y la presion por la racionalizacion (o control racional
de la vida y los comportamientos), tendia a desconocer o descontar las
dudas, las indefiniciones y los cambios de las elecciones en el curso de la
experiencia (ALVES, 2014) de vivir y tratarse con el virus, colocando a
los sujetos en situaciones de frecuente incertidumbre y fragilidad, y bajo
la amenaza de nuevas estigmatizaciones.

En las historias relatadas, se expresé lo que denominamos un
redireccionamiento del sentido del riesgo, alli donde ya no se trataba
solamente de control del dafio potencial que cada sujeto con VIH
podia generar a otros — sino también del alerta y control del dafo al
que otras personas (con o sin VIH) podian exponer a las personas con
VIH controladas, mostrando asi otra faceta de las dificultades a la vez
somaticas y de los ajustes cotidianos que estos sujetos deben afrontar.
Con particular énfasis en las practicas sexuales (sin uso de preservativo)
como locus del riesgo, la incertidumbre y la fragilizacién emergian alli
bajo nuevas/viejas formulas de responsabilizacion de los sujetos, en las que
los antes amenazadores devenian amenazados. Asi lo expresaba Rafael®,
un varén gay de 47 aflos, cuya pareja es “serodiscordante”: Ahora que
estds en esta situacion vos sos el que mds se tiene que cuidar del entorno,
no el entorno de vos™.®

Asi, frente al discurso técnico-cientifico y politico que anuncia el
fin de la epidemia, propusimos en ese escrito una mirada sobre como
las personas con VIH, aun indetectables, navegan estas configuraciones
tecnoldgicas contemporaneas del Sida y los procesos de proteccion — pero
también de fragilizacion - que éstas introducen en sus vidas.

En otro articulo (GAGLIOLO, 2021), recuperamos la historia de una
persona con VIH cuyo diagnostico data de 1991, cuando tenia 19 afios
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de edad. Analizamos los modos en que la vida con VIH (indetectable)
y en tratamiento antirretroviral, es intra-activamente producida por
entrelazamientos de biotecnologias, enfermedades y cuerpos (BARAD,
2007). Siguiendo la experiencia de Carlos, que quedd ciego a causa de
un herpes zoster en 1997, se describe cdmo en su presente con VIH se
despliega una historia corporificada de los primeros tiempos de la epidemia.
Ese articulo recorre, asi, aquello que Carlos llama “las otras cosas™: La
enfermedad se cronifico, estd la medicacion, te quedds indetectable, listo,
vivis, pero también tenés que lidiar con las otras cosas (Entrevista Carlos
27/10/2017).

Con “las otras cosas”, Carlos se refiere a los muchos asuntos y
preocupaciones que componen su vida con-VIH; las secuelas de los
tratamientos antirretrovirales (lipodistrofia, piedras en los rifiones, dafio
en el higado), su ceguera, su precariedad econémica y la imposibilidad
de proveer al mantenimiento de su familia, sus alergias y sus repetidas
infecciones pulmonares. La narrativa de Carlos introduce los efectos
impredecibles que los antirretrovirales han tenido y los dafios que le
han producido a lo largo de los afios. Al presentar las complejidades de
una vida “a oscuras”, también nos introduce en el sinuoso camino que
¢l mismo recorre para “quedar” y mantenerse indetectable, mostrando
como la indetectabilidad no es algo que se consigue de una vez, sino
que se produce dia a dia. A través de este analisis se muestran algunas
de las formas que asume la normalizacion, o la cronicidad del VIH,
en vidas tan profundamente transformadas por entrelazamientos de
virus, enfermedades, y tratamientos, colocando de este modo algunos
reparos frente a los optimistas discursos “Post-Sida” que pasan por
alto estas complejidades, estableciendo asociaciones mecdnicas entre
“indetectabilidad-intransmisibilidad” y “normalidad”.

En este marco, se sefialan los modos en que las enfermedades - y sus
tratamientos — son actuadas a través de una multiplicidad de practicasy
espacios cotidianos que involucran actores humanos y no-humanos (MOL,
2002). Desde este punto de vista, las entidades no-humanas presentes en
las actividades diarias de Carlos, como los antirretrovirales y los virus,
son consideradas agenciales, atendiendo a que sus acciones transforman
los cuerpos/selves y que ellas son simultdneamente transformadas en ese
proceso. Este punto de vista implica una comprension relacional de la
existencia, y sugiere que los cuerpos/selves con-VIH (ALVES; RABELO;
ALMEIDA SOUZA, 1999) estan viniendo-a-ser por medio de estas
actuaciones/acciones cotidianas (MOL; LAW, 2004).

En este articulo recuperamos los aportes aqui mencionados para
adentrarnos en la produccion cotidiana del “estar”, “quedar” y “mantenerse”
indetectable.



LA INVESTIGACION, ESTRATEGIAS Y UNIVERSO

El material empirico aqui analizado forma parte de una investigacion
etnografica de Agostina Gagliolo en un centro de atencién y Programa
Municipal de Prevencién y Atencién del VIH/Sida del Conurbano
Bonaerense, y con personas con tratamientos de larga duracion. El corpus
empirico consiste en entrevistas a 13 personas y registros de observacion
de las interacciones: seis eran varones autodenominados como gays,
cuatro eran varones heterosexuales o con parejas heterosexuales, tres
eran mujeres heterosexuales o con parejas heterosexuales. Sus edades
oscilan entre 27 y 66 afos, con predominancia de las personas entre 39
y 54 afos. Todas estas personas se encontraban realizando tratamiento
antirretroviral. La investigacion se desarrollé entre 2016 y 2021.

El denominado “Programa municipal de prevencion y asistencia del
Sidayla DROGA™ funciona en un Centro de Atencién Primaria de Salud
(CAP) de dependencia municipal. Fue creado muy tempranamente en
la respuesta politico-sanitaria nacional a la epidemia, en 1992, incluso
antes del Programa Nacional de Argentina. Estd integrado por una médica
infectéloga, Merlina; una psicéloga, Matilde; un psicélogo, Omar, y una
trabajadora social, Camila. Una de las particularidades que reviste este
Programa, es que en su desarrollo inicial estuvo vinculado con pacientes
organizados, primero en Narcéoticos Anénimos y luego en redes de
personas viviendo con VIH. Asi, sus primeros pacientes fueron usuarios
problematicos de sustancias que se acercaron al Programa para la atencién
infectolégica por padecimientos derivados del consumo inyectable de
sustancias (por ejemplo, flebitis endovenosas, o infecciones asociadas al
uso de jeringas no estériles).

Entre las personas que participaron de su estudio, Agostina relevo
diferencias en cuanto a las historias de tratamiento y sus efectos encarnados
en secuelas y resistencias diversas: algunos habian atravesado momentos
de tomas diarias de muchos comprimidos incluyendo esquemas de
monoterapia o biterapia (antes de que existiera amplia disponibilidad del
TARGA en Argentina), otros habian comenzado cuando la provision de
TARGA no se encontraba regularizada a nivel nacional y un tercer grupo
habia iniciado sus terapias cuando comenzd a ampliarse la disponibilidad
de tratamientos co-formulados o simplificados. Es relevante sefalar que
Argentina cuenta con provision universal y gratuita de tratamiento
antirretroviral y de estudios de laboratorio, ya estipulada en la normativa
nacional de 1990 (PODER LEGISLATIVO DE LA NACION ARGENTINA,
1990) y ratificada por la nueva Ley nacional de respuesta integral al
VIH, hepatitis virales, otras infecciones de transmision sexual -ITS-y
tuberculosis ~-TBC- sancionada en 2022 (PODER LEGISLATIVO DE
LA NACION ARGENTINA, 2022). Aunque, cabe senalar, la provision
de recursos, en especial reactivos para estudios de laboratorio, viene
registrando faltantes e implica para profesionales y pacientes una intrincada
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ingenieria para evitar la interrupcion de tratamientos. Ingenieria vastamente
complicada a partir de la pandemia por SARS COV 2.

ESTAR, QUEDAR, VOLVERSE INDETECTABLE

En este articulo procuramos mostrar que la indetectabilidad es un
proceso en desarrollo que esta permanentemente siendo realizado/actuado
enlavidadelos sujetos afectados por el VIH y que “estar”/"quedar”/”volverse”
indetectable involucra un trabajo cotidiano, compuesto de muchas acciones
que incluyen - pero no se limitan a — la toma diaria de comprimidos y
sus multiples implicancias. Desde el recordatorio cotidiano de tener VIH
o la posibilidad de que otros lo descubran o revelen, manejar los efectos
a corto y largo plazo de los medicamentos, las adaptaciones de la dieta
alimentaria, entre otras (GAGLIOLO, 2019; MARGULIES; GAGLIOLO,
2020). Este trabajo cotidiano es al mismo tiempo, un trabajo “compartido”
(MOL; MOSER; POLS, 2010): el volverse indetectable, al igual que las
afecciones por el VIH, se realizan siempre con otros en el flujo de la
vida misma.

Partimos de la consideracién de los cuerpos como constituidos por
limites semi-permeables y atravesados por multiples entidades. En este
sentido, consideramos que cuerpos, sujetos y enfermedades vienen-a-ser
por medio de entrelazamientos entre humanos y no-humanos, cuerpos,
moléculas y virus, desplegados en el devenir conjunto dela vida (BRIVES,
2018; INGOLD; PALSSON, 2013).

Para este escrito, presentamos y analizamos los procesos a partir
de los cuales se hacen cognoscibles y las formas de interpretacion de
los resultados de los estudios de carga viral y “la indetectabilidad” de
Clemente y Juan, personas con VIH y en tratamientos de larga duracién
que participaron en la etnografia. Analizamos sus narrativas en el conjunto
de sus interacciones y actividades orientadas a actuar sobre las vicisitudes
de la vida cotidiana y en el marco de las trayectorias de respuesta a sus
padecimientos (ALVES, 2014). Cabe recuperar en esta propuesta los aportes
y significativas discusiones de distintos autores sobre aquello que se ha
definido como itinerarios terapéuticos, itinerarios de cuidado o itinerarios
de atencién (ALVES, 2014, 2016; BONET, 2014; CANESQUI, 2013;
GARCIA, 2017; GERHARDT et al., 2016; MARGULIES; GARCIA, 2019).

CLEMENTE - “QUEDAR NO DETECTADO [...] POR
LA GRACIA DE DIOS”

“Nosotros estamos los dos indetectables” dijo Clemente el dia que
lo conoci en la sala de espera, esbozando una sonrisa orgullosa junto a
Mabel, su compafiera de muchos afos. En ese momento ¢l tenfa 52 afios.
Ambos recibieron su diagnoéstico en el 2003, durante una prolongada
internacion de Clemente en la que fue diagnosticado por tuberculosis,



VIH vy hepatitis C. La recordaba diciendo “moria de tuberculosis, todo
junto, todos los virus habidos” y sumando a los “problemas” de consumo
de sustancias y de alcohol.

[...] tuve muchas cosas, muchas cosas complicadas, |[...] tenia
problemas con adiccién, consumia mucho. Con el alcohol, con
todo lo que haya sido en el tema de droga, todo. Hasta me
inyectaba [...] cuando me quise dar cuenta estuve internado
[...] llegué a pesar 38 kilos, no llegaba a 40. Era tisico, hueso
(entrevista Clemente 28/08/2018).

Clemente relatd este momento como un quiebre, un limite a partir
del cual se propuso para si un “quedar no detectado™

Cuando yo sali del hospital [...] tenia la carga viral alta, me
puse un objetivo de quedar no detectado, el limite era 50. Me
puse al limite. [...] yo lo tomo como que, cuando el virus
llega al limite, es como que el virus duerme, asi... (entrevista
Clemente 28/08/2018).

Inicid, luego de la internacién, un tratamiento antirretroviral con
numerosas pastillas, cuyos efectos reconstruyé junto con la secuencia
de sus niveles de carga viral:

[...] llegué a tomar 25 pastillas, 25 pastillas [ ...] estaba tomando,
Ritonavir®, Lamivudina® y no recuerdo otra mds, ese era mi
tratamiento. [...] Cuando empecé ahi en el hospital, te digo
la verdad que, si [mal] no recuerdo, tenia 25 millones [de
copias virales], y asi fue bajando. A estar en 10 mil, 17 mil,
te lo hago cortito sno?, 17 mil, y un dia habia bajado a 9 mil
y de 9 mil me habia ido a 15 mil de vuelta y vos no sabés,
me habia agarrado... dije ;como puede ser? [...] Pasa que
tomaba Ritonavir®, ese Ritonavir® me hizo bien pero no me
dejaba dormir, lo tomaba, me habia puesto en la cabeza,
situaciones mias o por ahi, capaz también lo relacionaba con
el consumo, como consumia, mezclaba, podia haberme dado
vuelta tranquilamente (entrevista Clemente 28/08/2018).

Clemente reconstruia su recorrido a través del detalle de los valores
de su carga viral como evidencia de la marcha de su tratamiento. Como
ya hemos mencionado, Fleischer (2013) ha analizado el peso que las
mediciones de valores bioquimicos cobran en la vida cotidiana de las
personas que vivian con diabetes e hipertension en Brasilia, atendiendo
a que esta “gramatica de los nimeros” se desarrolla como una expertise de
si alo largo de la vida con enfermedades crénicas (FLEISCHER, 2013).
Esto implica, segin la autora, una identificacion de si, una interpretacion
de la propia experiencia corporal a partir del “nimero” indicado en el
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estudio de laboratorio (FLEISCHER, 2013). En el relato de Clemente, esta
“gramatica de [sus] numeros” se expresa y asocia al “poner(se) limites”
para alcanzar la “meta” de “quedar” indetectable. Por un lado, controlar al
virus para que éste no “camine en [su] cuerpo” o se mantenga “dormido”
sosteniendo la medicacion y sosteniendo, e incluso extremando, cuidados
cotidianos (consumo de farmacos, alimentos, demanda a profesionales
y servicios de atencion):

[Quedar indetectable] seria no dejar que el virus estuviera
caminando en mi cuerpo. Cuidarme, cuidarme, tener asi un
limite para decir bueno. [...] segui, sequi con la medicacion,
todo bien, tomaba, a veces tomaba Supradyn®, Berocca®,
que eso eh, recuperaba la defensa [...] tomaba leche en todo
momento [...] Iba al hospital por una manchita [...] me iba a
las 4 de la mafiana, hasta alld. |...] preguntaba [a la médical
por qué esto, por qué esto [...] Si, hasta que llegué a esa meta
(entrevista Clemente 28/08/2018).

Al mismo tiempo, se trata de poner limite alos consumos probleméticos,
una meta cuya posibilidad se le abre a partir de un proyecto pastoral en
una iglesia evangélica local. En este sentido, la “indetectabilidad” se vuelve
parte o componente del vinculo y su compromiso con el Sefior, que es,

al mismo tiempo, un “limite” imaginado a su consumo problematico

[...] no tenia limite para consumir, no tenia limite. Tomaba mis
remedios todo, pero no, consumia, consumia cocaina, consumia
pastilla, eh fumaba marihuana, todo junto, y bueno, llegé un
limite [...] ya no, no, no me interesaba nada de la vida. Pero,
bueno [...] me dejé guiar, eh, por Jesiis [...] estoy, y le doy gracias
a Dios, le doy gracias a Dios. Asi que, es algo lindo Dios, por eso
esto de que todo lo que me paso yo digo que a veces el sefior me
hizo interiorizarme de todo eso para relacionarme con gente
que, que consume, que anda en un lugar oscuro [...] Y es el
propdsito que, que creo que el Sefior tiene conmigo. Es el que
me gusta a mi (entrevista Clemente 28/08/2018).

Al momento de nuestra entrevista, luego de muchos afios de
tratamientos antirretrovirales cambiantes, de haber llegado a requerir
hasta 25 comprimidos diarios y de haber consumido farmacos de alta
toxicidad, Clemente tomaba un tratamiento antirretroviral de un solo
comprimido diario. En el marco del TcP, la reduccion en la cantidad
de comprimidos y tomas diarias, asi como de los efectos adversos y las
restricciones dietarias, es frecuentemente indicado como una solucién al
problema médico de la adherencia y una respuesta totalizante, sencilla y
efectiva para “alcanzar” la indetectabilidad. Recuperamos a continuacién
un extracto en el que Clemente sefala las dificultades y las vicisitudes y
trastornos asociados a sus precarias condiciones de vida.



Tomo una a la noche, una a la noche tomo, a la noche, listo.
No tomo, te digo la verdad, que hace rato que no estoy tomando
ningun Clonazepam®, para poder dormir, no, asi como me
acuesto duermo, igual, ando, ando en ahi porque, donde en el
barrio donde estoy yo hay mucho ruido, mucho, bueno yo le digo;
no sé si puedo decirlo spuedo decirlo? hay mucho rocanrol [sic]
yo le digo ast, mucho rocanrol, mucha cumbia ;me entendés? y
hay a veces que no paran. [...] Ahi estoy, en el barrio [...] acd
donde estamos nosotros estamos expuestos a la humedad, a la
basura, tiran atrds basura, todo, pero bueno, pero bueno, dentro
de todo; gracias a Dios, no tengo nada (entrevista Clemente
28/08/2018).

Clemente y Mabel viven en un barrio muy pobre, cercano al CAP
donde funciona el Programa Municipal. Sus condiciones de vivienda fueron
tema frecuente de conversacion, porque representaban un problema para
la salud de ambos. El frio y la humedad de la casa, decia Clemente, hacia
que Mabel se engripara muy seguido, y las condiciones del barrio — “el
rocanrol” — hacfan para ¢él dificil no volver a consumir drogas, porque,
sefnalaba: “esta todo disponible” (entrevista Clemente 28/08/2018).
Es en este escenario que Clemente lidiaba con sus limites. El estar afectado,
atenderse y mantenerse “no detectado” se entrelazaba a las aflicciones,
las relaciones y circunstancias y la precariedad de su vida cotidiana
entre la basura, la falta de recursos y, sobre todo “el rocanrol” local. En
este marco, su conversion religiosa y “el trabajo de la fe” (MARGULIES;
GARCIA, 2019) se presentan como la fuerza que impulsa y da sentido
al sostenimiento de un tratamiento, aunque también posibilita, como se
expresa en el siguiente extracto: “dejar de tomar los remedios”

Alli, Clemente relata los “diferentes cursos de accidn, las vacilaciones,
las dudas, las entradas y salidas en diversas modalidades de tratamiento y
los arreglos de la vida cotidiana” (ALVES, 2016, p. 41, traduccion propia).
Entre incertezas y certezas, Clemente ofrece una interpretacion en la que
articula su expectativa de cura, “el milagro” y la versién pragmatica de
la médica, quien, estableciendo un puente con Dios, le permite retomar
la medicacion:

Hubo tiempo que, por el tema de adiccion, estaba solo, y bueno,
consumia, segui consumiendo [...] tomando los remedios
consumia igual. No era, no era asi, pero era lo que a mi me
pasaba. Y cuando empecé a reaccionat, [...] ya empezaba a
bajar de vuelta, con la carga viral de vuelta, ponerme bien ;me
entendés? y habia tenido un trato como diciendo que ya estaba
curado, no tomé los remedios, como un afio y medio dejé de
tomar los remedios [...] hasta que después hablé con la doctora,
me vine a atender y le digo, doctora susted no cree en Dios? Me

«_ r»

dice “si”, dice, “pero hay que ayudarlo” y ahi empecé a tomar
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los remedios |...] tengo que tomar los remedios. si. Sé que hay
un Dios grande, tengo mi fe, la fe no la pierdo, eh, solo Dios es
el que obra y él me va a decir si, si yo lo tengo que dejar o no, es
un milagro. Ya el solo hecho de estar acd es una gracia grande
(entrevista Clemente 28/08/2018).

En su mantenerse o quedar in/detectable, Clemente reconstruye
versiones y percepciones producidas y actualizadas entre el “rocanrol”
del barrio, el apoyo y compaiiia de Mabel, la orientacion terapéutica de
sumédicayla “gracia de Dios”. Al mismo tiempo, en la vida de Clemente,
la indetectabilidad, o mas bien, la no-detectabilidad, se configura como
el fragil limite a la intrusién viral en el cuerpo, el rescate del consumo
problematico de sustancias y la salvacion en el camino del Sefior.

JUAN - “ESTAR INDETECTABLE ME LA RE-SUBE™

Juan decia, desde el primer dia en que conversamos en el hall del
Programa, que él ya tenia 40 aflos y ya no era como los pibes jovenes
“que estan en cualquiera”

Hacia algunos afnos que estaba trabajando como repartidor en una
pizzeria del barrio en el que vivia, un barrio residencial “pero [en el que]
roban mucho’, solia decir. De su pasado, recordaba el consumo de cocaina,
aclarando que “nunca se picd” y el momento en que un médico en un
hospital publico de la provincia de Buenos Aires le informé que “tenia
VIH” e inicid su primer tratamiento antirretroviral.

J: El médico [...] vino, se senté al lado mio, yo en la cama,
blanco [...] y me dijo [...] “sVos querés seguir viviendo? [...]
Bueno entonces vas a tener que hacer lo que yo te diga [...] te
lo digo de una, vos tenés VIH, flaco [...] ahora vas a iniciar
el tratamiento de VIH positivo” [...] y ahi me empezaron a
medicar. En un mes me recontra curé de todo, se me habia ido la
neumonia, tenia anemia, pesaba 50 kg, ahora peso 80, parecia
pinocho [risal. Y bueno, y después de un mes me empezaron
a salir bien los andlisis [...] yo me queria ir, ya no aguantaba
mads, un hospital, pero me la re aguanté. Todo me aguanté. Me
pinchaban todos los dias, me sacaban sangre. Ya te digo, la pasé
mal. Pero bueno, por suerte mi corazén aguanto sviste? Y pude
salir adelante, re bien (entrevista Juan 25/10/2017).

Rememora asi ese primer momento, el sufrimiento y el “aguantar”
lo que - como dira en el curso de la conversacion — permanece como “un
suefio de mierda” que viene del pasado pero que amenaza siempre con
retornar. Su recorrido posterior esta cifrado en la “fuerza de voluntad”
para alcanzar la calma y seguir el tratamiento.



Ahora me cuido, sigo todos los pasos que nos dicen, todos. Esto
va en uno ;viste? Es tener fuerza de voluntad y ganas de decir
[...] voy a salir adelante. [...] Y... por suerte la llevo bastante
bien, estoy bien de salud, sigo todos los pasos. Lo importante
es no cortar la medicacion, seguir con el tratamiento, que no
te afecte nada, ni la depresion, ni la soledad ni todo lo que
te pasa. Y mantener la calma, estar tranquilo [...] tener esa
fuerza, porque yo también estuve como otros chicos, mal, es
mds, hasta he pensado en quitarme la vida, pero bueno, después
de una ayuda profesional [...] salis adelante (entrevista Juan
25/10/2017).

En su narrativa, sin embargo, la soledad y la depresion aparecen
unay otra vez, y unay otra vez se remite a la “fuerza de voluntad” como
condicién para seguir adelante y no abandonar el tratamiento. “Sigo
todos los pasos” dice y alude tanto a la indicacion de tratamiento médico
como a la propia organizacion de la vida. Juan fue paciente de Matilde, la
psicéloga del Programa. Acudi a ella en un momento de crisis emocional.
No queria tomar medicacion psiquiatrica y presenta la atencion “como
una autoayuda” (entrevista Juan 25/10/2017), como en un hacer propias
las orientaciones terapéuticas de Matilde.

Para Juan, “estar indetectable” se presenta como “logro”, un triunfo,
mostrando como los numeros pueden ser una via para imaginar y
comunicar un modo de ser/vivir con VIH (SANGARAMOORTHY, 2012).
Es en didlogo con su médica, Merlina, (“me hicimos la carga viral”), que
Juan lee sus estudios de laboratorio y los vive como un premio que hasta
le permite “olvidar” que vive con VIH.

[Estar indetectable] me la re sube. Me sube porque sé que no
hay riesgo de que yo vuelva a enfermarme sentendés? Y es mds,
hasta cuando vos estds indetectable es como que un poco te
olvidds [...] de todos los quilombos, de las pastillas, de venir
a hacerte todos los andlisis, tenés que venir, eso es obvio, pero
ya estds como mds tranquilo [...] cuando te dicen que estds
indetectable te abre tu mente a pensar otras cosas [...] es como
que te digan te ganaste, no sé, un viaje a Mar del Plata', todo
pago sentendés? Cuando vine, que bien la otra vez, me dijo la
doctora, Juan estds indetectable, estds re bien loco, mird, empezd,
mird ta, ta, como 4, 5 hojas que estaba re bien [no sabés! |...]
Vos fijate, hoy por hoy, hace tres, cuatro meses que me hicimos
la carga me salié re bien sentendés? Re bien me salio. (entrevista
Juan 25/10/2017).

La felicidad que Juan asocia a estar indetectable (“me la re-sube”
se acompana en su reconstruccion con el miedo a que “baje la defensa”
y la amenaza de “volver al hospital” nunca desaparece del todo en su
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horizonte de vida. Asi, permanecer indetectable es contingente a no
“hacer cualquier cosa”

Ahora si yo agarro para cualquier lado o hago cualquier cosa
o corto la medicacion o dejo el tratamiento y bueno flaco, de
acd a seis meses sabés qué, terminds otra vez en el hospital
[...] bueno yo, te vuelvo a repetir, tuve mucha fuerza y ganas
de salir de esto (entrevista Juan 25/10/2017).

Tener “la carga re bien” en su interpretacion compromete esfuerzos
sostenidos para no “cortar la medicacion’, “no dejar el tratamiento” y
“cumplir los pasos”. Sobre su cotidianeidad con el tratamiento, Juan describe
los complejos ajustes en sus rutinas con los antirretrovirales y el proceso
de adaptacion a partir de la evaluacion del efecto de los medicamentos
en virtud de signos y sensaciones corporales ademas del manejo de los
valores bioquimicos yla “gramatica de los nimeros” (FLEISCHER, 2013):

[...] yo tomo tres pastillas por dia: una cuando me levanto, una
al mediodia y otra a la noche, son tres [...] Y bueno son pasos
que tenés que seguir sentendés? [...] Siempre es aconsejable
desayunar ; Viste? Como para tener algo en tu estomago y estar
un poquito fuerte, porque son medicaciones fuertes ;Entendés?
El que es muy fuerte es el Efavirenz’ 600, eso a lo primero es
como que me mareaba jviste? es el efecto que te va causando,
después se acostumbra tu organismo. Pero en mi caso yo me
levanto, desayuno, tomo un remedio; una pastilla. Después de
comer al mediodia tomo la otra, que es la mds fuerte, la que
te estoy contando. Porque dicen que si la tomds a la noche, es
como que te hace mal en tu suefio ;Viste? [...] al principio te
cuesta un poco, pero después ya te vas acostumbrando, es normal
después ya pasa a ser normal [...] es algo que ya vive en vos,
que estd en vos, es parte de tu vida, como todas las cosas que
hacés diarias (entrevista Juan 25/10/2017).

Asi se ponen de manifiesto las rutinas adquiridas y una normalizacion
que va dando forma a su estar indetectable, aunque no sin dudas y
preocupaciones y desviaciones respecto del régimen de obligaciéon y
voluntad que impone el TARGA, la incertidumbre sobre la efectividad y
continuidad delos tratamientos y la posibilidad de una recaida en la tristeza:

Porque yo me levanto y digo juh otra vez tomar esto! [...] porque
muchas veces he pensado decir no tomo mads esto, no lo tomo
mds, pero no. después [...] es como que decis, si, me despierto
y tomo la medicacion.

[...]

Tengo miedo [...] cuando estoy en la cama a la noche a punto de
dormirme sviste? Eh... pienso que si algiin dia no me empiezan



a hacer efecto los remedios, que me empieza a ir mal ;viste?
[...] empezds a otra vez a vivir ese suefio de mierda que tuve
en el 2008 jentendés? (entrevista Juan 25/10/2017).

De este modo sintetiza Juan su vida con VIH y sus idas y vueltas
entre la “molestia’, el dolor y la “normalidad”.

Esto es vivir con algo que te jode, que te molesta en tu mente.
[...] es como un dolor que llevds pero, que aparece, después se
va, vuelve, después se va jviste? Es una enfermedad de mierda,
por decirtelo de alguna manera.

[...]

[...] yo después de 10 afios ya estoy como un poco mds, procesé
muchas cosas. | ...] sy sabés lo que hago yo? Hago de cuenta que
no tengo nada jviste? No tengo nada, soy una persona normal,
no estoy enfermo. Pero, te vuelvo a repetir, cuando se te viene a
la cabeza, es aht, ese momento. Por eso trato de tener mi mente
ocupada ;viste? En el laburo, con mis amigos, con los pibes que
jugamos a la pelota o voy al taller de un amigo jviste? Tenés que
ir buscando cosas, otro camino, que tu mente no esté clavada
ahi ;entendés? (entrevista Juan 25/10/2017).

Jugar a la pelota, trabajar, visitar amigos se integran como cuidados
cotidianos para descentrar de los problemas, olvidar la enfermedad y de
ese modo lidiar con el dolor que lleva dentro, enfrentarlo cada vez que
hay que tomar la pastilla y continuar adelante dia a dia en pos de “la
salud” ya que - afirma - “con la salud hacés todo”. Asi cobra sentido su
vision de la “indetectabilidad” como triunfo o recompensa a la voluntad
y como “premio” de una lucha que, con el sostén de los profesionales
de la salud que lo atienden, Juan cifra basicamente en la fuerza de su
mente, en disputa con la tristeza, que se configura como un enemigo
interno, para sostener el tratamiento, ahuyentar el dolor y poner limite
a la amenaza de la recaida.

REFLEXIONES FINALES

Hasta aqui hemos recuperado las acciones cotidianas y los modos
de interpretacion de Clemente y Juan, que producen su estar/quedar
indetectables, sefialando los modos en que esto dialoga con horizontes
de expectativas, tramas de relaciones y campos de posibilidades (ALVES,
2016). En este marco, lejos de ser algo que puede “alcanzarse” simplemente
por medio de la ingesta sostenida de farmacos, volverse indetectable
requiere de un trabajo cotidiano de cuidado (MOL; MOSER; POLS,
2010) que incluye la toma diaria de medicacién y un conjunto de acciones
asociadas a ella, como no consumir otras drogas, sostener una dieta
adecuada, acudir al control médico y monitorear el estado de salud a través
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de estudios de laboratorio. Tales acciones implican un horizonte intencional
que involucra la posibilidad de imaginar un accionar futuro, de establecer
un proyecto (ALVES, 2014). Estar, quedar, volverse indetectable involucra,
asi, “un horizonte normativo que se enraiza en la vida efectivamente vivida
por las personas, aquello que ellas desean y consideran que debe ser la
salud y el cuidado de la salud” (AYRES, 2004, p. 3, traduccion propia).

Al mismo tiempo, Juan y Clemente destacan el papel central que
ocupan alli las redes de sostén (la iglesia, la pareja, los profesionales de
la salud). Ello muestra que, ademas de ser una produccioén dinamica, la
indetectabilidad es un proceso con-otros, en el que los sujetos realizan
busquedas para encontrar respuestas a sus padecimientos, que implican
la conformacion de lazos muchas veces fragiles, momentaneos e inciertos.
En otras ocasiones, algunas relaciones con-otros aparecen como reaseguro
para el sostenimiento de los tratamientos. Cabe destacar, aqui, el rol de
los profesionales de la salud. Es Merlina, la médica infectéloga, quien
recuerda a Clemente que a Dios “hay que ayudarlo” y acomparfia a Juan en
la realizacion yla lectura de sus resultados de laboratorio. Es la intervencion
de Matilde, la psicéloga del Programa, la que Juan caracteriza como una
“autoayuda” para alejarse de la tristeza.

El seguimiento exhaustivo de los valores bioquimicos que determinan
el descenso del virus en sangre ocupa, como hemos visto, un rol central.
En las historias de Clemente y Juan, esta identificacion de si (FLEISCHER,
2013) se presenta asociada al mandato de controlar los propios niimeros.
Al mismo tiempo, ese control no se desenvuelve de manera lineal, esta
atravesado por idas y vueltas, por dudas y miedos, por momentos de “estar
bien” y momentos de “estar mal”. En este sentido se trata, entonces, de un
devenir-indetectable, una co-existencia entre el control y el descontrol,
entre la expectativa de mantener la propia enfermedad controlada y la
amenaza permanente de tirar todo por la borda, entre la felicidad asociada
al obtener examenes de laboratorio favorables y la necesidad de lidiar con
la tristeza y la preocupacion por la (im)posibilidad un futuro “normal”
y una “vida tranquila”.
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NOTAS

" Asise expresé Ernesto, presentado como “activista” en el curso de una
larga conversacion sobre los efectos de los antirretrovirales en el Grupo
de Pares reunido en el Programa Municipal en el que se desarrollo el
trabajo etnografico que se analiza en estas paginas (registro de campo
05/09/2017).

' Nota do organizador: VIH ou HIV (em portugués) é uma sigla para
designar o virus da imunodeficiéncia humana. Como se trata de uma
categoria médica a definir uma realidade patogénica e bioldgica universal,
portanto seguimos o uso convencional da literatura especializada. VIH
ou HIV ¢é o virus que provoca a sida ou aids (em portugués), qual seja,
a sindrome da imunodeficiéncia adquirida.
La prueba de carga viral es un estudio de laboratorio que permite
cuantificar la presencia de ARN viral por ml de sangre. La supresion
viral, o carga viral indetectable, indica que la presencia de virus en sangre
es tan baja que no puede ser medida por las pruebas de laboratorio
disponibles. En el caso de Argentina este limite se ubica usualmente
entre 30-50 copias/ml.



> DRVIHVYT. @direcciondevih.

Es un buen momento para recordar que "Indetectable es Intransmisible"
y avanzar hacia una sociedad sin discriminacion a fin de mejorar la
calidad de vida de las personas con VIH.

o I=I es una camparia internacional en referencia a que las personas que
tienen VIH en tratamiento antirretroviral y con carga viral indetectable
no transmiten el virus por via sexual a otras personas.

o I=I significa que las personas con VIH que realizan sus controles
médicos, toman su tratamiento y mantienen su carga viral indetectable
no transmiten el virus en las relaciones sexuales.

« La concientizacion nos permite integrar, incluir y construir una sociedad
libre de estigmas. [Tweet].

Disponivel em:. https://twitter.com/direcciondevih/
status/1234175951996624902. Acceso en: 1° mar. 2020.

Todos los nombres, tanto de profesionales de la salud como de personas
con VIH han sido cambiados para respetar el anonimato.

[...] es mucho el trabajo que tenés que hacer para tener sexo [...] entonces
la gente se empieza a descuidar, se piensan que llegar al indetectable es
no tener mds virus, y no es, te tenés que cuidar igual porque sos propenso
a cualquier cosa [...] ahora que estds en esta situacion vos sos el que
mds se tiene que cuidar del entorno, no el entorno de vos [...] un hetero,
ponele, o una persona gay que no se cuida, le puede hacer mds mal a
una persona que vive con VIH controlada [...] entonces me tengo que
cuidar diez veces mds yo que vos [...] (Entrevista Rafael 15/03/2017)
Nombre original del programa, tal cual dicta la ordenanza municipal
de creacion del mismo.

Suplementos vitaminicos.

Expresiéon/modismo que indica un evento o situacién que levanta el
animo, provoca alegria o entusiasmo.

10 Cjudad balnearia de la Provincia de Buenos Aires.
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ADMINISTRANDO A “REVOLUCAO”:
FORMANDO O DEBATE PUBLICO SOBRE A
PROFILAXIA PRE-EXPOSICAO (PrEP) NO
BRASIL'

Carlos Guilherme do Valle!
Fernando Joaquim da Silva Junior!
'Universidade Federal do Rio Grande do Norte, Natal, RN, Brasil

RESUMO

Esse artigo busca entender a emergéncia do debate publico e os efeitos sociais
e culturais da implantagdo de novas tecnologias de prevengdo, em especial a
Profilaxia Pré-Exposi¢do (PrEP) no Brasil. Assim, considera-se brevemente
os antecedentes que conformam a prevencdo da infeccdo do HIV, que tem se
forjado e se reorientado desde a década de 1980 no pais. Gostaria de mostrar
como a preven¢do anti-HIV, considerada como a convergéncia singular de
ideia-pratica-tecnologia-politica, esta sendo ressignificada e acionada como uma
tecnologia biomédica em praticas e discursos publicos, muitas vezes acentuando
aideia de uma “revolugdo na prevencéo da Aids”. Estd em jogo um campo social
de posi¢des sobre a gestdo do risco de infecgdo do HIV, em que se relacionam
ativistas, cientistas, agentes governamentais, midia e “consumidores”

Palavras-chave: Aids; Preven¢ao do HIV; PrEP; Biomedicalizagao; Farmaceuticalizagdo.

ABSTRACT

This paper seeks to understand the emergence of a public debate and the social
and cultural effects of the implementation of new prevention technologies,
especially pre-exposure prophylaxis (PrEP) in Brazil. Thus, I briefly consider
the antecedents that shape the prevention of HIV infection, which has been
forged and reoriented since the 1980s in the country. I would like to show how
anti-HIV prevention, considered as the singular convergence of idea-practice-
technology-policy, is being re-signified and activated as a biomedical technology
in public practices and discourses, often accentuating the idea of a “revolution
in aids prevention”. A social field of positions on the management of the risk
of HIV infection is at stake, where activists, scientists, government agents, the
media, and “consumers” relate to each other.

Keywords: Aids; HIV Prevention; PrEP; Biomedicalization; Pharmaceuticalization.

@ @ Esta obra estd licenciada sob uma licenca Creative Commons Attribution-
NonCommercial-ShareAlike 4.0 International License.



INTRODUCAO

Pretendemos analisar no presente artigo como o debate publico
sobre as “novas tecnologias de preven¢ao” do HIV tem sido produzido,
em particular sobre a Profilaxia Pré-Exposicido (PrEP)? que passou a
ser oferecida como parte das politicas governamentais brasileiras de
enfrentamento ao HIV/Aids desde 2017. Ao recuperar a discussao global
e brasileira sobre o tema, a pesquisa mostra como essas tecnologias
biomédicas vém sendo significadas e acionadas em praticas e em discursos
publicos, muitas vezes acentuando a ideia de uma “revolugdo na prevencao
a Aids” Esta em jogo um campo de posigdes sociais sobre a gestao dos
riscos de infecgdo do HIV, em que se encontram ativistas, cientistas,
agentes governamentais, “consumidores” e outras midias, sobretudo a
imprensa escrita e digital. Os usos das novas tecnologias de prevengao
implicam gestao da vida e da sexualidade, articuladas ao saber biomédico,
que seriam considerados por diversos outros atores que discutem os
efeitos da adogdo dessas tecnologias por sujeitos mais “vulneraveis” ao
HIV (“HSH™?, mulheres trans/travestis, etc.), produzindo um terreno de
acusagdes morais que geram novas classificagoes e identidades. No Brasil,
a regulamenta¢do da PEP/PrEP tem tomado caminhos diferentes que
merecem ser tratados, em termos das disputas e das negociagdes quanto
as tecnologias disponibilizadas para conter o HIV, o que tem implicagdes
para entender a administracdo publica em saude. A PrEP se baseia no
uso do remédio antirretroviral Truvada® por parte de pessoas com status
soroldgico negativo para HIV. Ela foi definida como um novo protocolo
de prevengdo a infecgdo viral a partir de regulamentacao da prescricao e
distribuicdo do remédio no SUS pelo Ministério da Saide (2017/2018).
Gostarfamos, entao, de refletir sobre a emergéncia e a formagao do debate
publico sobre as “novas tecnologias de prevencao” do HIV - PEP (Profilaxia
Pés-Exposicao) e PrEP (Profilaxia Pré-Exposi¢ao), que vém sendo, aos
poucos, implementadas como parte das politicas governamentais de Aids
no Brasil. O artigo tratard, porém, exclusivamente da implementagao e
da recepcéo publica da PrEP.

A atengdo etnografica de um dos autores foi sendo gradativamente
estimulada em relacdo ao debate e ao impacto das PEP/PrEP a partir
da primeira vez que soube das “novas tecnologias de prevengdo” (NTP
daqui em diante). Em 2009, durante o evento comemorativo dos 20
anos do Grupo Pela Vidda (GPV), uma das mais importantes ONGs
Aids brasileiras, sediada no Rio de Janeiro, ouviu ativistas abordarem,
em muitos momentos, da PEP e PrEP, das NTPs, além da “terapia como
prevengao” (TCP). Desde o evento, ele buscou conhecer mais do assunto ao
perceber que merecia atengao antropoldgica, passando a registrar sobre o
tema quando era abordado em eventos ativistas e até cientificos de grande
apoio governamental, tal como o Congresso Brasileiro de Aids e DSTs,
realizado em Jodo Pessoa em 2016. Ficou atento também aos debates,
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discussoes e fluxo de informagdes por meio das redes sociais, sobretudo
facebook, e foi acumulando informagdes a partir da grande imprensa e
das noticias divulgadas por instancias governamentais como o Ministério
da Saide. Além disso, acompanhou a pratica de mediacio e a politica
de conhecimento que se percebe a partir das principais publicagoes do
ativismo biossocial de HIV/Aids (Boletim Vacinas anti-HIV — GIV, SP;
Cadernos Pela Vidda - SP; Saber Viver; Boletim ABIA — R]). Por meio
dessas publicagdes, foi possivel identificar uma discussdo pioneira sobre
as “novas tecnologias de preven¢ao” Em razdo do grande numero de
Boletins Vacinas anti-HIV que abordam as NTPs, havera certa énfase no
ativismo do Grupo de Incentivo a Vida (GIV), buscando interpretar a
posicdo dos ativistas/editores, que sdo liderancas histdricas do movimento
biossocial de HIV/Aids, a partir das escolhas textuais e de contetido que
fizeram por mais de 15 anos consecutivos®.

Neste artigo, estaremos, portanto, enfocando e privilegiando a
epidemia da Aids no contexto nacional brasileiro, desconsiderando em
larga medida a dimensao global, ainda que, no meu entender, ela tenha
grande importancia para assimilar as “respostas sociais” e politicas que
foram engendradas em nosso pais. Embora sejam necessdrias certas
referéncias e articulagdes com as escalas e panoramas globais ao longo
do texto, elas aparecem apenas quando necessarias, a fim de apontar
para o contexto e enquadramento mais especifico do Brasil. A presente
pesquisa foi iniciada a partir da etnografia mais recente de eventos e
de atividades do movimento biossocial de Aids, quando foi possivel
perceber uma preocupagdo maior sobre certas questdes: a crise e 0s
dilemas de continuidade enfrentados pelas ONGs Aids, desde meados
da década passada, em razao de pouco financiamento, um esvaziamento
das entidades, a emergéncia da criminaliza¢ao da infec¢do do HIV
como questdo juridico-politica e moral, além de um acirramento das
relagdes das ONGs e redes ativistas com o Ministério da Saude e com
o Estado brasileiro (VALLE, 2013). Assim, foi possivel perceber como
o debate sobre as novas tecnologias de prevengdo passou a ser mais
abertamente acionado e publicamente discutido, as vezes correlacionado
ao tema da criminalizacao de pessoas com HIV (VALLE, 2017; PEREIRA;
MONTEIRO, 2015). Ao longo do artigo, ficara evidente o foco maior sobre
a PrEP do que a PEP, seja por conta dos limites do artigo, mas também
devido as questdes socioculturais que a PrEP coloca. Partimos, sobretudo,
de andlise de documentagdo de ONGs Aids brasileiras, da imprensa
escrita e digital disponivel, de entrevistas e da etnografia multissituada em
eventos governamentais, ativistas e cientificos. Além disso, ao considerar
brevemente os antecedentes que conformam a prevencéao anti-HIV, que
tem se forjado e se reorientado desde a década de 1980 no pais, nossa
inten¢do é mostrar como a prevengao a infec¢ao do HIV, considerada
como a convergéncia singular de ideia-pratica-tecnologia-politica, esta
sendo ressignificada e acionada como uma tecnologia biomédica em



praticas e discursos publicos, muitas vezes acentuando a ideia de uma
“revolucao na prevengédo a Aids”.

Em sintese, quando discutimos a emergéncia do debate publico sobre
as novas tecnologias de prevengdo, ndo estamos considerando que esse
debate foi criado pronta ou imediatamente, definido de modo uniforme
para todos os grupos e instituigdes que estamos enfocando. Muito ao
contrario, trata-se da formagao progressiva da discussao a partir de algumas
arenas especificas do que podemos chamar de esfera publica, afinal essa
esfera ndo se trata de uma unidade homogénea. Nosso artigo mostra em
que medida um debate técnico-cientifico da prevencao do HIV/Aids passa
a mobilizar certas arenas publicas e ndo todas, mas paulatinamente seu
conhecimento acaba ultrapassando arenas e segmentos mais especializados
(que também sdo publicos) para outros mais abrangentes, tal como a
imprensa, por exemplo, que serve como um dos canais de mediag¢do do
saber especializado para a dita “opiniao publica’, também uma categoria
muito imprecisa que nido da conta dos processos de recep¢io do debate
sobre um determinado tema. Ainda que tenhamos algumas pesquisas
que abordem a emergéncia do debate sobre a PrEP na esfera publica
(FERNANDES, 2018; FERRARI, 2018, 2019; BASTOS, VENTURA, 2017;
BASTOS, 2019, OSCAR, 2019, COSTA, 2019), pretendemos refletir sobre
questdes que ndo tém sido suficientemente desenvolvidas nos trabalhos,
sobretudo enfocando a posi¢ao do ativismo biossocial de HIV/Aids.

A PARTIR DA DECADA DE 1980 - O PRESERVATIVO

Nas duas primeiras décadas da epidemia da Aids, as praticas de
prevencdo da infeccdo do HIV eram diferenciadas do tratamento das
doencas causadas pela sindrome. Isso caracterizou a epidemia desde sua
origem, quando ideias e praticas passaram a ser compartilhadas socialmente
e incentivadas publicamente, inclusive por meio de politicas especificas de
prevencao. De fato, foi a partir da experiéncia histdrica com sua prépria
sexualidade e o conhecimento (local ou vernacular) adquirido a partir
do contato com doengas sexualmente transmissiveis que homens gays
norte-americanos passaram a utilizar preservativos no inicio da década
de 1980 (ESCOFFIER, 1998). A brochura de Berkowitz e Callen (1983),
Como ter sexo em uma epidemia?®, foi um dos trabalhos pioneiros de
referéncia no contexto norte-americano e pautava-se em uma pedagogia
da preven¢ao ao HIV. Instruido por um conhecido médico infectologista
de Nova Iorque, entre as diversas técnicas, recomendag¢des e instrugdes
que os dois autores indicavam contra o “sexo sem responsabilidade”, o
uso de preservativo masculino’ foi alcado a uma importéncia capital
em termos das tecnologias e da pedagogia de prevenc¢do, bem como da
cultura material correspondente que passou a se constituir de modo cada
vez mais complexo e sofisticado: cartazes de campanhas de prevengao,
kits de intervencao de Organizagdes ndo Governamentais (ONGs);
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porta-camisinhas, etc. Esse conjunto de técnicas e de instrugdes foi
divulgado repetidamente por meio do movimento social (ativismo
daqui em diante) em sua diversidade, também em campanhas publicas
de prevengdo, pela imprensa, além de se apoiar em toda uma tradi¢do
de conhecimento cientifico que salientava o carater viral da infec¢do e
a importancia de se evitarem contatos com fluidos corporais (sangue,
esperma, saliva, etc.). Um exemplo da disseminagdo imediata e, de certo
modo, global do uso de preservativos para a preven¢ao do HIV/Aids foi
a distribuicdo feita por militantes do grupo homossexual Outra Coisa nas
ruas de Sdo Paulo em 1983 (PERLONGHER, 1987). Sem se limitar ao
seu carater utilitario imediato, logo as tecnologias de preven¢ao do HIV
passaram a ser tomadas por uma dimensao mais complexa tanto no Brasil
(PAIVA, 1992) como no exterior, tecnologias afinadas as preocupagdes
do “ativismo cultural” em rela¢ao a epidemia (CRIMP, 1991a; WATNEY,
1996) ou, entdo, vista como “pratica comunitdria” de sexo (mais) seguro
(PATTON, 1985; WATNEY, 1994). As tecnologias de prevengao do HIV
corresponderam centralmente ao que se pode entender como uma cultura
da Aids e da sexualidade, quando visdes de intensidade e de risco estdo
articuladas mutuamente®.

Nao se pretende dizer que o modelo que se tornou consensual de
prevengao, centrado, sobretudo, no uso de preservativos (masculinos) nao
tivesse aos poucos ressignificado a ideia de “promiscuidade sexual” (CRIMP,
1991b). As concepgdes do que era “sexo seguro’, “sexo mais seguro’, “sexo
desprotegido’, etc., foram sendo afirmadas e disseminadas a0 mesmo tempo
que os significados de promiscuidade balizavam acusagdes morais e, muitas
vezes, as teorias qualificadas da medicina, da epidemiologia e das ciéncias
da saude. Contudo, elas foram sendo redefinidas, sobretudo para homens
gays, tanto negativa como positivamente. Durante a primeira década da
epidemia no pais, Néstor Perlongher (1987) esbogcou uma visdo critica e
melancolica a respeito dos efeitos do sexo higienizado e limpo a “disciplinar
o0s poros e as paixdes”. Segundo ele, a epidemia levaria ao “desaparecimento
da homossexualidade”, quando a “parafernalia do desbunde” e das
sexualidades desregradas, “perversas’, se esgotavam (PERLONGHER,
1987, 1991; VALLE, 2022). Como estratégia de contestacao do estigma
social produzido a partir da epidemia, o ativismo global chegou, por algum
tempo, a desassociar fortemente homossexualidade e Aids (o chamado
de-gaying), relativizando e contestando a ideia de “peste gay” ao mostrar
o aumento de incidéncia entre heterossexuais, sobretudo mulheres.
No exterior, porém, o ativismo retomou o problema da prevengdo do
HIV entre gays (re-gaying) ao perceber o risco de invisibilizagao da alta
incidéncia de infeccbes de HIV (WEEKS; AGGLETON et al., 1996).
Em nosso contexto na década de 1990, um olhar mais complexo,
tanto ativista como académico, passou a considerar a relagdo entre
“homossexualidade masculina” e Aids no Brasil (TERTO JR., 2002).



Todavia, o modelo de prevengao a partir do uso de preservativos chegou
até mesmo a ser contestado por pessoas, segmentos e redes societarias
que questionavam o carater regulador e normativo das campanhas de
prevengdo. Talvez um dos discursos que colocaram mais em xeque o
potencial supostamente higienizador dos preservativos foram as posigoes
sociais e ideias, primeiramente de gays e ativistas norte-americanos,
que valorizavam praticas sexuais de risco (com penetragdo sexual), em
especial entre homens, isto é, sem camisinha (condomless), o chamado
barebacking, que passou a ter uma conotag¢ao ideoldgica de dissidéncia
sexual por volta de meados da década de 1990. Nesse periodo, barebacking
e todos os significados e concepg¢des em torno da pratica consistiam em
uma posi¢ao social/politico/cultural de um segmento ou, segundo alguns,
uma subcultura (TRIUNFOL, 2003); bem especifica de homens gays, ndo
sendo um discurso instrumental para homens e mulheres heterossexuais.
Categorias e rotulos como bug chaser, gif givers, raw sex, usados no contexto
norte-americano, bem como carimbo e sexo vitaminado, difundidas em
segmentos de homens gays brasileiros, precisam ser articulados entre si
a compor uma linguagem e cultura de risco e hedonismo que, embora
possa incluir e ser discursivamente operada por heterossexuais, tem
uma dinamica e uma historicidade mais associada a homossexualidade
masculina a partir de meados da década de 1990.

Contudo, os rumores em relagdo as praticas sexuais de risco de algum
modo também alcancavam aos heterossexuais, sobretudo em termos da
disseminacao de panico moral e sexual (WATNEY, 1994; 1996; HERDT,
2009), tal como aconteceu por volta de 1998/1999 com as acusagdes contra
homens heterossexuais, definidos pela imprensa (grande protagonista
na criagdo de panico moral) como predadores sexuais por infectarem
intencionalmente suas parceiras sexuais com o HIV. Seja o barebacking
como a atua¢ao de predadores sexuais iriam ser apropriados, dez anos
depois, para se criminalizar a sexualidade por conta de praticas de risco
(VALLE, 2017; 2018).

Como um elemento englobante, estd em jogo, tanto na prevencao do
HIV a partir das praticas de sexo (mais) seguro como, igualmente, em seu
oposto, os “dissidentes” barebackers que um conjunto de conhecimentos
e informagoes estdo assegurados por discursos e ideias autorizadas,
compartilhadas seja pela ciéncia, a medicina e a saude publica como
pelo ativismo social, o que viria a indicar uma ordem moral abrangente
e institucionalmente dominante. Pode-se afirmar que uma ciéncia
(“comportamental”) da preven¢do do HIV e de outras DSTs foi sendo
acumulada desde meados da década de 1980 e, ao chegar a segunda
década da epidemia, contemplava um conjunto amplo de saberes a
respeito das praticas sexuais, inclusive tentando elucidar as razdes para
a manuten¢do de comportamento sexual “inseguro”. Sem se tratar de
pesquisa clinica e/ou biomédica, as pesquisas comportamentais, tanto
quantitativas como qualitativas, buscavam entender as praticas sexuais de
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risco. Apesar do conhecimento sobre a infecgdo de HIV/Aids aos poucos
estar social e publicamente disseminado, um impasse sobressaia ao se
defrontar diante da persisténcia regular de praticas comportamentais
de risco sexual. Como um paradoxo ainda mais grave, o que poderia
explicar a recusa da prevencdo do HIV a favor de praticas de risco,
sobretudo entre homens gays, quando justamente as pesquisas clinicas
e as descobertas cientificas confirmavam a eficacia objetiva do uso das
“terapias antirretrovirais altamente ativas” (HAART, a sigla em inglés), ou
seja, que demonstram o aumento de sobrevida de pessoas vivendo com
HIV e, em razdo disso, alguns estudos apontaram para um “otimismo”
diante das atuais condi¢oes da epidemia (VAN DE VEN; PRESTAGE et
al., 2000), ponto este que sera retomado adiante. De fato, esses estudos
foram realizados em paises que mantinham uma politica publica de Aids
estruturada, uma epidemia concentrada entre homens gays, além de uso
disseminado de HAART, o que resultaria na menor transmissibilidade
do HIV. Mas pode-se concordar com o argumento de que o inicio do
século XXI mostrou um “[...] sinal de esgotamento do uso consistente
do preservativo por um longo periodo” (GRANGEIRO et al., 2013, p. 6).

Deve-se salientar, porém, que o sexo bareback é apenas um aspecto
em um horizonte de questdes e de dilemas, talvez mais generalizados,
que abarca a tematica das praticas de prevencao ou de risco do HIV,
acompanhando as diferentes caracteristicas da epidemia, tanto em suas
particularidades nacionais, regionais e locais, mas ainda lidando com
uma variedade de pessoas e de grupos, conforme diversos marcadores
sociais da diferenca (sexualidade/género; raga/etnia; classe/escolaridade;
geragdo; condigdo biologica, etc.).

CIENCIA E ATIVISMO

A literatura especializada das ciéncias sociais e humanas toma os
primeiros anos da década de 1990 como periodo-chave em relagdo as
politicas publicas de Aids no Brasil (GALVAO, 2000), isto é, quando
houve a assinatura de acordo do Estado brasileiro/Ministério da Saude
com o Banco Mundial e a Organiza¢do Mundial da Saude (OMS). Até
1992, a Aids recebia atencdo limitada das politicas publicas de satde.
Como um dos paises com uma das mais altas taxas de incidéncia de
infecgdo do HIV, o Brasil ndo tinha uma politica de Aids efetiva devido
ao “descaso’, a “auséncia de vontade politica” e a “falta de lideranca
governamental” (ABIA, 1991a), o que era criticado publicamente pela
sociedade civil. Nesse contexto de omissao, negligéncia, morosidade e,
digamos, anestesia politica (FASSIN, 2007), as ONGs Aids propunham
determinadas “respostas sociais” a epidemia. Para a Associagdo Brasileira
Interdisciplinar de Aids (ABIA), por exemplo, era preciso “[...] repensar as
prioridades mais urgentes colocadas diante de nés, bem como desenvolver
um plano de agdo com o objetivo de oferecer respostas a AIDS no inicio



desta década” (ABIA, 1991b). Em seu editorial do boletim de 1991, os
lideres da ABIA?® explicitavam de modo claro a importancia que deveria
ser dada tanto a prevengdo do HIV como ao tratamento das pessoas
vivendo com Aids, enquadrando o HIV como “um virus ao mesmo tempo
bioldgico e ideoldgico” a ser enfrentado por “solugdes coletivas” e pelos
“principios de solidariedade”:

Junto com o Grupo Pela VIDDA, a ABIA vem buscando
desenvolver uma nova compreensao da preven¢io da AIDS,
nao apenas interrompendo a cadeia de transmissdo do
HIV, mas também desenvolvendo novas estratégias para o
cuidado e tratamento das pessoas que ja estdo soropositivas
ou que apresentam alguma doenga relacionada ao HIV/
AIDS. (ABIA, 1991a, p. 2)

Ainda que os discursos ativistas de uma ONG como a ABIA
sejam especificos e ndo possam ser generalizados, é preciso salientar
como as “respostas” defendidas pela sociedade civil eram marcadas
por concepgdes, valores e ideias que apostavam na dimensio coletiva
da solidariedade, envolvendo compromisso, conscientizacio pessoal e
engajamento diante da epidemia, e contestando, em especial, o preconceito
e a discriminacgdo associados a Aids e as pessoas vivendo com o virus
HIV. A “nova compreenséo da preven¢ao da Aids” ndo implicava apenas
o uso instrumental do preservativo, mas se prevenir era igualmente, para
o movimento de Aids, ser solidario e engajar-se apoiando e voluntariando
como ativista. Nesse sentido, a preven¢do do HIV era vista também
como uma pratica politica. Essa perspectiva ndo pode ser certamente
generalizada, pois se refere de modo bem especifico a um mundo social
e institucional bem definido. Contudo, nao se pode desconsiderar a
centralidade das praticas de mediacao implementadas pelas ONGs
Aids, articulando pessoas, grupos, coletividades, agéncias e institui¢oes
(VALLE, 2017). Explicitadas, por exemplo, de modo claro e sucinto por
agéncias como ABIA e GPV-Rio, essas praticas de media¢ao envolviam, em
primeiro lugar, uma posi¢ao e abordagem critica das “politicas publicas”
de Aids no pais. Em segundo lugar, essas ONGs, bem como outras,
como o GIV e o Grupo Pela Vidda Sao Paulo, davam grande destaque
ao “‘comprometimento continuo com a disseminagdo de informacdes
precisas e com a definicdo de estratégias de comunicagao efetivas para
o desenvolvimento de atividades de prevencdo da Aids”. Desse modo, a
mediagdo consistia em uma pratica balizada nos discursos e na produgao
intelectual ou cultural especializada, autorizada, em termos cientificos e/
ou tedricos, aspecto este central para o presente artigo. Em terceiro lugar,
pode-se pensar que as ONGs oferecem “[...] pontos eficazes de contato
com a popula¢do em geral, a qual deve ser urgentemente alcangada
de modo a prevenir a dissemina¢do da epidemia [...]” (ABIA, 1991b,
p. 2-3), contato este que se estabelecia, em outra escala, com as agéncias
governamentais e/ou globais que atuavam na epidemia da Aids. Trata-se
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outra vez da relevancia dada a mediagao societaria e institucional que era
tanto almejada pelas ONGs e pelo ativismo biossocial de Aids no Brasil, o
de alcangar, negociar e articular diferentes escalas, niveis e planos sociais/
culturais. Todavia, vale dizer que 0 mesmo conjunto de proposigdes seria
encampado, no inicio da década de 1990, pela Global Aids Policy Coalition,
0 que mostra os paralelos com o que acontecia em escala global.

Seja por parte de ativistas, por exemplo em uma das primeiras
iniciativas de sensibilizagao publica por meio da distribui¢ao de camisinhas,
em 1984, conduzida por membros do “grupo gay Outra Coisa” de Sao
Paulo, seja como iniciativa do Ministério da Satude, por meio de suas
campanhas publicitarias de prevengido, o uso de preservativos foi, aos
poucos, sendo recuperado como uma tecnologia sexual a ser empregada
no seio de um problema de saude que estava sendo constituido social e
culturalmente, mesmo se consideramos a titubeante posi¢do do Estado
brasileiro diante da epidemia por quase dez anos. Embora tenha se
consolidado gradativamente uma visao social de que o uso de preservativos
eraa melhor forma de prevenc¢ao do HIV/Aids, ainda assim a elaboragao
e a disseminacéo do panico moral (WATNEY, 1996) diante da epidemia
ndo deixou de suscitar também uma linguagem e imaginacao cultural
do medo em relagéo a plena eficacia dos preservativos. Para tornar essa
questdo ainda mais complexa, os ativistas de ONGs Aids acusavam,
em pleno ano de 1992, que o Ministério da Saude nao disponibilizava
camisinhas para a populagdo em suas campanhas publicitarias, além de
alertarem para os proprios riscos de sua fabricagdo no pais.

Além de serem os grandes ausentes das campanhas
oficiais, os preservativos produzidos e vendidos por aqui
nao estao condizentes com as normas internacionais,
principalmente quanto aos critérios de porosidade (presenga
de furos), volume de rompimento e resisténcia a tragdo
e deteriorizagdo, que invalidam do ponto de vista da
seguranca o uso do preservativo na prevenc¢do ao HIV/
Aids. (ABIA, 1992, p. 15)

E preciso ainda destacar que o uso de preservativos ndo envolve
uma decisdo simples, inclusive para homens, o que gerou a realizagdo
de “pesquisas comportamentais’, ja na primeira década da epidemia,
para entender os impasses e os dilemas sobre o uso da tecnologia - no
Brasil, ver Berqud e Souza (1994). Até a segunda metade da década de
1990, os modelos e teorias comportamentais foram os mais utilizados
nas iniciativas de prevenc¢ao (PARKER, 2000). Nos ultimos anos, esses
modelos vém sendo criticados e revistos, ja que priorizam mudangas de
comportamento como se o risco pudesse ser evitado a partir de normas
técnicas a serem recomendadas e adotadas. Tais modelos comportamentais
terminam por deixar de lado aspectos socioculturais que também tém se
mostrado importantes de se considerar e de se trabalhar nas iniciativas
de prevencdo. Os modelos comportamentais tiveram relevancia para, em



um momento de emergéncia, ampliar os niveis de informagao sobre os
riscos e sobre as formas de prevencao e chamar a atengao para a urgéncia
e a necessidade de mudar certos comportamentos. Mostraram como é
possivel, evitando certas praticas e adotando outras, manter uma vida
sexual, mesmo em presenca do HIV/Aids. Porém, muita énfase foi dada
ao HIV/Aids ao ponto de este terminar sendo quase a tinica doenga ou
marcador de satide possivel para homossexuais masculinos.

Por outro lado, houve uma énfase discursiva e cultural da prevengéo
anti-HIV em contraste a uma relativa auséncia de discursividade em
relagdo a experiéncia do viver com HIV/Aids, do cuidado e do tratamento
das pessoas HIV+. Para o ativismo, deve-se ressaltar, ndo havia um
contraste absoluto, mas a diferenciacdo era muito mais de énfase em
relacao aos projetos (em seus mais diversos sentidos) viabilizados pelas
ONGs. De algum modo, a discursividade sobre a prevengéo se destacou
ao menos até a segunda metade da década de 1990. Em outros artigos
(VALLE, 2002; 2015), pretendeu-se explicar como a constru¢do da
solidariedade (PARKER, 1994) proposta pelo ativismo de Aids no Brasil
foi claramente atravessada por tensdes, conflitos e antagonismos entre
ativistas, o que acabou por engendrar uma mobilizagao social e politica
cuja particularidade derivava da experiéncia do viver com HIV/Aids,
um plano proprio de biossocialidade (produzida a partir da testagem
sorologica e do diagnostico anti-HIV), em que o efeito seria um paulatino
fortalecimento de praticas discursivas, narrativas e uma cultura (soro)
positHIVa. Nesse sentido, nos mundos sociais da Aids, em especial nas suas
esferas de organizagao social e politica, sobretudo as ONGs, uma clivagem
mais nitida passou a existir entre a prevenc¢io do HIV, pautada no uso
de preservativos, e a experiéncia do “viver com HIV/Aids”, em especial
devido ao foco maior nas préticas clinicas e terapéuticas e de cuidado
que essa experiéncia exigia. Essa clivagem amparava-se no manuseio de
tecnologias que, a principio, implicavam acionamento de um marcador
social da diferenca, o da doenga ou da condigao biologica/status sorologico
(VALLE, 2002). Preservativos assinalavam diretamente para a pratica
de prevengao, por certo independente do status sorologico, enquanto
as terapéuticas biomédicas de controle do HIV, cuja especificidade foi
a descoberta de remédios antirretrovirais, delimitavam e identificavam,
sobretudo, a experiéncia do viver com HIV/Aids. Exatamente por mais
de 20 anos, a epidemia da Aids foi entendida por meio da referida
clivagem (prevengdo versus tratamento), o que implicou também os
modos de diferenciagdo social e a producéo de sujeitos e das subjetividades
diferenciadas, conforme aponta o marcador sorolégico (VALLE, 2015).
Com o advento das NTPs, isso tudo mudou.

Assim, é preciso recuperar um pouco da histéria e da vida social
dos medicamentos anti-HIV para se entender como surgem as “novas
tecnologias de preven¢do” do HIV. Desde a década de 1980, a ciéncia
esteve voltada para um longo histérico de pesquisas biomédicas e ensaios
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clinicos com o proposito de lidar com o tratamento de pessoas infectadas
pelo HIV (EPSTEIN, 1996). Se, na década de 1980, os medicamentos
buscavam atacar as doengas oportunistas especificamente causadas
pela Aids, por exemplo uso de bactrim para tratar de pneumonias ou o
aciclovir para quadros de herpes, pesquisas foram sendo desenvolvidas
para dar uma resposta imunoldgica as pessoas com HIV. Por um tempo,
se cogitou o uso de interferon pelos doentes, mas logo apos a descoberta
cientifica e a regulamentagdo do uso terapéutico do AZT (azitomidina,
zidovudina), se iniciaram mais pesquisas que ampliassem o leque de
escolhas para pessoas com Aids. Do final dos 1980 aos meados da década
seguinte, o uso monoterapico antirretroviral foi pensado como a grande
alternativa encontrada para tratamento anti-HIV, o que viria logo a mudar
com a confirmacdo dos reais beneficios da chamada terapia combinada
de remédios antirretrovirais — o chamado coquetel, tornado um grande
divisor de aguas na terapéutica contra a Aids durante a Conferéncia
Internacional de Vancouver em 1996. Em resumo, pesquisas clinicas se
multiplicaram e avangos cientificos foram se acumulando ao longo das
duas primeiras décadas da epidemia. Além disso, deve-se relacionar os
vastos investimentos cientificos em remédios anti-HIV sem se esquecer
dos incentivos e dos aprimoramentos em relacdo ao acesso a testes
diagndsticos, em sua ampla variedade, tanto aqueles que se referem a
testagem anti-HIV como aqueles que monitoram carga viral - como o
PCR (RABINOW, 1997), genotipagem, etc. Trata-se de uma estratégia
que incentiva, desde a ultima década, a jungdo estratégica entre “testar e
tratar”, inclusive em termos de politicas governamentais de satide. Testar
e tratar “[...] requer teste universal para deteccio do HIV e tratamento
imediato de todos os individuos infectados pelo virus” (GIV 2009b, p. 34).

Em rela¢do aos primeiros anos da década de 2000, havia uma
variedade de pesquisas voltadas para o aprimoramento dos tratamentos
antirretrovirais por meio de uso de medicamentos como tecnologias
biomédicas (MOYER, 2015). Além delas, os focos eram os mais variados,
sejam voltados para as inumeras pesquisas das vacinas anti-HIV, dos
beneficios dos microbicidas, pesquisas também sobre o estimulo a
circuncisdo masculina para a prevenc¢do do HIV, etc. Uma importante
questdo que antecedeu ao debate sobre PEP/PrEP foi, por um lado, um
foco continuado das pesquisas biomédicas sobre os mais diversos tipos de
vacinas preventivas e/ou terapéuticas, o que envolvia pesquisas clinicas,
muitas delas transnacionais e multicéntricas. Com antecedentes desde os
primeiros anos da década de 1990, as pesquisas sobre vacinas preventivas
e terapéuticas, desde o seu inicio apoiadas pela OMS, acompanhavam
os desenvolvimentos em relagdo aos remédios antirretrovirais que se
destinavam ao controle do HIV no organismo individual®. E bastante
sintomdtico o interesse ativo das ONGs Aids brasileiras sobre as pesquisas
de vacinas, que se tornaram questdes relevantes do ativismo global
de Aids (BASTOS, 2002). Como uma iniciativa editorial ativista, em



1995 foi criado o Boletim Vacinas anti-HIV/Aids, cuja finalidade se
remete ao tema da mediacao social e cultural advinda de circulagido de
conhecimento especializado, comentada antes. Essas publica¢des sao
marcadas por um forte teor biomédico, embora sejam produzidas por
ativistas, muitas vezes com a traducédo de artigos feitos no exterior, o que
evidencia certa complementariedade entre as ideias e as posi¢des sobre
a politica de conhecimento tanto dos cientistas como dos principais
agentes e organiza¢des do movimento social (EPSTEIN, 1996; VALLE,
2015). Mesmo assim, podemos perceber contrastes que infiltram a
arena de relagdes entre os diversos agentes voltados para a epidemia,
mesmo porque os modos e as praticas de mediagdo podem ser diversos
e particularizados. Por exemplo, além das publicacdes, os ativistas de
HIV/Aids tém participado de instancias federais, tal como o Comité
Nacional de Vacinas anti-HIV, criado pelo Ministério da Satide em 1992.
Mais recentemente, foi formado o Comité Comunitdrio de Vacinas anti-
HIV! (2007), que retine ativistas que representam o movimento social, o
que nos leva a pensar nas diversas posigdes em um campo politico em que
o ativismo, as instituigdes governamentais e outros agentes se relacionam
entre si por meio de relagdes de for¢a e hierarquizagao.

Todavia, deve-se considerar que os esforgos cientificos continuados
e os investimentos da industria farmacéutica e dos governos para resultar
em uma vacina contra o HIV nao tém alcancado resultados imediatos.
Se o ativismo brasileiro de Aids acompanhava com muito interesse
as noticias das pesquisas de vacinas, algum desassossego aparecia
eventualmente quando os fatos cientificos ndo confirmavam a tao esperada
“cura”. Em 2003, por exemplo, o editorial do Boletim Vacinas anti-HIV,
do GIV, queixava-se que uma vacina efetiva parecia “[...] estar longe de
acontecer, nos levando a repensar a estrutura atual das pesquisas no
mundo” (GIV, 2003, p. 1). Um portal da imprensa digital chegou a dar
uma explicagdo metaférica curiosa para a dificuldade de obten¢ao de
uma resposta por meio de vacinas: “O trunfo do HIV é que o virus é um
fujao profissional, um vildo transformista” (G1'2 apud GIV, 2009b, p. 5).
Atenuando um pouco do mal-estar causado pelo fracasso dos ensaios
clinicos, as referéncias jocosas, comuns no humor da Aids (VALLE,
2002), podiam também reatualizar metaforas bélicas: “[...] a situagdo
ingldria de gastar anos de estudo e muito dinheiro para criar um arsenal
que s6 funciona em um alvo e, na hora H, perceber que o alvo ja virou
outra coisa, na qual o missil ndo faz nem cocegas” (G1, apud GIV, 2009b,
p. 5). Apesar de tudo, o otimismo, pois ha sempre uma “nova dose de

esperanca’, e 0 pessimismo, pois “cautela nunca é demais™’

, pareciam se
alternar como emocgoes ambivalentes (GOULD, 2009), na visao que se
tinha sobre as pesquisas cientificas de vacinas anti-HIV'%. De 2003 até
hoje, ainda se espera por uma vacina definitiva, universal, contra o HIV,

se consideramos os fracassos recorrentes em ensaios clinicos (GIV, 2010).
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“ENTRE O RISCO E A PREVENCAQ”

O Boletim Vacinas anti-HIV nao se dedica exclusivamente a tematica
das vacinas, mas tem sido, de fato, uma das publicagdes ativistas que mais
tem divulgado informacdes e publicado artigos sobre as novas tecnologias
de prevencao, o que mostra a énfase cada vez maior que PEP/PrEP
passam a ter para o ativismo de HIV/Aids, redimensionando sua pratica
de mediagdo de conhecimento especializado. Por exemplo, a edi¢ao do
Boletim Vacinas do ano de 2008 teve 15 paginas inteiras dedicadas a PrEP/
PEP (GIV, 2008). Do mesmo modo, a edi¢do do ano de 2017 tem a “PrEP
em destaque”, reunindo 15 artigos em cerca de 25 paginas, incluindo até
expectativas sobre a “PrEP no futuro” (GIV, 2017). Em 2018, a ABIA
lancou, por sua vez, seu boletim com o impactante titulo “Truvada® livre”,
cujo editorial aponta para os dilemas entre a liberdade e as “manobras” da
Gilead, a industria farmacéutica que patenteou o remédio: “Nos, da ABIA,
queremos a PrEP livre do preconceito e livre de patentes!” (ABIA, 2018, p.
2). E evidente que foram os cientistas e os pesquisadores que inicialmente
fizeram uma articulagao entre as pesquisas de vacinas anti-HIV e o uso
de novas profilaxias biomédicas anti-HIV, mas essa articulacdo seria, ao
mesmo tempo, apropriada e reelaborada pelo ativismo de HIV/Aids a
fim de legitimar suas proprias demandas e interpretagdes da epidemia
como um problema de saude publica.

Em 2003, o Boletim Vacinas anti-HIV (GIV, 2003) publicou artigo
que mostrou o uso da “profilaxia pos-exposi¢ao” (PEP) para participantes
voluntarios de ensaios clinicos (GIV, 2003). Dois anos depois, 0 mesmo
periddico ativista falou do debate cientifico sobre a “Profilaxia Pré-
Exposi¢ao” (PrEP), publicando um artigo estrangeiro do International
AIDS Vaccine Initiative (IAVI), que informava sobre as novidades
cientificas apresentadas na XIII Conferéncia de Retrovirus e Doengas
Infecciosas em Denver (USA): “A premissa ¢ simples: as pessoas com
alto risco para o HIV engolem uma pilula de tenofovir a cada dia para
ver se isso diminui sua chance de adquirir o HIV, quando acompanhada
de outras estratégias de reducdo de risco” (GIV, 2006a, p. 8). Abria-se a
possibilidade de pessoas HIV negativas usarem remédios antirretrovirais
como prevengio. E importante salientar que agentes do IAVI tinham
grande circulagdo no contexto brasileiro, participando de eventos nacionais
e contribuindo para a circula¢ao de conhecimento global sobre HIV, o
que talvez estivesse relacionado a presenca de brasileiros em seu quadro
de funcionarios, alguns deles tiveram trajetdrias como liderangas do
ativismo brasileiro de aids (inclusive do Grupo Pela Vidda - R]). Além
disso, o TAVT patrocinou junto do Ministério da Saude a publica¢ao do
Boletim do GIV por muitos anos, o que mostra as parcerias e as praticas
de mediagdo existentes entre esses diferentes agentes governamentais e
nao governamentais.



Como expliquei, sdo evidentes os fluxos de pessoas e conhecimentos
por meio de esferas globais e pode-se dizer que se comp6s uma cultura
global da biomedicina (BASTOS, 2002; VALLE, 2010). Ao longo da
década de 2000, as diversas conferéncias e eventos cientificos globais eram
contextos cruciais para a divulgacao das novas tecnologias de prevenc¢ao
e temas afins, a mostrar uma rede de pessoas, associagdes, universidades
ou centros de pesquisa, cujas relagdes eram criadas a partir da articulagdo
de cidades e espagos institucionais: Denver, Toronto, Bangkok, Amsterda,
Paris, San Francisco, Roma, etc. Deve-se reconhecer também o conjunto
de publicagdes e periddicos que perfazem uma cultura global da Aids
(Aidsmap, IAVI Reports, Jaids, AIDS, The New England Journal of Medicine,
The Lancet, etc.) e se emaranha com as publica¢oes ativistas brasileiras,
ja mencionadas, que, por sua vez, se articulam, as vezes com tensao, com
veiculos da imprensa brasileira'” (VALLE, 2002; 2015).

Contudo, os ensaios clinicos de uso do tenofovir como PrEP foram
alvo de controvérsia, sendo questionadas pelo ativismo global de HIV/
Aids. Em eventos cientificos globais, ativistas de diversos paises chegaram
a protestar publicamente, o que acarretou a suspensdo de ensaios clinicos
no Camboja, em Camardes e na Nigéria: “O encerramento desses ensaios
mostra a habilidade dos ativistas e das organizagdes ndo governamentais
em chamar a midia e provocar mudancgas. Esse ativismo ndo é uma resposta
a pesquisa em si, mas a pesquisa que é percebida como antiética” (GIV,
2006Db, p. 11). De fato, membros do ACT UP Paris manifestaram-se contra
os limites éticos dos ensaios clinicos da PrEP no Camardes, o que teve
grande repercussao publica apds divulgacdo na imprensa francesa. Como
no inicio da epidemia, a imprensa tem grande importancia em termos
de mediagao cultural, em certos momentos propagando ideias ativistas,
mas, em outros contextos, mostrando uma visao moral contraria, tal
como a divulga¢ao de artigos de carater sensacionalista, como fizeram
com o chamado Clube do Carimbo, uma suposta rede de homens HIV+
com a intencdo de infectar pessoas de modo proposital (FRANCH, 2017;
VALLE, 2018).

Aqui também em nosso pais, o ativismo de HIV/Aids nao teve uma
aceitagdo imediata e fervorosa da PrEP. Na Conferéncia Internacional
de Aids de 2006, em Toronto, uma representante da ABIA fez uma
apresentacdo oral na plendria com o tema “Prevengdo: abordagens
comprovadas e novas tecnologias’, quando ponderou que os “novos
paradigmas da prevencao devem focar os contextos socioecondmicos e
culturais daquelas populagdes de maior vulnerabilidade perante o HIV,
como os jovens, as mulheres e os homens que tém sexo com outros
homens”, o que reatualiza consideragdes do ativismo de Aids no Brasil
desde finais da década de 1980, em especial as ideias da ABIA e do Grupo
Pela Vidda, cuja agenda intelectual e tedrica dava grande énfase a uma
abordagem antropoldgica que viria a ser incorporada, ao menos em parte,
pelas posicoes e politicas do Ministério da Satude sobre prevengdo do

60

REVISTA DE
ANTROPOLOGIA

| VIVENCIA

Ul
~N



60

REVISTA DE
ANTROPOLOGIA

| VIVENCIA

(8]
(o)

HIV (LARVIE, 1998). Criticando a aceitacdo sem critica da biomedicina,
a ativista questionou as “solugdes rapidas e magicas para a prevengao
do HIV/Aids”, sem descartar o uso dos preservativos como tecnologias
preventivas reconhecidas (GIV, 2006b, p. 8). Sera interessante saber se
essa posicao foi mantida no ativismo brasileiro anos depois. Contudo,
as duvidas e perguntas a respeito da PrEP eram também levantadas por
cientistas e médicos, sobretudo porque as pesquisas estavam em fase
inicial: “Qual é o nivel de adesao necessario? Seria aceitavel que pessoas
sadias tomassem medica¢ao cronicamente? Existe um potencial de abuso
da PrEP entre as pessoas que rejeitam o uso de preservativos?” (GIV,
2006b, p. 10). Diversos artigos do jornal Folha de Sdo Paulo também
evidenciam divergéncias de posigdo entre conhecidos infectologistas.
Também a questao dos custos reais e do acesso a PrEP para a sociedade foi
alvo de ponderagdes. Assim, uma certa cautela sobressaia sobre as novas
tecnologias de prevencéo, pois “[...] o mundo nao esta PrEParado para
assegurar amplo acesso” (GIV, 2006b, p. 10). Ao mesmo tempo, ativistas
e pesquisadores reconheciam a necessidade de mais outras alternativas
de prevengdo ao HIV, além dos preservativos: vacinas, microbicidas e as
NTPs (GIV, 2007).

“Estamos PrEParados?”. Foi com tal pergunta que o Boletim Vacinas
anti-HIV iniciou um longo artigo sobre a PrEP (GIV, 2008). Ainda envolta
em controvérsia, a profilaxia pré-exposi¢ao passou a ser considerada com
mais atencdo pelos ativistas de Aids quando um niimero maior de ensaios
clinicos estava sendo realizado em contextos nacionais bem variados. E
bem interessante acompanhar o periodo em que uma questao vai sendo
engendrada publicamente, quando ela passa a ser construida em praticas
discursivas que expressam ideias, valores, emogdes, expectativas de futuro
e ddo suporte a projetos e trajetorias pessoais. Em quase cinco anos, o que
antes se entendia como o tinico modo (tecnologia) de prevengao ao HIV, o
preservativo, ainda perseverando diante de dilemas de risco e sexualidade,
tal como a “popularizagdo” do barebacking, entao passou a conviver com
novas (promessas) tecnologias de prevenc¢ao. Evitava-se considerar a
PrEP como uma “panaceia” ou uma “solu¢do magica’, inclusive porque a
historia social da Aids mostra frequentemente “esperangas falsas” a exigir,
portanto, uma “boa dose de precaugao” (GIV, 2008). Condensando muito
bem as emogdes em jogo, era preciso “gerenciar as expectativas’, o que
traz de modo curioso a tematica da gestao dos riscos (CASTEL, 1987)
em termos de uma gestdo da esperanca, uma categoria e ideia que aparece
com muita recorréncia ao longo da trajetoria da epidemia, a enunciar a
problematica do tratamento e da cura das doengas, mas articulando-se
ainda ao que alguns autores chamam de economia politica da esperanca
(ROSE, 2007), que se vincula as ideias, inquietacdes e “expectativas” em
relacao a biomedicina, seus saberes e praticas. As pesquisas clinicas e a
biomedicina, portanto, dependem de “respostas nebulosas” ou “resultados
surpreendentes’, a0 menos, quando ainda faltam certezas objetivas, ou



seja, de fato um terreno fértil de controvérsias. Percebe-se que as novas
tecnologias de prevengédo colocavam insistentes “perguntas sem resposta’,
que, apds dez anos de pesquisas e regulamentagdes em satde, estavam
ainda gerando novas controvérsias, muitas delas sem explicagdo biomédica.
Desse modo, o GIV, como outras ONGs, apontava para a necessidade
de uma atengdo maior para a PrEP, cobrando dos governos uma posicao
politica e condi¢oes apropriadas e exequiveis de oferecé-la. Estamos vendo,
assim, ja ha mais de dez anos a mediagdo das agéncias da “sociedade civil”
interpelando o governo e que passam a ser, em cada nagao, outros agentes
alidar com as questdes que envolvem as novas tecnologias de prevengao,
incluindo-as no “topo das listas de prioridades” da Aids.

Ja esta na hora de colocar a PrEP em posi¢ao de destaque
nas pautas globais de apoio e de satide contra a AIDS.
Dirigentes da area de saude publica, ativistas, tomadores
de decisdo e a ampla gama de comunidades afetadas pelo
HIV/AIDS precisam estar PrEParados para os resultados
dos ensaios da PrEP. (GIV, 2008, p. 14)

A responder ao gerenciamento das expectativas, as pesquisas
clinicas sobre a eficacia da PrEP foram alvo de enorme interesse dos
ativistas das ONGs e redes mais importantes de HIV/Aids no Brasil que
buscaram conhecer mais sobre estudos como o TDF2'¢, Partners", Iprex'8,
FremPrEP", Voice, TDF2%, etc. Esses estudos atingiram “populagoes” e
“grupos” especificos, “[...] que representam diferentes vias de transmissao
do HIV” (GIV, 2008; 2011), em contextos ou nacdes bem distintas, em
um panorama ou escala global. Ao longo dos anos, o mesmo interesse
sera mantido no caso das pesquisas clinicas brasileiras, tal como a da
Iprex e da Fiocruz, inclusive a publicidade sobre essas pesquisas era
buscada pelas equipes que conduziam os ensaios clinicos, mostrando
uma estratégia cultural muito curiosa. Em nossa impressao, uma maior
atengdo e a expectativa em relagdo aos resultados das pesquisas clinicas
da PrEP se tornam mais evidentes a partir de 2009 e 2010, tendo em vista
as publicagoes ativistas consultadas.

Além dos conhecidos eventos cientificos de escala global que abordam
HIV/Aids, tal como as World AIDS Conferences, ou os congressos médicos
mais especializados, o ativismo brasileiro de Aids passou a promover
eventos e atividades cujo foco incluia a PrEP/PEP. Eles se somavam as
publicagdes ativistas sobre as novas tecnologias de prevenc¢ao no intuito
de contribuir para a criagdo e a consolidagao progressiva de um debate
publico sobre a questao. Em geral, reunindo as principais liderancas e
representantes do ativismo, mas também pesquisadores, gestores e até
agentes de institui¢cdes globais, tal como a citada IAVI. Por exemplo, um
seminario sobre a “prevencdo biomédica’, categoria alids bem apropriada
para definir o contexto mais recente, foi organizado em 2008 por parte do
GIV, mas com a presenca de agentes ligados a diversas ONGs, aos Féruns
de ONGs; a RNP+; ao Projeto Praga Onze/UFR]; ao CRT-DST-AIDS/SP
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e ao Programa Nacional de DST/AIDS, este entao ligado ao Ministério da
Saude. Evidentemente, esses eventos possibilitam compartilhar ideias e
articular certos pontos comuns a favor de uma agenda focada em vacinas
anti-HIV ou em PrEP/PEP. Do mesmo modo, a 87 Jornada de Vacinas
anti-HIV (2011) deu grande destaque as novas tecnologias de prevengao.
Mais especifico ainda, o GIV promoveu o II Semindrio Nacional de Vacinas
e Novas Tecnologias de Prevengdo para o HIV/Aids (GIV, 2014).

Todo esse interesse ativista explica, portanto, como um dos autores
do artigo ouviu pela primeira vez falar da PrEP em 2009 durante o
evento de comemorac¢ido de 20 anos do Grupo Pela Vidda-Rio. Em um
contexto de crise que passava o ativismo de Aids no Brasil (VALLE, 2013),
as questdes em torno da PrEP renovavam a agenda ativista, que estava
voltada para dilemas tanto institucionais, tal como a falta de recursos,
mas ainda lidava com um tema sensivel, a criminalizagdo da infec¢do do
HIV (PEREIRA; MONTEIRO, 2015; OLIVEIRA, 2021). Evidentemente,
os dois assuntos, a PrEP e a judicializagdo do risco, se entrelagam e foram
abordados diversas vezes em paralelo. Ao retomar sua etnografia no
mundo social da Aids, em especial considerando ONGs como a ABIA
e Pela Vidda-Rio, o pesquisador acompanhou as questoes polémicas
em torno da criminaliza¢do da infec¢ao do HIV (VALLE, 2017; 2018).
Nos eventos publicos que etnografou a partir daquele evento, além de
atentar para os discursos publicos dos ativistas (em texto, video, etc.), o
pesquisador notou como as novas tecnologias de prevengao eram tratadas
com muita significa¢ao, arrolando aos “argumentos” positivos os pontos
favoraveis de sua implementagao como politica de saude. Um deles, muito
caro ao ativismo no que se refere a preveng¢do com o uso de preservativos,
¢ o tema da “negocia¢ao” de seu uso, questdo debatida amplamente nas
pesquisas ‘comportamentais”, o que traz um foco sobre as relacdes de
poder em relagdo a sexualidade e aos diferentes marcadores sociais da
diferenca que operam nas praticas sexuais (género; orientagdo sexual;
idade/geracao; classe; etnia/raga; deficiéncia; etc.):

Uma das vantagens da PrEP é que uma pessoa pode usé-la
sem negociagdo com seu parceiro. Dessa forma, pessoas
que ndo podem insistir em usar preservativos com seus
parceiros poderiam, mesmo assim, aumentar sua prote¢ao
contra o HIV. (GIV, 2008, p. 15)

Muitas questdes significativas que conformaram a Aids logo na
primeira década da epidemia continuaram a ser relevantes, ainda que
reelaboradas em seus focos e sentidos. Uma delas ¢ a questao do estigma,
que foi crucial para se entender o panico moral e sexual da Aids (WATNEY,
1996; MONTEIRO, VILLELA, 2013; PARKER, 2019). No caso da PrEP,
o estigma retoma tanto uma dimensao moral como identitaria, alinhada
aos modos de acusagao societdria. Isso foi aos poucos crescendo e
consubstanciando controvérsias e visdes sobre as novas tecnologias de



prevencdo. Nos primeiros anos de foco na PrEP, era ainda uma questao
em aberto, suscitando duvidas:

As pessoas que usam medicamentos de PrEP podem estar
sujeitas a estigmatizacdo e discriminagio, pois as outras
pessoas podem pressupor que todos os que tomam a PrEP
fazem parte de um grupo de risco elevado de infec¢éo por
HIV. Por outro lado, é possivel que a PrEP possa realmente
desestigmatizar o HIV em alguns contextos, destacando
que a doenga é causada por uma infecgdo viral, e ndo por
alguma falha moral. (GIV, 2008, p. 18)

Outra questdo que se mostrou muito importante refere-se aos
procedimentos éticos e bioéticos nos ensaios clinicos, o que motivava um
escrutinio atento por parte do ativismo social. Essa questao foi comum
no inicio da epidemia, contextualizada no Brasil com as acusagdes contra
os 0rgaos governamentais e de pesquisa por fazerem os voluntarios dos
estudos clinicos de “cobaias” da Aids, o que apareceu tanto no caso do uso
didrio dos remédios antirretrovirais como nas pesquisas de vacinas anti-
HIV. De certo modo, o tema da estigmatizagdo pelo uso da PrEP se tornou
uma questdo secundaria, pouco discutida, talvez porque estivéssemos
considerando, sobretudo, pesquisas clinicas. Mas a questdo que emerge
durante a realizagao de algumas pesquisas, tal como a Iprex, é o problema
da adesao aos medicamentos antirretrovirais (GIV, 2011). Para responder
a esse problema, as pesquisas sociocomportamentais sdo citadas nas
publicagdes ativistas porque elas abordam o grau de conhecimento, os
valores e as atitudes em rela¢do a saude (GIV, 2012). No caso da PrEP,
elas tém sido conduzidas a fim de considerar as dificuldades de adesao
aos antirretrovirais. Aquilo que é divulgado parte de realidades muito
especificas, cujos resultados nao podem ser transpostos diretamente para
o Brasil. Alias, foi patente e bem sintomatico que o Congresso Brasileiro
de Aids e DSTs de 2016 evidenciasse uma auséncia de pesquisas das
ciéncias sociais e humanas.

Noés mostramos que populagdes-chave em diferentes paises
estariam dispostas a tomar PrEP, apesar das multiplas
barreiras e da incerteza. Nossos resultados sugerem que
aqueles em maior risco de infec¢do estio prontos para
adotar métodos de prevencdo alternativos para o HIV, e a
PrEP parece ser aceitavel. Adesdo, compensagdo do risco
e uso inadequado sdo preocupagdes legitimas, como é o
custo e a complexidade de implantar e integrar a PrEP em
pacotes de prevenc¢do combinada. (GIV, 2012, p. 20)

Ha um aspecto importante em termos sociologicos e antropoldgicos
que é impossivel negar. Ndo podemos negligenciar a tendéncia a forte
biomedicalizagdo que passa a assumir énfase evidente nos modos e nas
respostas a epidemia: “[...] grande parte da esperanga no combate ao HIV
repousa nas drogas antirretrovirais” (GIV, 2009a, p. 33). Isso fara convergir,
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tal como mostrado antes, duas esferas da Aids que eram vistas e tratadas
como separadas, prevencdo e tratamento (GIV, 2011), articulando-se por
meio do uso regular dirio de tecnologias biomédicas. Até agora, pode-se
notar, por exemplo, quanto as pesquisas, o debate e a divulgacdo sobre as
terapéuticas anti-HIV/Aids tém representado uma relevancia central na
esfera publica sobre a epidemia, mas isso se evidencia com caracteristicas
proprias no caso da PrEP/PEP como tecnologias de prevengao: “O interesse
na PrEP pode levar mais pessoas as clinicas, onde terdo acesso a exames
de HIV e outros servigos, independentemente de elas optarem ou nio
pelo uso da PrEP” (GIV, 2008, p. 16). Para isso, ndo estamos considerando
apenas o uso de medicamentos antirretrovirais por pessoas HIV negativas.
S6 o fato de ter o diagnoéstico do status soroldgico, temos um reforgo da
pratica de testagem anti-HIV, um evento crucial (mesmo critico) para
uma pessoa, inclusive em termos de reestruturagio de sua vida (VALLE,
2002; 2010). Para considerar significativamente a PrEP/PEP, é também
necessario tomar sua articulagdo direta com a pratica regular ou rotineira
de testagem anti-HIV, sem contar uma gestao (pessoal) dos riscos que
requer o acompanhamento de um profissional de saude, em especial com
o propdsito de otimizagdo da vida (ROSE, 2007). O discurso da UNAIDS e
do préprio Ministério da Satde, a partir do inicio dos anos 2010, tem dado
énfase a estratégia de “testar e tratar”, o que tem implicagdes evidentes em
relagdo tanto a testagem e ao tratamento anti-HIV de prescrigdo imediata
pos-teste, mas ainda a um modelo de prevencao do HIV/Aids pautado
em profilaxias medicamentosas antirretrovirais. A ideia de “tratamento
como prevenc¢ao  (TcP) surge exatamente para lidar com a estratégia
“testar e tratar”, Ao lado das pesquisas clinicas de PrEP, cientistas iniciaram
estudos a fim de comprovar as hipdteses do “tratamento como prevengao,
tal como o estudo HPTN 052, que foi conduzido também no Brasil pela
Fiocruz (GIV, 2011; GIV, 2012, p. 38).

De algum modo, aos discursos/praticas dos cientistas, das politicas
governamentais e de érgaos globais, tal como aqueles incluidos na
UNAIDS, se juntam os do movimento social e do ativismo de HIV/
Aids, a mostrar uma convergéncia cujas nuances e matizes explicitam
diferencas de significa¢ao ainda que o conteudo seja equivalente. Além
disso, o debate em torno das novas tecnologias de prevengdo descreve
como se elaboram aos poucos um foco e uma agenda tanto global como
brasileira sobre o tema, inclusive ao considerar a possibilidade de fim
da epidemia. Em 2011, o Boletim de Vacinas anti-HIV/Aids inclui uma
“declaragdao” com o titulo “Podemos acabar com a epidemia da Aids”,
que dialoga com a “Declaragio de Roma para o fim do HIV”, assinada
por pesquisadores de renome durante congresso cientifico (GIV, 2011,
p- 5). No ano seguinte, o GIV ainda foi muito mais enfatico, o que se pode
notar pela capa do boletim, coberta com a cor azul claro e de cujo centro
sugere uma luz branca a se irradiar as bordas da publica¢ao (GIV, 2012).
Do centro “iluminado” brota uma pessoa (um her6i?) a sair de um lago azul



ao invés do vermelho, mundialmente reconhecido como simbolo da luta
contra a Aids. Embaixo, aparece o titulo do boletim, também com letras
em caixa alta: “A cura, erradica¢do!” Certamente, chama a atenc¢ao com
seu sentido metafdrico de redencéo, inclusive com conotagoes espirituais.
De qualquer modo, o gerenciamento das expectativas, referido antes, e
que pode ser visto como um modo de precaugdo dos ativistas (frente ao
“risco” da crenca e do “mito”), parecia ter pendido mesmo para um lado.
Em 2013, outra vez se salienta que “o alvorecer do otimismo recente”
tinha se iniciado com a divulgagdo dos resultados das pesquisas clinicas
da PrEP entre 2005 e 2007 (GIV, 2013, p. 5). Assim, todas as “esperangas
falsas” que apareceram ao longo do tempo seriam eliminadas de uma vez.

Figura 1 - Capa do Boletim Vacinas n. 26 de 2012
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Fonte: GIV (2012)

Entre os estudos clinicos da PrEP, foi constatado que o uso de dois
antirretrovirais, tenofovir e emtricitabine, estava produzindo resultados
positivos a cada etapa da pesquisa. Essa combinag¢ao ja estava sendo
produzida e comercializada pelo laboratdrio Gilead com o nome de
Truvada®, destinado ao tratamento de pessoas HV+ (GIV, 2009a; GIV,
2009b). Isso viria a relacionar as novas profilaxias de preven¢do com os
protocolos de tratamento antirretroviral para pessoas vivendo com HIV/
Aids. A ideia de “tratamento como prevengdo” se tornou central desde
entdo. Contudo, se o Truvada® foi licenciado pelo FDA em 2004 nos
Estados Unidos, a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA),
agéncia federal brasileira responsavel pelo licenciamento de remédios - nao
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tinha ainda conseguido até 2009, o que provocou criticas das ONGs e
das redes de HIV/Aids do pais. Assim, o GIV, o Comité Comunitario de
Vacinas, o Grupo de Trabalho em Propriedade Intelectual (GTPI), além
do Férum das ONG/Aids de Sao Paulo, advogaram junto ao Gilead para
que fosse apresentado o pedido de registro do Truvada® na ANVISA para
o tratamento do HIV (GIV, 2009b)..

Segundo os ativistas, havia incoeréncia no fato de ter sido iniciada
uma pesquisa clinica de PrEP na Fiocruz, inclusive com o uso de Truvada®,
enquanto a Anvisa nao tinha ainda regulamentado seu uso no pais.
Nesse caso, o conflito se manifestava, por um lado, entre o ativismo de
HIV/Aids e o Estado brasileiro por meio da (falta) de atuagdo de suas
agéncias governamentais, mas, por outro lado, se expressava de modo
acirrado contra os laboratdrios ou a industria farmacéutica, o que se
articula ao tema da quebra de patentes de remédios anti-HIV, envolvendo
embates entre laboratorios, governo e ativistas brasileiros (VALLE, 2013).
Segundo a “declara¢do” assinada pelo GIV, “[...] intervengdes biomédicas,
estruturais e comportamentais precisam ser fornecidas no contexto de uma
mobiliza¢ao centrada na comunidade por saide e direitos” (GIV, 2011,
p. 5). A declaragdo tem carater programatico, arrolando “o que deve” ser
implementado e prescrevendo objetivos especificos para alcangar o fim
da epidemia. Assim, confirmam-se as ideias e os argumentos a favor da
relagdo entre direitos humanos e saide, que estavam presentes nas duas
primeiras décadas da epidemia (GIV, 2011; 2014).

No caso da PrEP, uma pesquisa foi iniciada em 2013, realizada pelo
IPEC/Fiocruz, o CRT-DST/AIDS e a USP, que buscava entender os
usos da PrEP entre 400 homossexuais, travestis e mulheres transexuais
(GIV, 2013; FERNANDES, 2018). E crucial considerar ao eixo de
triangulagdo que articula a ciéncia, as politicas governamentais e o ativismo
o que ja foi considerado por antropélogos como Bastos (2002) e Galvao
(2000). Assim, grande parte do financiamento das pesquisas cientificas
¢ mobilizado por politicas governamentais de fomento, que se viabiliza
por meio de investimentos por parte de institui¢des e agéncias federais.
Com essa meta em vista, cientistas de renome ponderam que é fundamental
reforcar um “triunvirato de estratégias de prevengao para o HIV” (GIV,
2010, p. 17), quais sejam: 1) desenvolver uma vacina preventiva eficaz e
universal; 2) a estratégia conjunta de “tratar e testar”; 3) aimplementagao
de politicas de novas tecnologias de preven¢ao, em especial a PrEP. Essa
visdo é compartilhada por muitos ativistas brasileiros (GIV, 2011, p. 5),
mas foi publicamente apresentada no Congresso Brasileiro de DST e Aids e
Hepatites Virais, realizado em Jodo Pessoa em 2016. Durante o Congresso,
“o fim da epidemia” foi repetidamente afirmado, reproduzindo ideias que
vém sendo ventiladas por cientistas e pela UNAIDS desde, ao menos, 2009.
Também ativistas brasileiros tém corroborado com essa ideia (GIV, 2012;
2014). Agora, se os eventos ativistas servem para disseminar as ultimas
novidades cientificas para os participantes, sobretudo, do movimento



social, os eventos governamentais, tal como o Congresso citado, se voltam,
em parte, aos cientistas e aos gestores e profissionais de satude.

Ainda que o valor atribuido aos Direitos Humanos em relagdo a
saude pelo ativismo de HIV/Aids no Brasil esteja articulado a trajetdria
histérica do préprio movimento social, é interessante perceber como
mudou a énfase dada a preven¢do como uma pratica consciente e cidada,
portanto, politica, diante do risco de infeccao do HIV, o que foi bem
marcante na posi¢do de importantes ONGs Aids ao longo da década de
1990. Isso ndo se repetiu ao se falar das novas tecnologias de prevengao.
De certo modo, o uso de Truvada® pelas pessoas ndo tem sido visto como
um modo de agdo politica que produz cidadania, tal qual se enunciava o
uso de camisinha como mensagem das ONGs Aids, politizando, de algum
modo, a intimidade sexual. Entdo de qual politica se fala e como a cidadania
passa a ser ressignificada quando as novas tecnologias de prevengao se
tornam aos poucos uma realidade? Parece que a imprensa — novamente
ela - traz algumas pistas para se entender os novos significados em jogo
na epidemia do HIV/Aids.

Em 2008, a imprensa brasileira ja publicava noticias sobre a PrEP/
PEP, destacando o potencial de preven¢ao do antirretroviral Truvada®.
Certa “empolgac¢ao” pairava no ar na época, decorrente dos resultados
alcancados nas pesquisas clinicas entao conduzidas. Contudo, o tom muda
logo em 2013, quando comegamos a encontrar reportagens sobre a PrEP,
que passam a ressignificar os modelos consensuais de preven¢iao do HIV
e acionam novos discursos publicos, muitas vezes ressaltando a ideia de
uma “revolugdo na prevengdo a Aids’, tal como aparece na Revista Veja
(CUMINALE, 2017). Ou, haveria a compara¢ao com o impacto do uso
de contraceptivos. Em 2014, matéria da Folha de Sdo Paulo (MCNEIL JR.,
2014, p. 6) chegou a enfatizar que a pilula anticoncepcional “desencadeou
a revolucdo sexual’, mas as mulheres teriam relutado a usar na época,
pois temiam acusagdes de promiscuidade. Mas trata-se de uma revolugdo
que seria, digamos, administrada em termos da gestdo de riscos, de uma
disciplina dos corpos e de uma regulagao dos prazeres “combinada” a uma
retomada da valoragdo da intensidade e do orgidstico. E curioso notar
que o destino higienizado do sexo, vaticinado por Néstor Perlongher
(1991) pelo “desaparecimento da homossexualidade”, seria reelaborado a
partir de outras condi¢des, estimulando uma renovagéao das sexualidades
perversas por meio da farmaceuticalizagao da vida (BIEHL, 2011). Até o
ativismo brasileiro passa, entdo, a afirmar, com certa moderacéo, “[...] uma
extraordinaria mudancga de paradigma na resposta global a Aids” (GIV,
2011, p. 5). De qualquer modo, concordamos com a pesquisa de Costa
(2019) sobre a midiatizagdo da biomedicina e da Aids, inclusive porque seu
trabalho corrobora ponderagoes feitas por nds e outros pesquisadores sobre
aimportincia da imprensa na coproducédo de fendmenos e de realidades.
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Figura 2 — “Entre o risco e a preven¢ao”

0 cineasta Leandro
Goddinho: adepto do
Truvada, remédio que
reduz a possibilidade
de contaminagao

Jovens formam o grupo mais exposto
a aids na cidade e ja sao maioria
entre os pacientes que buscam

os novos tratamentos para a doenca

Fonte: Revista Veja (2015)

Figura 3 - A comunidade gay se divide quanto a PrEP?
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COMENTARIOS FINAIS

Nosso principal objetivo foi entender a coprodugao da PrEP a partir
da consideragdo das relagoes estabelecidas entre pesquisa cientifica e
producao intelectual ativista. Essa produgao deveria ser realmente levada
a sério em suas ideias e reinterpretag¢des do conhecimento cientifico sobre
o HIV/Aids e a biomedicalizacao da vida. Contudo, a documentacéo que
interpretamos nao reafirma ou refor¢a simplesmente o saber biomédico.
A produgao intelectual ativista tem seus proprios circuitos de recep¢io e de
incorporagio, sendo reinterpretada nas esferas e nas arenas de mobilizagdo
social e politica, mas também de atuagdo técnica. Para entender a PrEP
ou qualquer outra pratica e tecnologia biomédica, que dependem de um
processo gradativo de incorporagdo na vida cotidiana, é preciso levar em
consideragao que as questdes relacionadas ao HIV/Aids partem de um
campo intersocietario de pessoas, institui¢oes, coletividades e agéncias
heterogéneas. Isso impede que se priorize um unico setor ou esfera de
acdo, mas é preciso mostrar, sobretudo, suas articulagdes, disputas,
coexisténcias e negociagdes em termos da coexisténcia de multiplas ideias,
valores, praticas e politicas. Ndo foi possivel identificar nos trabalhos
levantados sobre a produgao da PrEP um enfoque sobre a mobilizagido
biossocial de HIV/Aids, mesmo que seja amplamente sabido, inclusive,
da participagdo de pessoas ligadas ao ativismo como colaboradores nos
ensaios clinicos, mas também mediando e reelaborando socialmente
conhecimentos eminentemente técnicos, tal como sugere Epstein (1996).
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NOTAS

1

Este artigo origina-se de duas apresentagdes em eventos cientificos: 1) a
Mesa Redonda “Corpos, prazeres e paixdes: balancos e perspectivas das
politicas nacionais de cuidado em saide”, coordenada por Felipe Rios
(UFPE) e organizada no 7° Congresso Brasileiro de Ciéncias Sociais e
Humanas em Sadde (Abrasco, Cuiaba, 2016); 2) o GT "Articula¢des entre
género, sexualidade e outras diferencas no cotidiano da prevengao de
HIV/Aids: olhares a partir de processos de mudanga social”, coordenado
por Regina Facchini (Unicamp) e Thiago E Pinheiro (USP) e organizado
no Congresso Internacional Fazendo Género (2017)..

Uso a grafia PrEP empregada tanto pela UNAIDS como pelo Ministério
da Sadde.

HSH significa “homens que fazem sexo com outros homens”
Truvada® é o remédio antirretroviral, produzido pela empresa Gilead
Sciences, a partir da combinaqéo medicamentosa de emtricitabina e
tenofovir.

Além disso, um dos pesquisadores realizou entrevistas com ativistas
e agentes governamentais sobre o tema em Rio de Janeiro, Sao Paulo
e Brasilia.

Tradugdo minha de How to have sex in an epidemic, o titulo da publicagdo
em inglés.

Estou me restringindo ao uso do preservativo masculino como tecnologia
de prevengao do HIV/Aids. Na verdade, as técnicas de prevengao foram
variadas, fossem aquelas centradas no preservativo/camisinha como
as que defendiam o uso de materiais variados como barreiras (pvc e
latex) ou a "criatividade" erdtica em relagdo ao sexo ndo penetrativo,
masturbagdo mutua como uma pratica sexual; etc.

Entendemos uma “cultura da aids” em termos da elaboracgao e
compartilhamento de significados, simbolos e materialidades, o que
implica a produgio de sentidos, significagdes, objetos, mas constituindo
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e dando sentido, além disso, as praticas, agdes sociais e relacoes
interpessoais e/ou coletivas. Por se produzir em contextos sociais que
sao configurados por regimes e marcadores de diferenga, essa “cultura
da aids” estd sempre em processo de redefinicao, inclusive disputa, de
seus significados. E preciso salientar que essa “cultura” depende de
variadas tradicdes de conhecimento (por exemplo, o0 médico).

° Em seuboletim de 1991, a ABIA tinha como "editores" responsaveis o
escritor Herbert Daniel, o filésofo José Stalin Pedrosa, o antropélogo
Richard Parker e Marcelo Carneiro. Como diretor geral da ONG, o
socidlogo Herbert de Souza, Betinho, contribuia de modo particular
com as ideias politicas e ativistas que eram discutidas na ONG.

10 Sobre a implanta¢ao de um protocolo de vacinas no Brasil, ver Bastos
(2002). A partir de 1991, o Brasil passou a fazer parte de um conjunto
de paises onde pesquisas clinicas de vacinas seriam iniciadas - junto
de Ruanda, Uganda e Tailandia.

O Comité Comunitario de Vacinas anti-HIV foi criado durante o XV
Encontro Nacional de ONGs/Aids (Goiania, novembro 2007).

2°G1 é o “portal de noticias da Globo”. http://gl.globo.com/.

 Em um mesmo artigo aparece a expressao ambivalente de “esperanga”
e “cautela” (GIV, 2009b).

4 Este dualismo pode ser apresentado também em termos da diferenca
entre o que é “mito” e o que é “realidade” (GIV, 2010, p. 14; GIV, 2012,
p.9).

5 Pode-se considerar tanto a imprensa hegemonica (Estado e Folha de
Sao Paulo, O Globo, Revista Veja, etc.) como portais digitais dos mais
diversos perfis (G1, agenciaaids, etc.).

16 Ver GIV (2010).

7 Ver GIV (2011). Estudo de PrEP entre homens e mulheres heterossexuais
em Uganda e Quénia.

¥ Ver GIV (2011). No Brasil, o Iprex conduziu ensaios clinicos entre
homens que fazem sexo com homens, a partir da Fiocruz (R]), o Projeto
Praga Onze (R]) e a USP (SP) (GIV, 2010).

¥ Interrompido em 2011 (GIV, 2011).

2 Pesquisa clinica de PrEP entre heterossexuais, conduzido em Botswana
(GIV, 2011).

2L Ver também O Estado de Sdo Paulo (26/10/2009).
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RESUMO

Neste artigo, discutiremos a implementacao da Profilaxia Pré-Exposi¢do ao
HIV (PrEP) no servigo publico de satide da cidade de Jodo Pessoa, na Paraiba.
Permeada por criticas e valoragdes diversas, a PrEP tem se apresentado como
uma das principais estratégias de combate ao HIV e trata-se de tecnologia
fundamental para a efetivagdo das metas de superagdo da epidemia de Aids.
Em Joao Pessoa, gestores estaduais e municipais, profissionais de saude,
pesquisadores e ativistas estiveram envolvidos no processo de incorporagio dessa
alternativa ao Sistema Unico de Satade (SUS), assim, utilizamos esse momento
como fendmeno central para as reflexdes aqui presentes. A partir da pesquisa
de campo realizada em um hospital da rede publica estadual, de entrevistas
com atores-chave e do acompanhamento de eventos e encontros institucionais,
refletiremos aqui sobre a Aids, a preven¢ido ao HIV, a satde publica e o direito
a satde por meio das implicagdes politicas, sociais e éticas da PrEP. Os dados
nos revelam que o reconhecimento da condi¢éo de vulnerabilidade ao HIV tem
produzido o medo como um agente moral capaz de mobilizar o interesse pelo uso
da profilaxia. Outrossim, a dimensao ética do valor da vida de pessoas vulneraveis
aparece como um elemento importante a ser considerado na amplia¢do do direito
asaude. Embora a PrEP seja uma profilaxia centrada na resposta farmacoldgica
- que ndo da conta da complexidade das dimensdes estruturais e subjetivas da
epidemia de Aids -, aqui, ndo perderemos de vista o seu papel na inclusdo de
pessoas na seara de cuidados e de conhecimentos sobre o HIV/Aids.

Palavras-chave: Prevencdo; HIV/Aids; PrEP; Implementagéo.

ABSTRACT

In this paper, we will discuss the implementation of Pre-exposure Prophylaxis
to HIV (PrEP) in the public health service of the city of Jodo Pessoa, in Paraiba.
Permeated by criticism and diverse evaluations, PrEP has been presented as one
of the main strategies to combat HIV, and a key technology to achieve the goals
of overcoming the aids epidemic. In Jodo Pessoa, municipal and state managers,
health professionals, researchers and activists were involved in the process of

@ @ Esta obra estd licenciada sob uma licenca Creative Commons Attribution-
NonCommercial-ShareAlike 4.0 International License.
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incorporating this alternative into the Unified Health System (SUS), and we use
this moment as the central phenomenon for the reflections herein. Based on
fieldwork carried out in a state public hospital, interviews with key players, and
being and observing events and institutional meetings, we will reflect here about
aids, HIV prevention, public health and the right to health through the political,
social and ethical implications of PrEP. The data reveal that the recognition of
the condition of vulnerability resulted from HIV has produced fear as a moral
agent capable of mobilizing interest in the use of prophylaxis. Moreover, the
ethical dimension of the value of life of vulnerable people appears as an important
element to be considered in the expansion of the right to health. Eventhough
PrEP is a prophylaxis focused on the pharmacological response — which does
not account for the complexity of the structural and subjective dimensions of the
aids epidemic -, here, we will not lose sight of its role in the inclusion of people
in the field of care and knowledge about HIV/aids.

Keywords: Prevention; HIV/Aids; PrEP; Implementation.

INTRODUCAO

O uso da Profilaxia Pré-Exposi¢do ao HIV (PrEP), como parte da
estratégia conhecida como preven¢ao combinada, foi autorizado no Brasil
no ano de 2017. Permeada por criticas e valora¢oes diversas, a PrEP
tem se apresentado como uma das principais estratégias de combate ao
HIV e trata-se de tecnologia fundamental para efetivagdo das metas de
superagdo da epidemia. Em Jodo Pessoa, na Paraiba, gestores estaduais
e municipais, profissionais de satide, pesquisadores e ativistas estiveram
envolvidos no processo de incorporagdo dessa alternativa ao Sistema
Unico de Saude (SUS).

Tendo por base os resultados de uma pesquisa etnografica que
acompanhou esse processo nos anos de 2018 e 2019, discutiremos
neste artigo o modo como ocorreu a implementa¢ao da PrEP no servigo
publico de saude da capital paraibana. Essa implementa¢ao da PrEP posta
em pratica num hospital publico da cidade emerge, na nossa proposta,
como fendmeno central para reflexdes sobre aspectos gerais em torno
do quadro epidémico da Aids nos dias de hoje que envolvem questdes
sobre neoliberalizacio (SEFFNER; PARKER, 2016), biomedicalizagdo
(AGGLETON; PARKER, 2015) e/ou farmaceuticalizagdo da epidemia
(SANDSET, 2021), vulnerabilidade, risco, estigma e moralidades (TERTO;
RAXACH, 2018), em cendrios marcados pela luta por direitos e pela
ameaca a sua efetivagdo (AGOSTINI et al., 2019).

O artigo esta dividido em trés partes, seguidas de consideragoes
finais. Num primeiro momento, situamos o problema, discorrendo sobre
o lugar da PrEP no momento atual da epidemia no Brasil e na Paraiba.
Em seguida, apresentamos os aspectos gerais da pesquisa realizada.
Em um terceiro momento, trazemos os resultados obtidos a partir da
observagdo dos diversos espagos sociais, em didlogo com a literatura.
As consideragdes finais servem como amarrag¢ao ao texto como um todo

e langam alguns questionamentos.



SITUANDO O PROBLEMA

O inicio da oferta de medicamentos no Sistema Unico de Saude
(SUS) como alternativa de prevencao a infecgdo pelo HIV representa um
novo paradigma preventivo ao campo do HIV/Aids (CALAZANS, 2021;
FRANCH, no prelo). Se no inicio dos anos 2000 aprendemos a ressignificar
préticas de atencdo e cuidado a satide em relacdo a prevenc¢io a partir
do paradigma da vulnerabilidade (AYRES et al., 2006), tendo em vista o
debate em torno das implicagdes sociais do estigma e da discriminagao
a vida de pessoas em maior exposi¢ao ao virus, e tendo como principal
tecnologia preventiva o uso do preservativo; no presente, o paradigma
esta relacionado ao fato de os fairmacos terem ocupado o papel de
requalificar metas e preocupagdes na agenda politica da epidemia, no
marco da adogdo da estratégia de prevengao combinada no Brasil, embora
o alcance dessa mudanga ndo seja um consenso entre os pesquisadores
(CALAZANS, 2021).

Baseada na junc¢ao entre medidas comportamentais, biomédicas
e estruturais (ADAMY; CASIMIRO; BENZAKEN, 2018), a preven¢ido
combinada ao HIV foi desenvolvida no intuito de ampliar a garantia de
protecdo ao virus da Aids para pessoas em situagdo de vulnerabilidade.
Considerando que determinantes sociais, individuais e programaticos
(AYRES et al., 2006) podem produzir agdes e cenarios que ampliem
a exposicao ao HIV e a precarizagdo de vidas, o reconhecimento das
diferentes formas de vulnerabilidade situa a resposta a epidemia da Aids
no campo do cuidado para além das prescricoes médicas e se insere no
terreno da politica da vida.

Com isso, a preven¢do combinada tem como objetivo possibilitar
que grupos sociais estratégicos se apropriem da diversidade dos métodos
preventivos atualmente disponiveis de maneira articulada ou “combinada’,
pensando tais escolhas a partir de aspectos particulares a vida dos
sujeitos, facilitando e ampliando a adesdo, além de garantir maior
eficacia das tecnologias preventivas em situagoes de exposi¢ao ao HIV.
Em resumo, parte do principio de que a preven¢do nio é s6 camisinha, ou
mesmo fazer uso de medicamentos; ao contrario, prevengio é reconhecer
particularidades dos sujeitos ao pensar estratégias de adesao para medidas
que reduzam chances de infec¢do (BRASIL, 2017).

Entre as possibilidades de prevencao que fazem parte dessa estratégia,
as que tém recebido maior aten¢do sdo as medidas farmacoldgicas: as
Profilaxias Pré e Pés-Exposi¢ao ao HIV (PrEP e PEP, respectivamente)
e o Tratamento como Prevencao (TcP). A PrEP (e aqui nos referimos a
PrEP oral), objeto do nosso estudo, que esta baseado no uso do Truvada®,
medicamento desenvolvido a partir da combinagao de dois antirretrovirais,
o Emicitrabina® e o Tenofovir®, por pessoas em situacdo de vulnerabilidade
a infec¢ao. No momento da realizagdo de nossa pesquisa, eram elegiveis
para a PrEP, enquanto grupos prioritarios, as seguintes populagdes: gays

60

REVISTA DE
ANTROPOLOGIA

| VIVENCIA

~
N



60

REVISTA DE
ANTROPOLOGIA

| VIVENCIA

~N
(e]

e outros homens que fazem sexo com homens (HSH); populagio trans;
pessoas soronegativas que mantém relagdes conjugais com pessoas
vivendo com HIV (relagdes sorodiscordantes) e; profissionais do sexo
(BRASIL, 2018)>

Diversos ensaios clinicos comprovam a eficacia das medidas
farmacologicas citadas anteriormente na redugao expressiva da transmissao
do virus da Aids. A Profilaxia Pré-exposi¢ao ao HIV, especificamente,
apresentou taxas de até 75% de redugdo do risco a infecgao (GRANGEIRO
etal., 2015). Além do mais, alguns estudos comprovam que essa medida
ndo esta associada a ampliagdo das praticas de compensacao de risco
(FERNANDES, 2018), quando o uso de determinada medida implica
relativizagdo do risco durante um determinado ato. Um exemplo de
pratica de compensacgao de risco é evidenciado na narrativa de que o uso
da PrEP implica relativizagdo do uso da camisinha, tendo em vista que,
supostamente, a tecnologia suaviza percepcoes de risco a infecgao pelo
HIV durante o sexo. O que as pesquisas demonstram é que essa relagéo é
falsa. Por tais motivos, mas nao s6, a PrEP tem ocupado um lugar central
nas discussdes sobre metas de superac¢do da epidemia.

Assim como ocorreu nos anos de 1990 com o desenvolvimento
da terapia antirretroviral de alto impacto, os avangos cientificos no
desenvolvimento de medicamentos, dessa vez no campo da prevengao, tém
recalculado rotas da resposta global a epidemia na quinta década, o que
Sandset (2021, p. 25) nomeou de “segunda onda da farmaceuticalizagdao”
na Aids. Tais percepgdes fortalecem narrativas em torno da “geracao
livre da aids” (SANDSET, 2021, p. 25), ou mesmo as de fim da epidemia
(PARKER, 2015), e também suscitam alertas no sentido de estar existindo
uma “biomedicaliza¢ao” da resposta a epidemia (AGGLETON; PARKER,
2015), calcada numa perspectiva crescentemente neoliberal (SEFFNER;
PARKER, 2016) de organizar politicas e agoes de enfrentamento ao
HIV/Aids. Interessados nesse processo, apresentamos neste artigo os
resultados de uma etnografia desenvolvida durante os primeiros meses
de implanta¢ao da PrEP num Servico de Atendimento Especializado em
HIV/Aids (SAE) de um hospital publico da rede estadual da Paraiba,
situado na cidade de Joao Pessoa.

Aqui, utilizamos a chegada e a incorporagdo da PrEP como ferramenta
analitica e objeto elucidativo para a compreensdo de aspectos gerais sobre
a epidemia e, sobretudo, em relagdo aos caminhos da prevencao e da
resposta brasileira ao HIV/Aids no presente. Nosso objetivo é refletir sobre
questdes-chave da prevencdo e do tratamento, a partir das percepgdes
sobre a PrEP de pessoas com as quais dialogamos, tendo em vista o papel
da tecnologia médica na agenda politica do Estado.

Ao circunscrever a realidade epidémica e sociopolitica da Paraiba,
percebemos ter ocorrido, a época da pesquisa, uma mobilizagdo no
intuito de ampliar o conhecimento sobre o protocolo PrEP para os
grupos prioritarios, sobretudo pelos gestores municipais e estaduais,



ativistas, académicos e profissionais de saude, que compreendemos como
especialmente elucidativo para os objetivos propostos.

Mesmo que outras medidas farmacolégicas - como a PEP e o TcP -
ja estivessem disponiveis no SUS ha um tempo e a PrEP ja fizesse parte
das discussoes programaticas ha anos, os meses iniciais de incorporagao
dessa tecnologia ao servi¢o de satide marcam um periodo importante para
o campo pesquisado. Ao longo da pesquisa, pudemos acompanhar uma
série de encontros e de agdes de intervengao na agenda estadual e politica
de ativistas na cidade, que visavam a democratizagao da informagao em
relagdo a essa estratégia de satide. No periodo de implementagéio, foram
realizados encontros de formagao para tratar da importancia de falar em
prevenc¢ao ao HIV/Aids nos termos da politica de prevengdo combinada,
entre outras atividades. Em certa medida, tais encontros exemplificam
o esfor¢o para a transformac¢ido do paradigma preventivo ao qual nos
referimos no inicio do artigo — por mais que a vulnerabilidade como
problema politico/de satide também fizesse parte dessas discussoes e
estivesse presente no horizonte do debate sobre aprimoramento das
politicas de saude.

Além do mais, como ja alertamos, naquele contexto a PrEP se inseria
como elemento-chave na narrativa de fim da aids; a partir da prevenc¢do
combinada como estratégia de barreira a circulagdo do HIV na sociedade.
Mesmo que saibamos que o fim’ é mera visao ideologica (PARKER, 2015),
tal narrativa caracteriza o que Seffner e Parker (2016, p. 30) chamam de

[...] neoliberalizagdo da prevengdo no Brasil, em que nédo
ha financiamento para atividades de educa¢io em satide ou
redugdo da discriminagdo, mas somente para o tratamento,
confundindo a cura da AIDS com a elimina¢io do virus
ou o impedimento de sua replicagéo.

Quanto ao cendrio mais abrangente, é importante destacar que, nos
anos em que realizamos a pesquisa, o pais enfrentava um importante
agravo a instabilidade politica-institucional. Segundo Corréa (2016), o
mais grave desde o periodo de redemocratizagdo do pais, impactando
a capacidade de gestao e de desenvolvimento de agdes de combate pelo
Governo Federal. Em nivel estadual, esse periodo conturbado esteve
presente em falas de gestores e ativistas, apontando a falta de “insumos”
(camisinha e gel lubrificante), além de material de divulgagao, como um
dos principais impactos negativos da mudanga no cenario politico. Desde
entdo, a situagdo so tem piorado, com o avan¢o do ultraliberalismo, das
contra-agendas conservadoras e dos ataques ao SUS desde o golpe de
2016 e durante o governo Bolsonaro (AGOSTINI et al., 2019). No plano
global, a propria resposta global a Aids estd em perigo (UNAIDS, 2022),
em parte impactada pela nova pandemia da Covid-19. Segundo o tltimo
relatério do Programa Conjunto das Nagdes Unidas sobre HIV/Aids, o
UNAIDS, sé na América Latina houve um aumento de 5% nos casos de
novas infec¢des pelo HIV entre 2010 e 2021 (UNAIDS, 2022).

60

REVISTA DE
ANTROPOLOGIA

| VIVENCIA

~N
e}



60

REVISTA DE
ANTROPOLOGIA

| VIVENCIA

o]
o

Outro aspecto que consideramos importante evidenciar é que, naquele
momento, foi implementado no servigo apenas a PrEP oral. Por mais que
alguns estudos clinicos, por exemplo, os HIV Prevention Trials Network
(HPTN) 083 e 084 (HPTN, 2020), ja apresentassem resultados positivos
em relacao a eficacia da PrEP injetavel (aplicacao de medicamento via
inje¢do intramuscular), esse debate ndo aparece como relevante nos
nossos dados. Nao havia discussoes, na época, em torno dessa medida,
ou mesmo perspectivas de incorporagdo ao servico de saude na Paraiba’.
O estudo HPTN 083 ¢ o primeiro a comparar a eficacia do medicamento
Cabotegravir (via injetavel) em relacdo ao Truvada (via oral). Além do
mais, também nao fazia parte do debate sobre a PrEP na Paraiba, naquele
momento, a PrEP por demanda, quando o uso do medicamento ¢ feito
de modo ocasional. Portanto, ao nos referimos aos/as usudrios/as em
PrEP* neste artigo, estamos falando de pessoas que faziam uso didrio
do Truvada®.

SOBRE A PESQUISA: COMO ACOMPANHAR A
IMPLEMENTACAO DE UMA POLITICA PUBLICA

Para o desenvolvimento da pesquisa, acompanhamos o processo de
implementac¢ao da PrEP no servico a partir de dois campos empiricos:

a) O primeiro diz respeito aos encontros institucionais entre
profissionais de saude, gestores e ativistas para discussao do
protocolo a ser executado. Tais momentos funcionavam como
oportunidades para que novos caminhos em torno da oferta dos
servicos de saude ganhassem forma e fossem debatidos.

b) Ja o segundo inclui os atendimentos e consultas no hospital onde
a PrEP foi incorporada. Tivemos a oportunidade de estar ao lado
de uma das profissionais de saide do hospital enquanto eram
realizados os “aconselhamentos”, nome dado as consultas feitas
pelas psicologas e/ou assistentes sociais antes do atendimento
clinico-prescritivo feito pelo médico. O acesso as consultas dos
usudrios com o médico nao nos foi facultado.

Esses dois loci de pesquisa correspondem aos espagos nos quais a PrEP
se constitui como politica publica em Jodo Pessoa. Aqui, compreendidos
como campos empiricos, nos ajudaram a dimensionar, na andlise, o que
¢ a PrEP em si: por um lado, uma estratégia, pensada e debatida por
atores-chave comprometidos com as metas de superagio da epidemia; por
outro, uma tecnologia de protecao para pessoas em vulnerabilidade ao
HIV, na qual o farmaco é administrado pelos/as usudrios/as na garantia
de se verem distantes do virus da Aids. Além de acompanhar as atividades
em torno desses dois espacos, fizemos um mapeamento do campo a
partir do levantamento de atores-chave: profissionais de satde, gestores,
ativistas e usudrios/as. Isso nos auxiliou a vislumbrar pessoas que fossem



centrais, em Jodo Pessoa, para as politicas de Aids e facilitou entrevistas
com gestores e ativistas, realizadas em paralelo a nossa inser¢dao nesses
dois campos descritos anteriormente.

Em rela¢do aos encontros institucionais, faziam parte desses
momentos: gestores municipais e estaduais atuantes nas secretarias de
saude da Paraiba (sejam elas municipais ou a secretaria estadual de saude),
profissionais de saide dos centros de referéncia para o HIV/Aids na
Paraiba (especialmente de Jodo Pessoa) e ativistas - membros de diversas
organizacoes, dos movimentos sociais, representantes de diversos setores
e populagdes da sociedade civil.

Acompanhamos, em 2018, o “I Seminario Estadual de Transmissao
Vertical do HIV, Sifilis e Hepatites Virais”. Esse evento fez parte do
calendario do “Dezembro Vermelho” na rede estadual de saide da Paraiba.
Também estivemos em outros dois encontros, ambos organizados pela
Geréncia Operacional de ISTs, HIV/Aids e Hepatites Virais da Secretaria
Estadual de Saude da Paraiba. Um deles ocorreu com membros de
Organizagdes Nao Governamentais participantes do Forum ONG/Aids
do estado e profissionais de satde; ja o outro, com gestores municipais.
Nesse ultimo, foram convidados 29 gestores de municipios prioritarios
para as politicas de HIV/Aids da Paraiba.

Logo apds receber a aprovagio junto aos Comités de Etica em Pesquisa
(CAAE: 89884918.9.0000.5188) e de amplo levantamento bibliografico
para leitura e discussdo sobre o terreno a ser pesquisado, iniciamos o
trabalho de campo num hospital da rede publica estadual de satide, em
Jodo Pessoa, PB. O local onde realizamos nossa pesquisa ¢ um hospital
de referéncia para as doengas infectocontagiosas localizado na capital
paraibana. A institui¢ao atende usudrios/as que buscam o servigo para
o tratamento de Hanseniase, Pneumonia, Hepatites Virais e casos de
Arboviroses, para além dos/as usuarios/as das politicas de HIV/Aids.
Por atender pessoas vivendo com o HIV desde os anos 1990, ha uma série
de percepgdes estigmatizantes sobre o hospital por parte da populagao da
cidade. Em uma das conversas que tivemos com um dos profissionais de
saude da instituicdo, ele chegou a relatar que entregava em maos, na rua,
amedicagdo para usudrios/as que tinham vergonha de entrar no hospital.

Foi nesse espago marcado pelo estigma, mas também pela possibilidade
de acesso as politicas publicas, que acompanhamos os atendimentos e
consultas. Passamos meses junto aos/as profissionais de saude, no dia
a dia dos atendimentos dos/as primeiros/as usudrios/as em PrEP do
estado. O principal objetivo era identificar de que modo a PrEP vinha
sendo percebida, valorizada ou objeto de criticas por parte dos sujeitos-
chave para a execugdo das politicas de saide no campo do HIV/Aids da
Paraiba. Também nos interessava investigar a percep¢do dos/as usuarios/
as quanto ao tratamento e como vinha sendo a recep¢do dessas pessoas
pelo servico de saude.
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Para que fosse efetivo o alcance dos objetivos propostos, tivemos que
dialogar com profissionais de saude sobre 0 momento adequado para
realizagdo das entrevistas. Em geral, o/a usudrio/a realizava o seguinte
itinerario em dias de atendimento: buscava um/uma profissional que o/a
incluia em uma lista de ordem de chegada para o atendimento; logo apos,
aguardava o inicio do “aconselhamento”, momento pré-atendimento com o
meédico (consulta quase sempre feita por uma assistente social); e, por fim,
aguardava a chegada do médico que realizava o atendimento clinico. Era
nesse intervalo de tempo, entre o aconselhamento e o atendimento médico,
que conversavamos com os/as usudrios/as. Assistiamos as consultas de
aconselhamentos, apds autorizacdo dos/as usudrios/as, cientes da nossa
condigdo de pesquisadores, e logo apds conversavamos sobre questdes
gerais, guiados pelo roteiro de entrevista previamente elaborado.

Dos diversos modos de analise possiveis para compreender uma
politica de satude e suas implicagdes para a vida, neste artigo nos propomos
adiscutir a oferta da PrEP, na cidade de Jodo Pessoa, a partir das percepgoes
dos diferentes atores que orbitam em torno dela.

No decorrer do texto, utilizaremos falas da gestdo como ponto de
partida para a analise. O termo sera encarado, aqui, com base em dois
sentidos e valores: a) em alguns momentos, compreenderemos a gestdo
como categoria nativa, associada aos agentes politicos (gestores) que
ocupam cargos de chefia na administragdo de politicas publicas no
Governo do Estado da Paraiba; b) em outro momento, discutiremos
a gestdo relacionada ao ato de administrar. Nesse caso, elucidativo as
articulagdes que visualizamos em campo entre membros do movimento
social e profissionais de satide, além dos gestores, centrais para compreender
o manejo da PrEP em Jodo Pessoa.

Esse movimento analitico nos leva a perceber fatores que regulam
processos sociais em torno da oferta dessa politica publica na cidade. Na
analise, a0 abordar a gestdo, elencaremos dois fendmenos que identificamos
ao passo em que a PrEP se constitui no servigo de satde: o primeiro deles,
o medo como fator moral; e o segundo, o direito a saide como agente
ético, o que implica uma percepgio da solidariedade como norte politico
dos esforgos de ativistas e gestores.

Em geral, esse quadro ilumina o que esta por tras da PrEP, mas,
também, pensando de modo macro, os agenciamentos em torno da oferta
das politicas de saude na institui¢ao que acompanhamos de perto. Nos
ajuda a compreender o SUS, a¢des pautadas nos direitos humanos para
ampliar o acesso a saude, além da articulagdo de forgas entre gestores,
profissionais de satde e ativistas do movimento social na administragao
dos rumos no enfrentamento ao HIV/Aids.

Temas caros a antropologia, como medicamentos, cuidados, atengdo
a saide, moralidades, conjugalidade, direitos e poder, emergem na analise
ao passo em que tais fendmenos (o medo como fator moral e o direito
a saude como agente ético) ganham forma. Buscamos compreender



narrativas e fatos etnograficos (PEIRANO, 2014) que envolvem sujeitos,
acoes politicas e até mesmo todo o processo de implementacdo de uma
politica publica, interpelados pela Aids como um fendmeno de satde/
doenga circunstancial, inserido na realidade socioepidémica e na politica
do Estado da Paraiba. Por mais que a gestdo seja o foco, falas de usuarios/as
em PrEP também serdo acionadas, quando necessarias, para compreensao
do que propomos, associadas ao que nos dizem os gestores da epidemia -
sejam eles ativistas, profissionais de saide ou agentes do estado.

PERCEPCOES E AGENCIAMENTOS EM TORNO DA
PREP: O MEDO E O DIREITO A SAUDE

Tivemos duas oportunidades primorosas de didlogo com atores-chave
das politicas de HIV/Aids na Paraiba. A primeira delas ocorreu com uma
gestora estadual e a outra com membros da ONG/Aids Cordel Vida.
Nas duas entrevistas, ambas com pouco mais de trés horas de duragio,
diversos assuntos foram abordados, sobretudo a respeito da experiéncia
de anos dos entrevistados em relagdo a tematica. Eles acompanhavam
usuarios/as, facilitavam o acesso as instituicoes de satde das pessoas
que os procuravam, conheciam profissionais de saude, participaram
de encontro de formagdo dentro e fora do Estado da Paraiba, além de
conhecerem muito bem os protocolos clinicos e as diretrizes terapéuticas.
Nos dois momentos, os interlocutores foram bastante solicitos em nos
explicar cada etapa do processo de atencao e cuidado que desenvolviam
nas acoes dentro e fora do servico de saude.

Pensando de modo particular a PrEP, alguns temas foram cruciais
para compreendermos de que modo se operacionaliza a oferta do
Truvada® e quais aspectos se sobressaem na visao desses interlocutores
ao passo em que a politica se consolidava dentro do servigo. Seja os
motivos que levam, na visdo deles, os usudrios/as aos hospitais; os desafios
que os profissionais de saude enfrentam no dia a dia; ou até mesmo os
panicos morais que ainda fazem parte da realidade socioepidémica da
Aids, esse conjunto de temas constituem os contornos da PrEP nessa
realidade. Cabe salientar que, naquele momento, apenas uma institui¢ao
disponibilizava o medicamento e acolhia os/as usudrios/as no estado.
No entanto, atualmente, outras duas institui¢des (totalizando trés na
Paraiba) ja oferecem aconselhamento, acompanhamento e dispensam o
farmaco para os que buscam a PrEP. Sobre suas percep¢des em torno da
politica, uma gestora estadual nos relatou o seguinte:

Gestora: Eu acredito que por ser uma tecnologia nova
[referindo-se a PrEP), [...] as pessoas estio avaliando que é mais
fdcil estar tomando o remédio e se prevenir do HIV, do que usar
camisinha em todas as relagoes sexuais. A maioria, populagio
gay, td ali os indicadores, tdo contraindo HIV [...] porque ndo
usam [referindo-se a camisinhal, ndo usam, parecem que tem
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uma aversdo ao ldtex, ndo sei o que é que é. Se reduz, se baixa,
se 0 pau ndo sobe, eu ndo sei o que é que é. [...] impressionante
que a resisténcia é altissima do preservativo. Mas quando falta
todo mundo me pede, também tem isso. Entdo, eles avaliam,
e por ser uma coisa nova, tomar a medicagdo e formar essa
barreira no organismo pra esse agravo. E mais fdcil. S6 que
quando chegam ld, eles tém o banho de realidade, o choque de
realidade. Vai ter efeito colateral, tem que tomar tudo certinho,
tudo no mesmo hordrio, no mesmo dia, ndo esquecer, e tem
todo o choque de realidade. Nao é assim: ‘ah, uma coisa nova”.
E uma coisa nova. Se tivesse uma vacina pra HIV as filas
seriam quilométricas. Existe vacina pra Hepatite B, ninguém
toma, olha a logica. Mas o HIV é uma coisa grande, se tornou
um monstro muito grande, no sentido do medo da doenga, ds
vezes ndo é medo nem de adquirir, é de ter a doenga, que é bem
mais profundo. Mas as pessoas nio buscam. Ai comegaram a
buscar a PrEP, com uma facilidade, como se fosse uma vacina,
uma barreira, com todos os efeitos colaterais que ld na frente
tem (entrevista realizada em setembro de 2018).

Aqui, dois aspectos sdo centrais. Primeiro, o lugar que o medicamento
ocupa como tecnologia médico-farmacolégica preferida entre usudrios/
as, na visao da gestdo, em relagdo a camisinha. A barreira “invisivel”
que a PrEP gera no organismo ¢é valorizada em relagdo a utilizagdo de
algo material, nesse caso, a camisinha, no ato sexual. Alguns trabalhos
no campo das masculinidades, género e satde ja iluminaram alguns
aspectos importantes em torno da dificuldade de adesdo a camisinha
como técnica preventiva de homens nas relagdes sexuais. Em certa medida,
esses apontamentos sdo similares ao que nos conta a interlocutora acima.
Numa pesquisa com homens heterossexuais, Suzana Kalckmann (1998)
discute relatos de alguns deles, que afirmavam sentir desconforto com o
latex e preocupagdo com o papel de virilidade a ser executado durante
o ato sexual:

Eles relatavam que sdo dificuldades importantes para o
uso do preservativo masculino: a perda de sensibilidade,
a interrupgao do clima amoroso, que pode comprometer
a ere¢do, aumentando a ansiedade e o medo de nio
desempenhar o seu papel junto a parceira. Alids, em todos
0s grupos a eregdo tornava-se o ponto central da atividade
sexual [...]. (KALCKMANN, 1998, p. 86)

Ou seja, os percalgos em torno da camisinha sdo algo antigo, e, na
visao da nossa entrevistada, implicam elevado niumero de procura da
PrEP no servigo de saude®. Nesse sentido, a fala da gestora coincide com
avaliagOes presentes na literatura a respeito de um certo “cansa¢o” da
camisinha, fendmeno que néo é especifico no Brasil e que tem alavancado
as estratégias biomédicas (PARKER, 2016). Ainda com relagéo a fala da



gestora, em paralelo a dificuldade com a camisinha, ela também nos
conta sobre o medo como um segundo fator associado ao interesse por
essa politica publica. Tal sentimento, na fala dela, diz respeito ao lugar
que a condigdo de estar na posi¢do social de pessoa em adoecimento em
decorréncia da Aids ocupa no imaginario social. Na visdo da gestora, a
possibilidade de corporificar aimagem de pessoa doente de Aids assusta
mais que a infec¢do pelo HIV em si, em sua dimensao concreta no presente.
Essa possibilidade mobiliza as pessoas e faz com que o panico moral em
torno do adoecimento, fruto direto da experiéncia social dos anos 1980 e
inicio dos 1990, importe mais numa espécie de balan¢a moral do medo
no presente, percebida por ela em sua experiéncia de trabalho.

Ao falarmos de péanico moral, fazemos referéncia a conceituagio
classica de Cohen (1972) sobre esse fendmeno, que tem servido de
inspiragdo para compreender dinamicas de estigma e discriminagdo
relacionadas ao HIV/Aids. De acordo com Monteiro e Villela, em alusido
ao trabalho de Cohen (2019, p. 5),

O panico moral é definido como um processo no qual um
grupo social em situacdo de poder comeca a difundir a ideia
de que atitudes ou comportamentos de outros grupos — em
geral minoritarios ou em situagao de desigualdade - pode
representar uma ameaga para a sociedade. O que provoca
uma reagao de repulsa e evitagdo destes grupos.

Quando aplicado ao campo do HIV/Aids, o panico moral nos ajuda
a compreender os processos de repudio e de estigmatizagdo que atingem
pessoas reconhecidas como vivendo com HIV em suas mais diversas esferas
(familiar, profissional, publica), podendo se estender a seus parceiros e
outras pessoas proximas. Nesse sentido, a balanca moral do medo remete
as varias camadas de significado que se atrelam a um possivel resultado
reagente para o HIV, e que nao se esgotam em dimensodes bioldgicas,
medicamente controlaveis, mas se estendem para as dimensdes morais,
envolvendo responsabilidades e julgamentos valorativos. O medo, portanto,
atua como uma emogao que se conecta com um tipo de atitude moral,
acionando a responsabilidade por manter um status sorologico negativo,
com o auxilio de uma biotecnologia farmacolédgica - a PrEP.

Durante o tempo que passamos em campo, o sentimento de
medo emerge de modo corriqueiro nas falas de outros interlocutores,
principalmente entre usuarios/as em PrEP. Em associagdo ao que nos diz
a gestora, as pessoas relatavam que o medo é um agente moral capaz de
mobilizar interesses pelo Truvada®, mas revelam algo a mais: ha também
o medo em relagdo aos agravos a saude que o medicamento pode gerar.
Todavia, isso nao implica abandono do tratamento, o que demonstra que
o medo em relagdo ao virus se sobrepde as possiveis implicagdes e agravos
ao corpo que o uso do farmaco possa vir a ocasionar.

Ou seja, 0 que identificamos aqui é que, pensando a partir dessa balanca
moral descrita anteriormente, o medo atua como fator que contribui para
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sobrevalorizar o medicamento em relagao a outras tecnologias médico-
farmacoldgicas, favorece a busca pela PrEP de diversas pessoas no servico,
a0 passo que também preocupa usuarios/as em relagao as suas decisoes;
ao modo como se previnem do HIV. Ricardo e Beatriz®, usudrios/as em
PrEP, nos ajudam a compreender isso:

Ricardo: Nao me faz desistir [referindo-se ao medo], ao mesmo
tempo eu penso realmente em sair do programa. Mas ao mesmo
tempo fica a questdo psicologica, a questdo da exposicdo, de
ndo ter o préprio controle da questdo da exposicdo sexual. Ai
é muito complicado, certo. Vocé chega a um ponto assim, nos
dois somos casados [ele e o companheiro, que também é usudrio
da PrEP), mas, tanto eu como ele ficamos com outras pessoas.
E por um certo medo, mesmo utilizando preservativo, a gente
sabe que acontece coisa sexual que ndo se previne no sexo, na
hora da penetragdo sim, mas o que acontece antes nio tem,
né. Ai por ter essa exposi¢do, ai vocé fica pensando em ndo
parar, né. Mas jd pensei vdrias vezes em desistir (entrevistas
realizadas em 2019).

Beatriz: Rapaz, no momento, no meu pensamento, eu queria
deixar. Mas enquanto eu tiver com o meu marido, né, eu
sempre tenho que td usando, esse tal de PrEP. Mas depois que
eu deixar ele, eu pensei de nunca mais ter ninguém na minha
vida. Depois dele eu ndo quero mais ndo, a idade também jd
ta grande. Ja vou fazer agora em novembro 48 anos. Ai ndo
pretendo ter mais ninguém na minha vida ndo. Por causa dele,
ensinou tudo na minha vida. Eu ndo confio mais em ninguém
(entrevistas realizadas em 2019).

Em relagio aos efeitos colaterais, eles dizem que:

Ricardo: Tanto eu quanto ele, a gente sente bastante cansago
[inaudivel] a gente ndo tinha antes, principalmente nos membros
inferiores. Nas articulagées e nas musculaturas da perna, na
regido da panturrilha, que tda muito cansado. A gente fez o
teste. A gente suspendeu durante dois, trés dias, e quando a
gente suspendia parava as dores. Voltava a tomar e ai vinha
aquele cansago. Quando eu comecei a tomar, tive dores de
barriga, apesar de ndo ser um sintoma comum, ndo sei se foi
uma coincidéncia eu ter uma dor de barriga no periodo que
eu comecei a tomar e associei ao medicamento (entrevistas
realizadas em 2019).

Beatriz: Eu sinto. T6 tomando esse remédio, t6 sentindo. Agonia,
sentindo dor no estomago, vontade de vomitar. Ai sempre falei
com [cita a assistente social do responsdvel pela PrEP] hoje, ai
ela disse: ndo, vocé tem que falar com o médico, com esse tal



de [cita 0 nome do médico]. Né normal ndo. Porque todos os
pacientes que estdo se tratando aqui no comego sentem alguma
coisa, mas depois para e vocé tda continuando. Eu digo: té
continuando até agora, t6 com aquele mal estar, vontade de
vomitar, aquela agonia. Ai ela disse: porque vocé ndo faz antes,
vocé toma antes de comer ou toma depois. Eu digo: eu tomei
antes de comer. Ai com uma hora eu comego a comer. De noite,
eu tomo a noite. Ai comego a comer. Mas sinto mal do mesmo
jeito. Ai eu tentei ir comendo, pra depois de uma hora, tomar.
Mas ta do mesmo jeito (entrevistas realizadas em 2019).

Nos relatos acima, por mais que os entrevistados nao reforcem
diretamente as mesmas percepgdes descritas na fala da gestora (que
mencionamos anteriormente), o “pensar em deixar” de Beatriz e a
preocupacao de Ricardo com a prevencao nas preliminares do ato sexual
nos parecem bons exemplos do modo como o medo é um agente moral
que regula motivagdes em torno da PrEP. Além disso, por mais que
descrevam implicacdes de saude sensiveis ao corpo, em decorréncia,
na percep¢ao deles, do medicamento, a importancia do uso do farmaco
nao é questionada em nenhum momento da conversa. Isso demonstra
0 qudo esses sujeitos se reconhecem na condi¢do de vulnerabilidade e
de pessoas que precisam do apoio que o aparato médico-farmacoldgico
oportuniza via substancias.

Se 0 medo aparece como uma emog¢ao que orienta as pessoas
(AHMED, 2015) em dire¢ao a PrEP, por atualizarem imagens pregressas
de adoecimento e morte, e pelos efeitos negativos em relagdo a imagem e
valoragao social da pessoa vivendo com HIV, ele é também mobilizado
em sentido negativo, como emogéo ausente. Com efeito, outro aspecto
que também identificamos relacionado a questdo do medo, em didlogo
com ativistas, é o modo pelo qual, na percepc¢do deles, a “falta” desse
sentimento se associa a baixa adesdo as tecnologias preventivas.

Em um dos relatos, um ativista da sociedade civil organizada nos
disse que faz parte “[...] de uma gerac¢ao que tinha muito medo’, e em
contrapartida, na visdo dele, a geragdo de hoje “[...] ndo td muito af’.
A entrevista estava ocorrendo na sede da instituicao e, ao ouvir essa fala,
outro ativista entra na conversa e complementa essa percepgao, dizendo
que é por isso que “[...] é importante essa questao das novas tecnologias.
Porque ela traz vocé [referindo-se ao usuario] pra discutir sobre esses
temas que muitas vezes ficam esquecidos”. Ou seja, a “falta” do medo como
agente mobilizador a adesdo de praticas preventivas chama a atengdo
do nosso interlocutor para o fato de as novas tecnologias, como ele diz,
ocuparem esse papel na geragiao que “ndo ta muito ai”. Uma economia
moral/afetiva em torno do medo se anuncia aqui de forma um tanto
paradoxal — enquanto o medo estaria ausente para essa geragdo, o que a
afastaria de algumas tecnologias preventivas, principalmente do uso do
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preservativo, ele continua sendo o motor de aproximagao para as novas
tecnologias como a PrEP.

A abordagem feita pelos ativistas sobre os panicos morais e 0 medo
nesta entrevista nos levou as reflexdes em torno do segundo tépico que
evidenciamos aqui. Isso porque o lugar que as tecnologias preventivas
ocupam nas falas dos ativistas é o de inserirem pessoas nos servicos de
saude. Voltando ao que destacamos anteriormente, esse sentido pode ser
expresso quando o ativista diz que elas [as tecnologias] “traz[em] vocé”
para a discussdo de temas esquecidos.

Aqui, o segundo topico analitico se refere ao fato de a PrEP representar
um modelo politico de cuidado no qual o direito a satide é um agente
ético nas dindmicas de gestdo em torno da PrEP. Tal fato potencializa
processos de cuidado e atengao a satde, nos quais a solidariedade emerge
como norte politico nos caminhos que o enfrentamento ao HIV/Aids
atravessa em nivel institucional no Estado da Paraiba.

Ao dimensionar a importancia das novas tecnologias como ferramenta
que torna o assunto do HIV/Aids discutido numa geragdo que, nessa
perspectiva, ndo estd “muito af’, o relato do ativista tangencia um aspecto
fundamental do direito a saide nos servicos de saude. Nesse caso, a
PrEP (mas néo so, aqui incluimos a PEP e o TcP) tem um potencial
de favorecer a inclusdo de pessoas aos servigos de satude, tornando o
HIV uma questdo de relevancia para quem supostamente negligencia a
importancia de se preocupar com a Aids em suas vidas. Ou seja, o que o
ativista nos diz é que as novas tecnologias sdo centrais para que possamos
ampliar a discussao sobre Aids para uma parte relevante da populagao
que, por algum motivo, ndo tem dado a atengdo devida a esse assunto.
Na continuacdo da conversa, os dois ativistas nos disseram o seguinte:

Gabriel: [...] eu fiquei encantado quando conheci de perto o
protocolo PrEP. Vocé quer aderir ao tratamento, ao protocolo,
vocé vai aderir. Mas vocé sabe que ndo é so isso [referindo-se
ao medicamento). Vocé nio vai chegar numa farmdcia e pegar
um remédio como um médico prescreve, e vocé simplesmente
vai ld e pega. Ndo é isso. Vocé tem toda uma discussdo que vocé
precisa td envolvido pra ter acesso.

Joao: E é uma discussdo muito séria gente, vocés ja conversaram
com [nome da gestora), né?

Geissy’: Sim, conversamos, ela falou que era uma hora e meia
de consulta com infectologista, passam por vdrios médicos.

Joao: Psicologo, infectologista. Entdo é muito interessante.
Exame pra fazer, vocé tem que monitorar figado, monitorar
rim. Primeiro vocé vai aderir [a] esse protocolo. Vocé faz um
checkup, isso é muito bom, né? Vocé vai discutir sobre; e a
gente estd falando ai de populagoes extremamente vulneraveis,
populagio que muitas vezes tem vergonha de ir no médico,



populagdo de profissionais de sexo, homens que fazem sexo
com homens, os casais sorodiscordantes. [...] E traz essa coisa
de vocé avaliar o que é mais importante; “fazer essa tomada de
remédio didrio ou usar camisinha”? “Eu prefiro tomar remédio”,
beleza. Chega o momento ‘eu ndo quero mais tomar remédio,
cansei, quero usar camisinha”, beleza também [...] (entrevistas
realizadas em 2018).

A rotina médico-hospitalar, o acompanhamento clinico, os exames
laboratoriais e a complexidade do protocolo, para além do Truvada®,
sao pontos valorizados na visdo do ativismo a que tivemos acesso.
A dimensio ética da vida (FASSIN, 2018) que percebemos aqui refere-se
a centralidade que o valor da vida de pessoas em vulnerabilidade, muitas
vezes distantes do servigo de satide, assume no debate sobre a tecnologia a
nivel politico-institucional. Nesse sentido, a PrEP é muito mais que “tomar
remédio’, como alerta Gabriel. O protocolo representa, a0 mesmo tempo,
um método eficaz de ampliagao do direito a saide e uma forma eficiente
de tornar o tema do HIV/Aids relevante na vida de diversas pessoas. E um
contraponto a aposta feita nos anos iniciais da epidemia no panico moral
por alguns veiculos de comunicagao e agentes politicos (PARKER, 2016;
GALVAO, 2000) que serviu como instrumento de coer¢do na discussao
sobre o HIV/Aids, refor¢ando a necessidade da prevencao por meio de
modelos fracassados de mobilizagdo em torno da epidemia.

CONSIDERACOES FINAIS

A nossa experiéncia em campo nos rendeu uma série de discussoes
que, em parte, apresentamos neste artigo. Em geral, buscamos priorizar
percepcbes em torno da PrEP, para que, a partir delas, pudéssemos
compreender como se deu o processo de implementagio e de incorporagao
dessa tecnologia ao servigo de saude na cidade de Jodo Pessoa, na
Paraiba. A PrEP faz parte da preven¢ao combinada, uma estratégia de
saude reconhecida por todos os interlocutores da nossa pesquisa como
politica publica central para o aprimoramento do enfrentamento ao HIV/
Aids, compreendendo-a a partir de parametros estruturais, biomédicos
e comportamentais. Como parte da preven¢ao combinada, a profilaxia
que destacamos neste estudo ¢ uma continuidade, diante das tecnologias
anteriormente incorporadas ao servigo (como a PEP), de um modelo de
gestdao do cuidado e da atengao em satude, que em campo emerge como
fendmeno que tem o propdsito de por “fim” a Aids.

Utilizamos relatos de gestores da epidemia como ponto de partida para
as reflexdes aqui presentes. Falas de ativistas e da gestdo foram propulsores
analiticos para visualizarmos questdes macro, mas nao exclusivas como
dado empirico: além delas, percepgdes de usudrios/as também foram
acionadas para melhor elucidagido dos fendmenos. Destacamos dois: a)
a dimensao “ética da vida” (FASSIN, 2018) que perpassa a compreensao
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sobre o direito a satide no material empirico e que atravessa percep¢oes
em torno da PrEP de ativistas, em especial; e b) os distintos modos pelos
quais o medo aparece em relatos como fator moral.

Sobretudo em relagdo ao que nos dizem usudrios/as em PrEP, esse
medo é um agente importante para compreender a adesdo e a procura
pelo farmaco, mas também é um fator de preocupacio diante de possiveis
implicagdes no organismo que o mesmo farmaco possa vir a provocar.
Ao refletirem sobre a PrEP e em momentos de escolha pela adesdo,
esse segundo valor do medo, no entanto, ndo resulta em abandono ao
protocolo. Pelo contrario, ele atua como agente regulador na manuten¢ao
da profilaxia. Em relatos, o uso do Truvada® aparece como algo importante,
valorizado pelos interlocutores.

Passar quatro meses acompanhando consultas, atendimentos,
dialogando com diversas pessoas, sejam elas profissionais de saude,
membros do Governo do Estado, ativistas ou usuarios/as, chama nossa
atengdo para potencialidade da PrEP como politica que se constroi
(FERRARI, 2019) como marco nos caminhos de enfrentamento ao
HIV/Aids. Nem tudo do que apreendemos e aprendemos nesses meses
de pesquisa pdde ser incluido aqui, mas ao fazé-lo buscamos evidenciar
aspectos gerais que fizeram parte do momento de implementagdo dessa
tecnologia na Paraiba: por um lado, a PrEP é um direito a saide, além
de ser uma ferramenta central para inclusao de pessoas nas instituigdes
de saude, ampliando, assim, o conhecimento da populagao sobre o HIV/
Aids; todavia, nao deixa de ser objeto de preocupagdo, ja que o modelo de
enfrentamento ndo pode ser encarado como exclusivo ao farmaco, mas
pensando de modo integral a saude de diversas pessoas, vulneraveis ao HIV.
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NOTAS

1

Este artigo é resultado da pesquisa “Fases e faces do HIV/Aids na Paraiba:
um estudo antropoldgico sobre as novas tecnologias de prevencéo e
tratamento — 1° etapa’, coordenado por Mdnica Franch e Luziana Silva
(financiamento pelo PIBIC/UFPB), que contou como Wertton Matias
como pesquisador bolsista (MATIAS, 2019).

Houve uma atualizagdo no Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas
para PrEP (PCDT). Atualmente, a elegibilidade engloba pessoas a partir
dos 15 anos, sem necessidade de autorizac¢ao de pais ou responsaveis,
“[...] com peso corporal igual ou superior a 35 kg, sexualmente ativas e
que apresentem contextos de risco aumentado de aquisi¢ao da infec¢ao
pelo HIV” (BRASIL, 2022, p. 22).

O estudo HPTN 083 é o primeiro a comparar a eficicia do medicamento
Cabotegravir (via injetavel) em relacao ao Truvada (via oral).

O termo “em PrEP” busca caracterizar pessoas que fazem uso do
Truvada® e que ndo apresentaram interrupgao do tratamento profilatico
no tempo analisado.

Dificuldades semelhantes sio mencionadas em uma infinidade de
pesquisas, algumas delas realizadas na Paraiba (PERRUSI; FRANCH,
2012; SALDANHA et al., 2008; SILVA, 2021).

Nomes ficticios.

Geissy Reis foi uma das pesquisadoras vinculadas ao projeto. Atualmente
¢ doutoranda em Antropologia na Universidade Federal da Paraiba
(PPGA/UFPB). Os nomes dos ativistas (Gabriel e Joao) sao ficticios.
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RESUMO

Este artigo objetiva analisar a experiéncia do “segundo armario” a partir dos
contetdos de trés canais sobre HIV-aids do YouTube criados por jovens brasileiros
assumidamente soropositivos e gays. Eles sao tomados enquanto artefatos
culturais, isto ¢, propositores de curriculos e pedagogias culturais. O “segundo
armario” é entendido como um regime de visibilidade. Diferente do “armario
gay’, o primeiro, focado na sexualidade, este segundo envolve o conhecimento
sobre a soropositividade para o HIV. Metodologicamente utilizou-se de etnografia
on-line, sendo empregado o preenchimento de fichas, uma espécie de caderno de
campo, para cada um dos videos assistidos dos trés canais e os comentarios da
audiéncia de cada um deles. A discussio tedrica foi feita a partir de teorias pos-
criticas. Conclui-se que a era digital permite a produgdo curricular-pedagdgica
do HIV-aids ainda marcada por estigmas, mesmo com os avangos no campo dos
antirretrovirais. Além disso, conclui-se que essa produc¢ao dos artefatos envolve
pessoas de diferentes perfis identitarios. Chama-se a aten¢do para a necessidade
de um retorno a discussdo das vulnerabilidades em meio as conquistas farmaco-
tecnoldgicas e a valorizada visibilidade digital das pessoas vivendo com HIV e
de sua audiéncia.

Palavras-chave: HIV; Aids; Curriculo; Pedagogia; Internet.

ABSTRACT

This paper aims to analyze the experience of the “second closet” based on the
content of three HIV-aids focused YouTube channels, created by young Brazilians
who are openly hiv positive and gay. They are taken as cultural artifacts, in other
words, proposers of cultural curriculum and pedagogies. The “second closet”
is understood as a regime of visibility. Unlike the “gay closet”, the first one,
focused on sexuality, this second involves knowledge about hiv seropositivity.
Methodologically, online ethnography was carried out, also filling out forms,
using a kind of fieldwork notebook, for each of the videos watched from the three
channels and the comments from the audience of each of them. The theoretical
discussion was based on post-critical theories. It is concluded that the digital age
allows the curricular-pedagogical production of HIV-aids still marked by stigmas,

GJ @ @ Esta obra estd licenciada sob uma licenga Creative Commons Attribution-
NonCommercial-ShareAlike 4.0 International License.
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even with advances in the field of antiretrovirals. In addition, it is concluded
that this production of artifacts involves people of different identity profiles.
Attention is drawn to the need for a return to the discussion of vulnerabilities
in the midst of pharmaco-technological achievements and the valued digital
visibility of people living with HIV and their audience.

Keywords: HIV; Aids; Curriculum; Pedagogy; Internet.

INTRODUCAO

Gabriel Abreu transformou a experiéncia de soropositivo em um didrio
e a publicou no livro O segundo armdrio, referindo-se ao primeiro armario
como sendo o da homossexualidade e esse o da soropositividade (ABREU,
2016). Nunca conseguiu se acostumar com a ideia de que, em fungéo do
estigma, ndo poderia revelar que tinha o virus HIV. Defendendo que o
“armario” confinava, alimentava monstros e o poupava da solidariedade,
mostrou que “do lado de fora” tinha a sensagao de poder contribuir mais.

Este artigo tem o objetivo de analisar a experiéncia do “segundo
armario” a partir dos contetidos de trés canais do YouTube criados por
jovens brasileiros assumidamente soropositivos e gays. Os canais sao
compreendidos enquanto artefatos culturais, propositores de curriculos
e pedagogias culturais. E como “dispositivos pedagdgicos da midia”
(FISCHER, 2007), os canais estdo envoltos em relagdoes de poder e
producdo de subjetividades. Sdo “locais pedagdgicos” — onde o poder
se organiza e se exercita (STEINBERG, 1997). Enquanto curriculares e
pedagégicos, “produzem valores e saberes; regulam condutas e modos
de ser, fabricam identidades e representacdes [...]” (SABAT, 2001, p. 9),
bem como indicam percursos de vida, desejaveis ou a evitar.

Esses artefatos culturais criam e reproduzem diversos significados
(SILVA, 2011). Caracterizam-se e sdo marcados por uma temporalidade
da epidemia de HIV-aids e por certa era digital (MISKOLCI, 2017).
Nos referimos a um periodo em que existe uma conexao em rede por
meios comunicacionais tecnologicos, caracterizados como digitais.
Eles “envolvem o suporte material de equipamentos como notebooks,
tablets e smartphones, bem como diferentes tipos de redes de acesso,
conteidos compartilhados e, por fim, mas nao por menos, plataformas
de conectividade” (MISKOLCI, 2017, p. 23). Nesse contexto, mesmo
sabendo das desigualdades de acesso a essas tecnologias em contextos
culturais e econdmicos tao diversos, podemos afirmar que, em termos de
interagdo social, o digital envolve “um publico estruturado em rede cujas
intera¢des ndo prescindem da copresenga, a0 mesmo tempo, tratamos
de praticas comunicativas que cruzam corpos e tecnologias” (PADILHA;
FACIOLI, 2018, p. 306).

Além da realidade digital, o momento atual da aids apresenta dupla
tensao: o fazer viver e o deixar morrer. O fazer viver diz respeito a
“ampliacao da oferta de exames para conhecimento da situagio soroldgica
e oferta universal da medicagdo antirretroviral”; ja o deixar morrer



esta ligado ao “reforco das situagdes de estigma e discriminagao as
populagdes vulneraveis” (SEFFNER; PARKER, 2016, p. 297). Outros autores
contribuem com essa critica indicando os fatores que, juntamente com
a orientag¢do neoliberal que esta presente no Estado brasileiro, afetam a
continuidade das respostas institucionais ao HIV-aids no pais. Eles estariam
associados a guinada conservadora que o Brasil vive, correspondendo,
por exemplo, a “antiagendas” que dificultam a narrativa dos direitos
humanos, género, sexualidade e saude. Na pratica, essa guinada produziu,
por exemplo, censura de materiais especializados, extingdo de conselhos
nacionais participativos e substituicdo, na Politica Nacional sobre Drogas,
da orientagdo de “reducdo de danos” para a de “abstinéncia” (AGOSTINI
etal,2019).

Diante dessa realidade, a metodologia usada foi a etnografia on-line.
Ela adapta a classica etnografia off-line para o espago on-line, com imersao
no campo e registro semelhante ao utilizado fora da internet, inclusive
nos aspectos éticos (NOVELI, 2010; NUNES, 2019). Contudo, parte das
especificidades do on-line precisaram ser consideradas. Por exemplo,
podemos perceber que em uma mesma plataforma, site ou aplicativo
podem ser identificados diferentes ambientes, e isso nao diz respeito
apenas a caracteristicas em termos de software ou hardware, “mas pelas
diferentes formas de serem habitados” (LEITAO; GOMES, 2017, p. 62).
Por isso, no que se refere a interagdo em campo, diferentes estudos tém
apontado para multiplas posturas dos pesquisadores durante a etnografia
on-line. Essas posturas tém relacao direta com escolhas metodoldgicas
que a etnografia permite, sejam elas on-line ou nao. Mas, também, com
o modo com que o ambiente on-line permite ou favorece a presenca dos
pesquisadores em campo e a propria interagdo e forma de habitar dos
usuarios nesses ambientes.

Diferentemente de uma imersao no campo que envolvesse observagao,
interlocugao e entrevistas com interlocutores, como pesquisas interessadas
na socialidade nesses ambientes, optamos pela imersao por meio exclusivo
da observac¢ao, visto que o nosso interesse estd nos canais enquanto
artefatos portadores de curriculos e pedagogias. Essa observagdo nao
deixa de intervir no ambiente, afinal, as visualizagdes dos videos por nds
e 0s acessos aos canais implicam nao somente as informagoes visiveis aos
proprietdrios e a sua audiéncia, mas a prépria dinamica desses canais ao
serem produzidos, circularem e serem vistos. Além disso, percebemos
que nos canais do YouTube com essa tematica, diferentemente do que
indicado na pesquisa de Melo (2020) com pessoas que vivem com HIV-aids
e fazem parte de um grupo fechado no Facebook, a audiéncia raramente
interagia entre si, e os comentarios eram voltados ao conteudo dos
videos, sem manter um didlogo com quem também estava comentando
o conteudo postado.

Assim, a interagdo social nos canais, entendida como didlogos e
trocas de mensagens entre a audiéncia no YouTube, ndo foi identificada
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como uma caracteristica marcante do trabalho de campo. Isso nao foi
um problema para o levantamento de dados. Tomando os canais como
um espago publico, observar o que ocorre e como ocorre torna-se um
trabalho etnografico importante, tendo ou nio interagdo social entre e
com os interlocutores, como em outros estudos em que a nao interagao
com interlocutores na etnografia on-line nio dificultou o levantamento
de dados e a sua analise, pelo contrério, permitiu conhecer o ambiente
on-line a partir de seus ambientes e particularidades (SOUZA; DUQUE,
2020). Dito isso, os comentérios da audiéncia nos canais serdao escritos
utilizando italicos, ja os textos dos produtores de conteudo serdo escritos
sem a utilizagdo de italicos. Essa diferenciagdo tipografica foi escolhida
para diferenciar discursos da audiéncia nos comentérios dos discursos
dos produtores de conteudo nos videos postados.

Os trés canais selecionados sao de diferentes regides do pais.
Os trés produtores possuem ensino superior, em areas distintas. Sao de
uma geragao que viveu suas experiéncias sexuais apds as duas primeiras
décadas da epidemia de HIV-aids. Em termos de raga/cor, ainda que um
deles tenha alguns fendtipos comuns a pessoas negras, nenhum deles é
de pele escura. A escolha desses canais se deu exatamente por serem de
produtores de conteudos diferentes entre si. Os trés jovens gays produtores
de contetdo tém aproximagdo com movimentos sociais, mas nao estao
produzindo contetldo em nome de nenhum grupo ou coletivo. Além
disso, em alguns videos, dois deles estao em encontros promovidos por
setores governamentais em parceria com a sociedade civil, ou vice-versa.
Em um dos videos um apresenta-se em um evento académico internacional
que retne pesquisadores e ativistas da tematica do HIV-aids. Dois deles
comentam em videos especificos que sao chamados para palestrar sobre
a temdtica em diferentes espagos, como escolas e empresas. Também é
possivel afirmar que a imprensa profissional, as vezes, os convida para
entrevistas sobre a tematica dos canais. Em termos de conteudo, mesmo
ndo sendo o objetivo deste estudo comparar os canais, é possivel afirmar
que, inclusive quando tratam do mesmo recorte tematico dentro do
conteudo geral dos canais, ndo ha disputas de narrativas sobre HIV-aids
na produc¢io dos videos. A identidade dos canais e dos produtores nao
sera informada, com o objetivo de manter o foco nos artefatos, e ndo nos
perfis pessoais, sejam deles ou da audiéncia.

Foram produzidas fichas para cada um dos 164 videos analisados, na
forma de caderno de campo. Nelas, além do link e do titulo, os dados que
o YouTube apresenta publicamente dos videos foram sendo registrados,
como tempo de duragdo, numero de “curtidas” e “descurtidas’, visualizagdes
e comentarios. Também foram feitos registros em cada uma das fichas
sobre o que se comentava e as mensagens mais representativas diante do
objetivo do estudo, assim como a descri¢do da imagem (local, postura,
qualidade técnica, objetos etc.) e o que se falava, inclusive com o contexto
e os fragmentos transcritos do discurso que se apresentava nos videos.



Essas fichas trazem uma quantidade enorme de dados a serem ainda
analisados, que nao foram esgotados no presente artigo. O formato dos
videos dos trés diferentes produtores se diferencia dentro do periodo
de postagem (videos mais “caseiros” no inicio dos canais e videos mais
“profissionais” no final do periodo do trabalho de campo), e a diferencia¢ao
da forma é mais presente do que aquela do conteido em si. Por isso,
a partir dos dados das fichas sistematizados, podemos afirmar que o
curriculo e a pedagogia dos trés canais tém grade base comum, que a
forma (estilo do produtor de conteudo, técnica na captagdo de audio e
imagens, fotografia, vocabulario utilizado etc.) nao implica, nesse caso,
diferentes proposi¢oes pedagogicas e curriculares entre si.

O tempo de duragdo de cada video é variado, nao ultrapassando
15 minutos. Ao todo, somam 24 horas e 21 minutos de gravagdes nos
trés canais, que permanecem publicos até o momento desta andlise.
Selecionamos videos publicados desde a criagao de cada canal até o ultimo,
de 2018. Dois dos canais foram criados em 2016 e outro em 2017. A decisdo
de interromper em 2018 criou um recorte temporal o qual ndo envolve
o periodo da nova administragdo presidencial, que trouxe mudancas na
atuagdo em HIV-aids (AGOSTINI et al., 2019). Os trés canais, apesar da
tematica comum, sdo diferentes em apresentacao de contetido - um com
vocabulario mais técnico, dois mais informais; um com mais presenca de
convidadas/os; um com relatos mais detalhados das experiéncias pessoais;
outro com menos interagdo, na grava¢ao dos videos, com os comentarios
em videos anteriores das pessoas da audiéncia. O contetdo produzido
sera analisado com a pretensdo de apresentar criticamente o que, em
conjunto, t¢ém em proposi¢cdes pedagogicas (ensinamentos) e desenho
de curriculos (conhecimentos). Os curriculos sdo, simultaneamente,
pessoais e sociais, inseridos na linha de tempo da resposta nacional a
aids no Brasil, que demarca possibilidades, enfrentamentos a estigmas,
disputas de reconhecimento e disponibilidade de medicagao.

Foram analisados enquanto “lugares pedagdgicos” em uma perspectiva
pos-critica em educagdo (MEYER, 2014), entendendo que o curriculo
e a pedagogia envolvidos neles nao estdo apartados da realidade off-
line. Afinal, “a internet nao forma um espago auténomo, que existe em
paralelo aos espacos fisicos; a distingdo on-line/oft-line é circunstancial
e precaria, ‘real’ e ‘virtual’ estdo constantemente articulados” (BRAGA,
2015, p. 228). A tecnologia da internet é um género cultural, ndo cria
algo radicalmente novo, mas realiza desejos ja presentes que nao tinham
como ser realizados, pois faltavam os meios. Com ela ha possibilidade de
explorar novas liberdades, “mas isso também induz ansiedades quanto ao
controle sobre como essas liberdades e capacidades serdo empregadas”
(MILLER, 2013, p. 173).

Apresentamos a seguir os artefatos midiaticos e seu contexto de
produgio, e apds o regime de visibilidade do “segundo armario”. Isso serd
feito sem renunciar as discussoes ja realizadas em relacao ao “primeiro
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armario’, o da sexualidade. Nas consideragdes finais apontamos a
necessidade de retorno as discussdoes em torno da ideia de vulnerabilidade,
mesmo em periodo de conquistas em rela¢ao a medicalizagao.

ALGORITMOS, CORPOS SAUDAVEIS E
VISIBILIDADE CORAJOSA

A difusdo viral de suportes e redes “parece extrapolar, até certo
ponto, algumas das conhecidas barreiras de estratificagdo social, de
classe, de género ou de idade” (NASCIMENTO, 2016, p. 218). Isso ¢
perceptivel nos perfis de pessoas que comentaram os videos analisados.
A visibilidade envolve tanto audiéncia quanto produtores, pois as telas
“expandem o campo da visibilidade, esse espago onde cada um pode se
construir como uma subjetividade alterdirigida” (SIBILIA, 2008, p. 111).
Nesse sentido, mesmo nao havendo consenso entre os trés produtores de
conteido em relagéo a se autodeclararem YouTubers ou Influenciadores,
é sabido que nesse contexto eles sdo prisioneiros da digitalidade que lhes
permite existir, isto ¢, caracterizam-se enquanto personagens definidos
pela instrumentalidade de suas agoes (ORTIZ, 2022).

A possibilidade de criar canais tematicos indica que a “web 3.0 diz
respeito a uma modulagdo da internet na qual toda informacéo é organizada
de modo compreensivel, ndo apenas para humanos, mas também para
a maquina’, isto é, “[...] a rede passou a ser definida pela capacidade de
arquivar, organizar e apresentar dados de forma personalizada para os
usuarios” (PADILHA; FACIOLI, 2018, p. 310). Ao estudar o que ha de
curricular-pedagégico nos canais, € preciso ter em mente os algoritmos, o
processamento que gera um recorte especifico de dados. O fornecimento
e os usos desses dados sdo indispensaveis para pensar os artefatos em
analise, afinal, “a paisagem sociotécnica estd repleta de algoritmos, gragas
a seu enorme sucesso e eficicia em nossas relacdes sociais, econdmicas e
politicas” (SILVEIRA, 2017, p. 268).

Os algoritmos funcionam combinando aquilo que uma/um
determinada/o usudria/o ja buscou na rede com o que outras/os usuarias/os
buscaram, ajustando as informagdes de maneira sistémica com o objetivo
de antever aquilo que se esta buscando. Isto é, sio capazes de produzir
publicos calculaveis (ORTIZ, 2022). A audiéncia chega aos canais por
busca, mas também “por acaso’, dirigida pelos algoritmos. O contetdo,
seja a propria imagem dos produtores de contetdo soropositivos ou
suas falas, segue regras do YouTube, portanto, eles ndo estdo livres para
se apresentarem e dizer o que bem entenderem. Isso precisa ficar claro
porque, caso tratassemos de outros contextos digitais, o curriculo e a
pedagogia em torno do tema HIV-aids poderiam ser distintos dos que
aqui analisamos. A pessoa responsavel pela postagem deve ter em mente,
nas palavras dos criadores do YouTube, as “regras baseadas no bom senso
que ajudam vocé a se manter longe de problemas”. Algumas delas sdo a



proibi¢do de “nudez e contetido sexual’, “contetdo prejudicial e perigoso’,
“contetdo de incitagdo ao 6dio’, “conteudo explicito ou violento” e “assédio
e bullying pessoal”!

Nesse clima, quem comenta os videos, homens ou mulheres, costuma
se surpreender com a aparéncia dos produtores. “Mocgo lindo”, “Cé é
lindo”, “Que gostoso vc”, entre outros. O elogio da estética dos produtores
é, historicamente, vinculado a ideia de saude, ainda que isso ndo esteja
diretamente associado no momento dos elogios. Desde o comego do século
XX, a beleza estd diretamente ligada ao corpo saudavel, em continuo
treinamento fisico. O corpo deve ser magro, esguio, 4gil, musculoso
como nas culturas pré-industriais (CALANCA, 2008). E exatamente essa
estética que prevalece nos trés responsaveis pelos canais.

Em se tratando de pessoas com HIV, um “estilo de vida saudavel” é
bastante difundido pelos canais. Um homem comentou: “Parabéns pelo
canal. Descobri que estou negligenciando minha satide mesmo ndo sendo
portador do virus”. A “atividade fisica” para todo mundo é recomendagao
uninime nos trés artefatos, mas, em especial, para quem tem HIV e
inicia o tratamento. Faz parte dele, conforme disse um dos produtores de
conteudo, “entender que praticar exercicios fisicos ¢ importante”. Isso foi
reforgado por outro produtor em seu canal: “aderir ao tratamento néo é
Unica e exclusivamente tomar apenasa medicac¢io no horario certo, vocé
também tem que ter, levar, uma vida saudavel e tranquila, e baseado na
sua alimentagao, exercicios fisicos e tudo mais”. A descoberta da sorologia
positiva para o HIV, segundo eles, faz com que vocé passe a “procurar
ter mais informagdo de como anda a sua saude, a querer fazer exercicios
fisicos, a querer mudar a sua alimentagao”

Ainda que os curriculos ofertados nos canais nao sejam tutoriais de
beleza ou de como manter o corpo “em forma”, é perceptivel que em um
dos canais, do primeiro ao ultimo video, a questao estética foi ganhando
investimentos, desde a qualidade da iluminagdo da produgédo até a
maquiagem do produtor. Mesmo nos videos menos produzidos nesses
aspectos, o produtor de contetido é bastante marcado por uma estética
jovial, nas roupas e vocabulario. A partir da etnografia foi possivel perceber
que é frequente os proprietarios dos canais aparecerem de camiseta sem
mangas, em alguns casos com decotes, mas marcadamente masculinos.
Em outros, o uso do boné esta presente, assim como tatuagens nos corpos
de pele clara. As roupas raramente sdo formais, por vezes usam até
bermudas, ainda que ndo seja comum estarem de corpo inteiro na tela.
O enquadramento tipico dos canais é aquele que mostra do peito para
cima, aimagem do rosto o tempo todo em destaque. Isso ndo impede que
o ambiente, quarto ou sala, possa ser identificado como de classe média
(moveis, tipo de residéncia, elementos decorativos).

A audiéncia também tem o mesmo enquadramento nos perfis com
foto, mas comumente com menos exposi¢ao dos ambientes. Os elogios aos
produtores de contetido se misturam e/ou se estendem para o conteudo
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postado: “Além de mto inteligente, é lindo!”; “Muito bom o esclarecimento
ealém de tudo é Lindo”; “Lindoooo. Amei o video, faz mais!”. Uma mulher
afirma: “Teu canal é lindo”. Outra também se declara: “Old! aiii me sinto
abragada vendo vc ... que delicia! vc é um fofo... lindo ... Com explicagdes
tao claras! Obrigada por ser esse ser iluminado, um beijo enorme!!!”. Eles,
assim, garantem uma associa¢gdo de marcadores da diferenga entre
jovialidade (idade), masculinidade (género), inteligéncia (escolariza¢ao) e
branquitude (raga/cor) que contextualiza os elogios a eles e aos artefatos.

A construgdo das subjetividades esta localizada nos apresentadores
e na audiéncia, em processo dindmico, “produto de intensas lutas que
se dao nos seios das redes de poder, com diferentes forgas e interesses —
muitas vezes contraditorios ou até mesmo opostos — enfrentando-se sem
cessar” (SIBILIA, 2015, p. 143). Na valoriza¢ao da beleza, apontamos para
o quanto o curriculo, nesses artefatos, é apresentado pedagogicamente
por meio de homens “lindos”, “fofos”, “inteligentes”. Mas com ressalvas:
“Independentemente de tudo amigo, vc é muito lindo... Abragdo querido...”.
E esse “tudo” que indica o quanto parece existir também algo que se
apresenta, muitas vezes sem ser anunciado diretamente, para constituir
o curriculo e a pedagogia que buscamos analisar aqui.

Percebemos que os canais, assim como o governo brasileiro, estdao
conectados as ideias do Programa Conjunto das Na¢des Unidas sobre
HIV/AIDS (UNAIDS), que lidera e inspira o mundo para alcancar sua
visao compartilhada de zero nova infecgdo por HIV, zero discriminagao
e zero morte relacionada a AIDS? Foi em 2014 que foram langadas metas
para conquistar esses objetivos. Elas propunham atingi-los em 5 anos’.
O Brasil reiterou o compromisso com essas metas que, na pratica,
propunham ter, até 2020, “90% de pessoas vivendo com HIV/Aids
com conhecimento do seu estado sorolégico; 90% das pessoas HIV em
tratamento; 90% das pessoas em tratamento com carga viral indetectavel”
(BRASIL, 2014, p. 3).

Contudo, Simdes (2018) aponta que no contexto nacional
contemporaneo a discriminagdo contra as pessoas vivendo com HIV
persiste. Comparando a quantidade de comentdrios, raramente se 1&
uma critica mais dcida aos videos ou ao perfil dos proprietarios. Em um
deles, uma jovem afirma: “[...] como vocé é lindo, nio é que eu esteja
com preconceito, mas quem vé cara ndo vé HIV”. A constatagdo por parte
dela da beleza do soropositivo, em alusdo a ideia de uma possivel “cara”
de quem tem HIV, indica o quanto ainda pode existir a expectativa de
pessoas vivendo com HIV diferentes desses homens soropositivos dos
canais: “lindos” e “saudaveis”.

A “cara” de quem tem HIV é também uma expressdao que se refere
ao corpo: marcadores sociais de raga/cor, género, classe, geragao e
escolarizagdo. Em um estudo sobre sexo anal desprotegido, embora o
tesdo e o amor parecam anteceder a disposi¢do para esse tipo de pratica
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sexual, “é o parecer sauddvel que acena para uma suposta soronegatividade



para o HIV, que abre a possibilidade para as emogdes positivas aflorarem
(em oposi¢do ao medo) e o sexo sem camisinha acontecer” (RIOS et al.,
2019, p. 82). E nesse sentido que se entende o que foi citado anteriormente
sobre as redes de poder e as “diferentes forcas de interesses” que podem ser
contraditdrias ou opostas: a beleza do corpo saudavel (saude) justificaria
a pratica sexual sem camisinha, logo, a exposi¢do ao risco da infecgao,
que poderia levar a aids (doenga).

Ainda sobre o tema do preconceito, valorizando a prevengdo, um
homem questiona: “Vocé é um homem tdo bonito, por que ndo se cuidou de
jovem?”. A culpabilizacao de homens gays pela sua infecgdo é um discurso
discriminatdrio recorrente e perigoso para o campo da prevengao e da
compreensdo das experiéncias de infeccdo pelo HIV. Ainda assim, a
valorizagao da prevengao produzida pelo Brasil se justifica porque, durante
algum tempo, foi em dire¢ao contraria a essa ideia da culpa. Segundo
Grangeiro, Silva e Teixeira (2009), com o processo de abertura politica
e redemocratiza¢ao, o sistema de saude brasileiro respondeu ao desafio
de diagnosticar e tratar populagdes socialmente marginalizadas, baseado
nos principios da equidade, universalidade e integralidade.

A despeito dessa histdria, “a condenagdo moral manifesta-se
especialmente quando a infec¢ao acontece por via sexual, realcando o
renitente preconceito contra a homossexualidade [...]” (SIMOES, 2018,
p. 317). A culpa parece ser maior pelo fato de o soropositivo ser “um
homem tdo bonito”, como se a beleza fosse um marcador que torna a
situagdo pior do que poderia ser caso ele fosse feio. Sao as “forcas de
interesse” que, por meio da culpabilizagdo, buscam ensinar o quanto
homens “fofos” e “inteligentes” — leia-se também aparentemente brancos,
masculinos, joviais, escolarizados e de classe média — devem ser culpados
por se infectarem na juventude.

Sobre os elogios, uma mulher confessa: “[...] vc é lindo, se vc gostasse
de mulher eu encararia isso de boa”. A confissao sobre “isso” ser encarado
“de boa” mostra o quando a beleza relativiza a homossexualidade e a
soropositividade também entre mulheres supostamente heterossexuais.
Uma outra mulher declara: “Tu é lindo, eu namoraria, até casaria cntg?l”.
Outros dois homens, em tom descontraido, também se declaram: “Nossa
vc é um gato casava contigo kkk” e “Casa cmg! Pelo amor de Deus!
Hahahahaha”. Essas declaragoes sdo dirigidas aos trés soropositivos dos
canais, mas o que mais recebe esse tipo de investida é o de aparéncia
mais branca, mais jovial, com o corpo mais tatuado e definido em termos
musculares e, além disso, o que tem a formagao superior mais evidente/
anunciada.

O tema namoro-casamento-aids ¢ discutido em videos especificos.
Perlongher, no final da década de 1980, chamou a atengao para o quanto,
depois de um periodo marcado pelo desbunde, isto é, dos efeitos no
Brasil da visibilidade dos gays americanos, que passava aqui por uma
exposicdo mididtica do “espetaculo gay”, das travestis nas avenidas das
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“megaldpoles” e do reconhecimento de Roberta Close como “modelo
de mulher nacional’, havia na “crise da AIDS” todo um cheirinho de
restauracao. Segundo ele, “chegou-se longe demais, paga-se agora a culpa
pelos excessos libidinosos! Um retorno ao casal, uma volta a familia, a
morte definitiva do sexo andénimo e impessoal [...]” (PERLONGHER,
1987, p. 52).

Em 2007, vinte anos depois de Perlongher (1987), Miskolci (2007)
destacou o quanto o casamento aponta para uma normalizagio das
relagbes amorosas entre pessoas do mesmo sexo: “o reconhecimento legal
das vidas sexuais de casais formados por pessoas do mesmo sexo torna
‘respeitaveis’ somente aqueles que se igualam ao modelo heterossexual
monogamico estavel” (MISKOLCI, 2007, p. 123). Ainda que hoje possamos
compreender uma multiplicidade de modos de ser “respeitavel’, isto é,
ndo necessariamente dentro de um modelo heterossexual monogamico
estavel, é inegavel que esse modelo existe e compoe as redes de poder
que envolvem o curriculo e a pedagogia dos artefatos aqui discutidos.

Dois dos soropositivos dos canais mantém relacionamento
monogamico, e um deles anunciou que estd em busca de namoro e
demostrou interesse em se casar. Dos que tém relacionamento estavel,
um estd, segundo as informagoes dos videos, casado. Nao ha relatos por
parte de nenhum deles sobre a possibilidade de, mesmo namorando ou
casado, manter relacionamentos com outros homens. Um, inclusive,
demarcou que o periodo de sexo com varios homens ficou no passado,
quando ndo namorava, quando estava solteiro.

Parte dos pedidos de namoro e casamento que eles recebem nos
comentdrios tem relacdo direta com alguns videos em que os soropositivos
relatam experiéncias de preconceito sofridas quando contaram para os
pretendentes a namoro que vivem com HIV. Mas relatos pessoais de
preconceitos e discriminagdes sofridos por eles ndo sdo comuns nos demais
videos, o que faz com que os canais ndo os apresentem como vitimas.
Além disso, o contetido elogiado pela auséncia apresenta outra auséncia
significativa. A palavra aids raramente é pronunciada nos videos, como
a propria sindrome nao é abordada como tema de destaque. Trata-se
muito pouco de doenca no contetido dos canais.

Essas auséncias nao significam que também nao sejam eles elogiados
como sendo homens de coragem por expor a sorologia positiva para o
HIV em um contexto histérico no qual a aids foi foco de tanto estigma.
O elogio corajosos ¢ um indicativo do quanto a audiéncia reconhece a
existéncia de preconceito e discriminagdo contra pessoas que vivem com
HIV. Sobre isso, uma mulher postou: “Parabéns pela coragem de se expor”.
Um homem confessou a sua falta de coragem: “eu comecei um trabalho
parecido com o seu, mas, em dado momento, eu senti uma espécie de ‘risco’
e ndo pude prosseguir. A verdade é que, naquele momento, eu tive medo”.

A visibilidade corajosa vinda dos perfis dos produtores caracterizados
aqui, em meio a uma audiéncia diversificada e historicamente



contextualizada em termos de algoritmos e também discriminatdrios
contra o tema do HIV-aids e da homossexualidade, situa o curriculo e a
pedagogia que aprofundaremos a seguir.

ESTIGMA, MEDICALIZACAO E O “ARMARIO” DA
SOROPOSITIVIDADE

Os produtores sao valorizados enquanto corajosos pela visibilidade,
mas a experiéncia dos “armadrios” ndo é necessariamente positiva. Mesmo
com a ideia de que “sair é libertador”, a orienta¢do dos videos é que sair
pode ndo ser a melhor coisa para todo mundo, pela constatagdao do
preconceito persistente. Alerta-se que “romper as barreiras impostas pelo
‘segundo armdrio” ndo significa ter de “assumir para todo o mundo e
virar ativista” (ABREU, 2016, p. 159). A importancia de sair do “segundo
armario” aparece com destaque para aquilo que ela, sob a logica deles,
traz de bom. Nas palavras de um dos produtores de contetdo:

Chegou uma hora que eu sai do armdrio, e tudo ficou melhor
para mim, porque eu me senti mais verdadeiro comigo mesmo e
com os outros, etc. E agora eu estava me vendo em um segundo
armadrio, e isso estava me incomodando muito, porque eu me
sentia como se eu estivesse enganando as pessoas.

O sentimento de “liberdade” e o “sentir-se mais verdadeiro” apos a
revelagdo, seja da orientagao sexual, seja da soropositividade, em termos
socioculturais, é sempre relativo. “Sair do armario” ndo pode ser entendido
como escolha pessoal, de simples agéncia autodefinidora do sujeito, pois
¢ experiéncia feita em meio as exigéncias que as relagdes socioculturais
impdem. A agéncia tem a ver com a intencionalidade e com o fato de
perseguir projetos, sempre culturalmente definidos. E com o fato de agir
em contextos de relagdes de desigualdade de for¢as sociais (ORTNER,
2007). Mesmo que se afirme em um video que as “pessoas tém de fazer
o que elas querem em relagdo ao armario e ao HIV”, “o que elas querem”
¢ algo para além delas mesmas, constituido e constitutivo de um externo
do seu “querer”.

Entendemos o “armario” da sexualidade como a ordem sexual que
desde o final do século XIX se constitui, dividindo a todos dentro do
bindrio hétero-homo, de modo a garantir a manutencéo do espago publico
como sindnimo de heterossexualidade pela restri¢do da homossexualidade
ao privado (SEDGWICK, 1998). O “segundo armario” também tem
relagao com uma ordem sexual, pois a aids é uma doenca sexualmente
transmissivel, o que afeta as experiéncias de reconhecimento no espago
publico. Contudo, dizer de si sobre a soropositividade pode, em varios
contextos, deslocar o ja dito sobre a homossexualidade, na saida do “primeiro
armario’, para um direcionamento ainda maior em dire¢ao e intensidade
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estigmatizante na ordem sexual. Ou ndo, afinal, historicamente o estigma
da homossexualidade e o do HIV-aids tém sofrido transformagdes.

Compreender tais processos de reconhecimento implica reconhecer
mudangas histdricas que caracterizam tanto a heteronormatividade
como a epidemia de aids, em relagdo as experiéncias de exclusdo, em um
contexto que via as relagdes entre pessoas do mesmo sexo passiveis de
prisdo ou internamento para um contexto em que a visibilidade rege a
experiéncia da normalizacdo. O novo regime de visibilidade da sexualidade
nao é necessariamente heterossexista, mas permite a manutencao do
binario hétero-homo por meio da heteronormatividade, a consolidagiao
da hegemonia heterossexual (MISKOLCI, 2012). Isto ¢, “somar” as
experiéncias dos “armarios” nao necessariamente levaria a mais estigma
se a heteronormatividade for a marca das experiéncias sexuais, assim
como, por meio da medicalizagio, a questdo da imagem representativa
do doente de aids do passado ou o risco da transmissao-infecgao por HIV
for minimizado, reduzido ou praticamente eliminado, conforme quer e
propoe a UNAIDS e, em tese, o governo brasileiro.

Os produtores de conteudo soropositivos do YouTube, assim como
tantos/as que os antecederam em periodos nao digitais, buscam “dar conta
de si” enquanto vivendo com HIV. Mas, inegavelmente, hoje o modo em
que se aparece e se conta de si, esta diretamente relacionado ndo apenas
ao momento atual de desenvolvimento das tecnologias digitais, mas,
também, ao momento politico “antiagenda” e de “biomedicaliza¢ao”
(PARKER, 2015). E possivel fazer essa afirmagio por considerarmos que
esse “dar conta de si’, nos termos de Butler (2009, p. 19), “[...] pode comegar
consigo, mas comprovara que esse ‘si mesmo’ ja esta implicado em uma
temporalidade social que excede suas proprias capacidades narrativas”.

Os artefatos analisados, sem perder a conexdo ao sexual, focam
menos nas identidades sexuais e mais nas “identidades clinicas” (VALLE,
2010) - elas “referem-se a construgao particular de categorias, imagens,
representagdes culturais e discursos sobre a soropositividade” (VALLE,
2010, p. 40). Afinal, no atual momento histérico de “biomedicalizagdo”,
ainda que a morte por aids aconteca, no trabalho etnografico foi possivel
identificar que ha aqueles que apostam em uma maior seguranca e
protecdo para a manutenc¢do do segredo por meio do tratamento com
antirretrovirais, mesmo que temporariamente — no caso do uso da
medicag¢ao como prevengio, que pode durar apenas os dias da prescri¢ao
da PEP (Profilaxia P6s Exposi¢ao) ou muitos dias na PrEP (Profilaxia Pré-
Exposi¢ao) -, e também podem “passar por” soropositivos caso os remédios
sejam descobertos. Seja como for, aquelas pessoas devidamente medicadas,
ainda que anunciem sua soropositividade, saindo do “segundo armario”,
sentem-se valorizadas e sdo elogiadas pelo resultado do tratamento.

Os videos caracterizam essa diferenciacao de enfoque menos nas
identidades sexuais e mais nas “identidades clinicas” pelo discurso
e pela diversidade da audiéncia em termos de orienta¢do sexual e



identidade de género. Sao artefatos produzidos por soropositivos gays,
mas com direcionamentos para além da homossexualidade. Ainda que
em muitos contextos os videos se refiram a saida do “segundo armario”
(soropositividade) tendo o primeiro como referéncia (sexualidade), o
“segundo” tem elementos que podem ser os mesmos para aquelas pessoas
que nunca sairam ou sairdo do “primeiro”, por serem homossexuais
em segredo ou heterossexuais. A ideia de “armario” é rentavel para
essa discussdo porque esta sendo tomada ndo apenas como um regime
histérico de visibilidade, mas também como um regime de conhecimento
(SEDGWICK, 1998). Ao nos referirmos a um regime de conhecimento
estamos apontando para o seu carater epistemoldgico, afinal, refletimos
sobre o conhecimento produzido em termos de visibilidade e invisibilidade
envolvendo, nesse caso, curricularmente e pedagogicamente, a tematica
HIV-aids nos artefatos selecionados.

A epistemologia do “segundo armario” da a conhecer o quanto a
epidemia HIV-aids na era digital passou a ter seu foco na clinica, e ndo
mais nos direitos de grupos especificos, como homossexuais — embora
estejam estes grupos entre os mais atingidos por ela, em grande medida
pela falta de direitos. Ainda que o enfoque tenha sofrido alteragdes,
os canais nos informam sobre certa pedagogia que permite pensar em
experiéncias homossexuais; afinal, é preciso reconhecer que “o curriculo,
como um espago de significagdo, estd estreitamente vinculado ao processo
de formacao de identidades sociais” (SILVA, 2001, p. 27). Politicamente,
essa epistemologia se torna possivel pela caracterizagao ja indicada nesse
texto em tela quando citamos agenda “antidireitos” e os seus efeitos, assim
como a era digital e suas tecnologias de comunicagdo, mas, em especial,
pelo o que se tem chamado de “biomedicalizagdo” no tratamento e na
prevengao ao HIV-aids.

Em termos mais gerais, os processos de forma¢ao de identidades
sociais de soropositivos por meio de abordagens governamentais
biomédicas ndo marcam apenas o nosso campo de pesquisa nos canais
do YouTube. Por exemplo, em relagcdo ao Movimento de Jovens Vivendo
com HIV-aids, Cunha (2018) aponta para a produc¢do de novos corpos
tratados e trataveis, que geram novos efeitos biopoliticos e impactos nos
contornos identitarios de movimentos socais, como a passagem de uma
certa construgdo de uma “juventude” antes especifica, isto ¢, “vivendo”
com HIV-aids, para outra mais genérica, que ndo distingui infetados de
ndo infectados. Guardando as devidas proporgdes e diferenciagdes, o
curriculo e a pedagogia dos artefatos aqui analisados também carregam
seus efeitos biopoliticos e impactos identitarios frente a biomedicaliza¢ao.

Essa formacao identitaria se da na interagdo entre produtores e
audiéncia, colocando-se em processo de producéo coletiva da propria
identidade, auto e/ou algoritmicamente agenciada, aparecendo ou nao essa
interacdo no ambiente dos comentarios no YouTube. Contudo, a audiéncia
ndo pode ser agrupada e sequer se identifica de modo homogéneo em
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termos de género, sexualidade, raca, geracao ou outro marcador social.
O envolvimento e a identificagdo se ddo a partir de certo regime de
visibilidade e conhecimento, portanto, epistemoldgico, que nem mesmo
se constitui com pessoas exclusivamente soropositivas, pois a audiéncia
ndo ¢ uma comunidade de pessoas que vivem com HIV.

No “armario” da sexualidade, a compreenséo era da existéncia de

[...] uma forma de regulagdo da vida social de pessoas que
se relacionam com outras do mesmo sexo, mas temem as
consequéncias nas esferas familiar e publica. Ele se baseia
no segredo, na ‘mentira’ e na vida dupla. (MISKOLCI,
2007, p. 58)

O “armdrio” da soropositividade ndo necessariamente se baseia no
segredo, mentira ou vida dupla, ainda que possam estar presentes nas
experiéncias de quem estd usando antirretrovirais. O regime aqui discutido
tem como caracteristica principal a busca pelo melhor tratamento, sem
efeitos colaterais, que mantém, aparentemente, uma vida normal ou
até mais saudavel do que antes. Entao, parecer nao soropositivo é mais
importante do que necessariamente esconder a soropositividade. Dito de
outro modo, até o momento de saida do “armario” da soropositividade,
esconder que vive com HIV pode ser algo importante, contudo, via o
tratamento, quando da saida do segundo “armdrio’, o distanciamento
do estereotipo do soropositivo faz toda a diferenga para dissipar o medo.
Mais do que néo sair, a relagdio com o “armério” da soropositividade se
dé pela possibilidade de néo “passar por” soropositivo, mesmo quando
ja exposto como vivendo com HIV.

Para o “armario” da soropositividade, sdao os efeitos colaterais da
medicalizacdo (sono, cansaco, mal-estar, vOmito, insonia, diarreia e
pensamento suicida) que podem fazer com que se seja retirado do segredo
da sorologia, afinal, esses efeitos podem gerar necessidades de explicagao
junto a familiares, amigos, colegas de trabalho, parcerias afetivo-sexuais.
Ter de contar, contra a propria vontade, sobre a causa dos efeitos colaterais
é colocar o “armario” da soropositividade em cheque. Ha relatos dessas
situagdes nos canais, e a propria audiéncia tem essa compreensao.
Um homem comenta sobre a saida do “segundo armario™: “uma hora vai
acontecer independentemente da minha vontade”.

O remédio é tanto vildo, pela revelacio nio intencional da
soropositividade, como também meio de ter vida saudavel e evitar o
adoecimento. A farmaco-tecnologia permite que tenhamos escutado de
um dos produtores de canal a fala “eu pare¢o que tenho ha 10 anos?” sem
nomear os antirretrovirais. Esse modo de aparecer, de quem aparentava
ter HIV-aids antigamente em relagdo a quem tem HIV hoje, demarca
uma temporalidade em que as representagdes estigmatizadas dos/as
soropositivos/as foram e ainda sdo produzidas. Essa visibilidade mudou,
porque, segundo um dos responsaveis pelos canais:



E uma visdo que a midia ficou ali, que é da década de 80 e
que hoje mudou completamente. Naquela época ndo tinha
remédio; naquela época ndo tinha tratamento; naquela época
ndo tinha acompanhamento; naquela época nao tinham os
estudos avangados; naquela época ndo tinha muita coisa.

A importancia do tratamento para a epistemologia do “segundo

1o » ~ \ . <« . . . » . 7 .
armario” em relacdo a necessidade de “desmistificar isso’, isto é, a imagem
do doente de aids do passado, pode ser compreendida pelo seguinte
comentario da audiéncia:

Ao contrdrio de vocé, ndo divulguei pra ninguém sobre o assunto.
Ninguém da minha familia sabe, pois ndo vejo necessidade de
me expor e sujeitar minha familia a este sofrimento. Afinal de
contas, eu ndo sou doente. Eu tomo a medicagdo religiosamente,
fago acompanhamento médico. Enfim, sou uma pessoa sauddvel
e levo uma vida normal. Me sinto confortdvel mantendo a
discrigdo e continuarei assim.

Os artefatos analisados ndo escondem que ainda é um sofrimento ter
HIV. Como ocorre ha tempos em guetos de homossexuais nao “assumidos’,
os canais permitem intera¢des mantendo a invisibilidade. Ndo é a toa
que parte significativa da audiéncia comenta os videos, mas nao se deixa
identificar, usando fotos ou nomes de personagens midiaticos. Um dos
soropositivos, inclusive, assim justifica sua postura de nao pedir que a
audiéncia compartilhe os videos do seu canal: “o pessoal tem vergonha
e tem medo de ser vinculado ao HIV, por isso eu nem peco para as
pessoas compartilharem”. Mas, também conforme os classicos guetos,
a audiéncia consegue acessar uma rede de apoio, pois, ainda que raros,
mantém didlogos entre si, como aponta um deles: “as vezes esse apoio
ndo ¢ da familia, ndo é dos amigos, as vezes é de um estranho, de um
profissional, do canal do Youtube, né?”. Em outro comentario, diz-se que o
produtor de conteudo “é a voz de pessoas invisiveis ainda para a sociedade”
A invisibilidade aqui estd a servi¢o do “armario” da soropositividade.
Segundo ele, politicamente, essa “invisibilidade tem todo um cardter
ideoldgico, um poderzinho ali por trds de ainda decidir quem morre e quem
vive”. Contudo, o comentario critico segue relativizando a representatividade
dos responsaveis pelos canais:

E vital o tratamento, é iitil o trabalho dos ativistas, necessdrio
o discurso engajado daqueles que se expoem ao estigma, porém
esse lugar de fala ndo fala por todas as PVHIV [Pessoa Vivendo
com HIV], infelizmente, muito por ndo representar a realidade
de uma grande maioria. Ndo é invisibilizar o belissimo trabalho
que vocés fazem, mas vamos dividir esse lugar de fala, debatendo
ndo as questoes visiveis dessa causa, mas dando espago para
aqueles ocultados que ainda ajudam a engrossar as 14.000
mortes anuais.
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No que se refere a visibilidade dos soropositivos em tela, o que se
percebe, com elevado sucesso apontado pela audiéncia, é que os artefatos
analisados nao s6 ensinam, como também produzem o proprio regime
que estao envolvidos. Isso porque, pelos canais, sabe-se que o regime de
visibilidade do “segundo armario”, conforme ja dito sobre o primeiro,
“traduz uma relagao de poder sofisticada, pois nao se baseia em proibigoes
diretas, antes em formas indiretas, mas altamente eficientes, de gestao
do que é visivel e aceitavel na vida cotidiana” (MISKOLCI, 2017, p. 62).
Essas relagoes de poder alocam, “identidades clinicas’, nos termos aqui
atualizados, em um processo de ensino-aprendizagem para o HIV-aids
na era digital, que é também farmaco-tecnoldgico.

O que se ensina e o que se aprende nos canais é tipico dos mais
diversos regimes de visibilidade: uma série de codigos e valores que
se impdem como uma espécie de gramatica as pessoas envolvidas, nas
maneiras como elas podem parecer visiveis (PASSAMANTI, 2018). Nada
¢ mais tipico em nosso tempo do que artefatos culturais que nos ensinam
sobre a gestdo da visibilidade, fazendo-nos parecer responsaveis pela
nossa propria experiéncia. E nos fazendo perceber o momento histdrico
e o que o caracteriza. Um dos produtores se posiciona em relagao a isso:

E bom a gente saber da histéria, né? Até para a gente saber
que tempo a gente estd hoje, que momento a gente estd hoje da
histéria da luta contra a aids. A gente estd em um momento em
que existe medicamento, onde as pessoas estdo cada vez mais
pedindo, exigindo medicamentos com menos efeitos colaterais,
pra aumentar a adesdo, este tipo de coisa.

Essa temporalidade também passara. Muito em breve a epistemologia
do “segundo armario” pode nao fazer sentido algum quando as redes de
significacdo e as forgas de interesses forem outras. Essas transformagdes
estdo para além de uma experiéncia cultural local, afinal, é possivel referir
certa “cultura global da medicina” (GOOD, 2021), que se populariza
colocando-se em termos de uma medicina economicamente hightech
por meio de imagens e discursos variados mundo afora, apresentando
desafios a especialidade médica a0 mesmo tempo em que difunde
possibilidades — nao necessariamente cientificas — de tratamento e cura.
Por ora, diante desses artefatos, mais do que valorizar apenas o que é
reiterado pedagogicamente por eles, que tem relagao direta com uma
“verdade revelada” que liberta, vale a pena também buscar entender o
quanto estamos perdendo estratégias que funcionaram antes mesmo de a
era digital impactar a epidemia de HIV-aids, estratégias que enfrentavam
o0 estigma que parece persistir.

Ao nosreferirmos a estratégias, estamos pensando no uso do conceito
de vulnerabilidade, que chamava a sociedade para o compromisso de
pensar além da responsabilizacio pessoal, apontando dimensdes sociais e
programaticas — panorama politico, oferta de insumos e servigos na satide



publica (AYRES, 1996). Um curriculo sem a perspectiva compreensiva da
ideia de vulnerabilidade se torna insuficiente para o enfrentamento dos
processos de desumanizagdo em termos de epidemia de HIV-aids, ainda que
se valorize a medicalizagdo e os seus efeitos. Afinal, a “biomedicaliza¢do’,
diferente da concepgdo a respeito da vulnerabilidade, “traz consigo uma
ontologia individual liberal, enquanto, em seu inicio, a resposta brasileira
aaids, [...] apontava para uma ontologia social (SEFFNER; PARKER, 2016,
p. 301). Dito de outro modo, essa ontologia social, com base na nogao
de vulnerabilidade, enfatizava “a interdependéncia dos seres humanos,
aimportancia das comunidades, a importéincia do espago publico como
lugar de respeito a diversidade e negociagdo das diferengas” (SEFFNER;
PARKER, 2016, p. 301).

CONSIDERACOES FINAIS

A epistemologia do “segundo armario” produz “identidades clinicas”
em contextos digitais, em meio a guinada conservadora que o Brasil vive,
que ainda mantém processos de estigmatizacao. Assim, se o0 “armario” da
sexualidade busca com que alguém “passe por” heterossexual, o “segundo”
se constitui por uma “passabilidade” de pessoa que nao vive com HIV-
aids, embora viva, por ter boa adesdo ao tratamento. Em outro momento
histdrico, em que os remédios ndo tinham o mesmo efeito, a imagem do
doente de aids arrombava as portas do “armario” da soropositividade.

A pedagogia analisada apresenta um curriculo que, ao deixar de
centrar for¢a na discussdo do estigma, também deixa de discutir a ideia de
vulnerabilidade. A gravidade disso esta no fato de que hoje essas experiéncias
apontam para o quanto “a aids ndo é uma epidemia nem homossexual
nem heterossexual, mas uma epidemia que explora vulnerabilidades”
(SANTOS, 2015, p. 33). O “lado de fora” do “armario” da soropositividade
da a conhecer certo conteudo que indica, pedagogicamente, o quanto o
regime de visibilidade aqui discutido tem relagao direta com experiéncias
que estdo para além de uma marca de diferencia¢do identitaria em
especifico, aglutinadora de certas identidades.

Para chegarmos a essas reflexdes foi preciso considerarmos os
significados que historicamente tornam esses artefatos possiveis, pois eles
funcionam a partir de “redes de significacdo” na era digital, em que sua
audiéncia se da por meio de agenciamentos humanos e ndo humanos (com
algoritmos), que fazem com que esses “lugares pedagogicos” se tornem
espacos de aprendizagens valiosas. Ao mesmo tempo, hoje, diante das
proposigoes politicas e “biomédicas” contratadas pelo governo brasileiro e
a UNAIDS, sabe-se que o “fazer viver” e o “deixar morrer” caracterizam o
clima “antiagendas” que tira e ameaga direitos conquistados, impactando
no curriculo e na forma pedagdgica dos canais analisados de produzir
conteudo e envolver a audiéncia.
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Diante isso, é possivel concluir que a pedagogia desses artefatos,
apresentada por homens gays soropositivos “fofos’, “lindos”, “inteligentes” e
“saudaveis” — que é o mais importante para um contexto curricular do HIV-
aids atualmente —, tém como protagonistas principais em tela soropositivos
fenotipicamente de pele clara, joviais, masculinos, aparentemente de
classe média e escolarizados, que tomam exemplarmente a sua medicagdo
e mantém ou buscam relacionamentos/casamentos monogamicos que
seduzem boa parte de sua audiéncia.

Portanto, ha uma estética valorizada para as revelagdes, que nao
podem ultrapassar certos limites e tem como efeito de sucesso curricular-
pedagdgico muitos likes de seguidoras/es. Assim como parte desse sucesso
se da pelo fato de tais produtores de contetido responderem exemplarmente
a determinadas demandas educativas que, cada vez mais, em um contexto
de orientagao neoliberal, abandonam estratégias importantes - como o
conceito de vulnerabilidade - do enfrentamento do estigma da ainda
presente epidemia de aids no mundo. O curriculo e a pedagogia dos
canais sdo marcados por uma epistemologia que produz e é produtora de
(in)visibilidades préprias do seu tempo, com as marcas de continuidades
e descontinuidades historicas que caracterizam o HIV-aids entre jovens
gays soropositivos brasileiros e outros perfis de “identidades clinicas”
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“A MINHA VIDA FOI UMA DIASPORA DA
AIDS”: MEMORIA, TESTEMUNHO E A
EXPERIENCIA DE SER MULHER E VIVER
COM HIV/AIDS

Lucas Pereira de Melo!
"Universidade de Sao Paulo, Sao Paulo, SP, Brasil

RESUMO

Este artigo descreve a trajetdria e experiéncias de Vanessa Campos como uma
sobrevivente da AIDS. Ao longo de seu testemunho de sobrevivente da AIDS
suas experiéncias sdo narradas tendo como pontos de inflexdo os transitos
migratérios (Manaus - Rio de Janeiro - Manaus - Sdo Paulo - Joinville - Manaus)
que integravam cidades, pessoas, instituicdes, relacionamentos, maternagem,
emocgdes, etc. O objetivo aqui é descrever um conjunto de violéncias estruturais
evidenciadas por uma sorologia cujo péndulo se movia entre a publicizacio e o
segredo, como escolha e como imposi¢do dos maridos em seus dois casamentos,
conformando economias de conhecimentos e gramaticas emocionais marcadas por
estigmas, discriminagdes e dores; pelas violéncias de género em suas distintas faces
(doméstica, obstétrica, institucional e sexual) que modelaram suas experiéncias
como mulher, esposa, mae, usudria de servicos de satide, membra de uma igreja
evangélica pentecostal; e pelas disparidades regionais no acesso aos servigos e
tecnologias de saude relacionadas ao tratamento do HIV/AIDS e a satde sexual
e reprodutiva na Regido Norte do Brasil que, segundo Vanessa, associava-se
ao estigma da AIDS e as violéncias de género e tomaram a dianteira nas suas
decisdes de migrar. A didspora da AIDS performada por Vanessa nos oferece
pistas etnograficas para refletir sobre como os cruzamentos entre género, doenga
e lugar estdo implicados na produgio e reprodugio de violéncias estruturais que
conformam experiéncias de sofrimento social. Mas nio s6 isso, pois permite
analisar as agéncias e os processos de subjetivagdo desde uma condi¢do de “ser
alvo” e como isso produz recusas, lutas e resisténcias.

Palavras-chave: HIV/AIDS; Diferencas sociais; Sofrimento social; Memoria;
Testemunho.

ABSTRACT

This article describes the trajectory and experiences of Vanessa Campos as an
AIDS survivor. Throughout her testimonial as an AIDS survivor, her experiences
are narrated having as inflection the points of the migratory transits (Manaus
- Rio de Janeiro - Manaus - Sao Paulo - Joinville - Manaus) that integrated
cities, people, institutions, relationships, motherhood, emotions, etc. The goal
here is to describe a set of structural violence evidenced by a serology whose
pendulum moved between publicity and secrecy, as a choice and as an imposition
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from the husbands in her two marriages, conforming economies of knowledge
and emotional grammars marked by stigma, discrimination and pains; by the
gender violence in its different faces (domestic, obstetric, institutional and sexual)
that shaped her experiences as a woman, wife, mother, user of health services,
member of an evangelical pentecostal church; and regional disparities in access
to health services and technologies related to HIV/AIDS treatment and sexual
and reproductive health in the Northern Region of Brazil, which, according to
Vanessa, was associated with AIDS stigma and gender-based violence and took
the lead in her decisions to migrate. The AIDS diaspora performed by Vanessa
offers us ethnographic clues to reflect on how the intersections between gender,
disease and place are involved in the production and reproduction of structural
violence that shape experiences of social suffering. But not only that, because it
allows to analyze the agencies and the processes of subjectivation from a condition
of “being a target” and how this produces refusals, struggles and resistances.

Keywords: HIV/AIDS; Social diferences; Social suffering; Memory; Testimony.

INTRODUCAO

A epidemia causada pelo virus da imunodeficiéncia humana (HIV)
e a sindrome da imunodeficiéncia adquirida (AIDS), emergiu no inicio
da década de 1980 e logo se espraiou pelo mundo. Se, por um lado, as
pessoas acometidas pela infeccdo e posterior adoecimento sofriam os
efeitos de um virus e de uma doenga até entdo desconhecidos, por outro,
as ciéncias biomédicas, a epidemiologia e setores conservadores da
sociedade se engajavam na construgdo social de discursividades, praticas
e personagens que animaram o debate publico, mididtico e cientifico, o
que fez da AIDS uma doenga espetaculo.

Neste artigo’, o interesse se volta a maneira como a AIDS foi construida
como um dispositivo, no sentido foucaultiano (PERLONGHER, 1987),
cujo objetivo central foi estancar as experimenta¢des de géneros e de
sexualidades que marcaram as décadas de 1960 e 1970, nomeadamente
em paises ocidentais (SOUTO MAIOR JR., 2020). Assim, a emergéncia
da AIDS serviu as tentativas de alas conservadoras e reaciondrias para
restabelecer, via panico moral, a ordem social e seus padroes normativos
por meio de renegociagdes dos limites morais e das estratégias de controle
social. Conforme destaca Miskolci (2007), o panico moral é erigido em
torno de questdes nao associadas ao “real”, pois “chamam a aten¢ao para
um assunto, porque ele representa, na verdade, outra questao” (MISKOLCI,
2007, p. 114). No caso da epidemia de HIV/AIDS, a “outra questdo” foi
(e continua sendo) as identidades de género, as orientagdes e as praticas
sexuais consideradas dissidentes.

Ao ser construida como uma doenga contagiosa, sexualmente
transmissivel (mas niao em todos os “sexos”), incuravel e com desfecho
inevitavelmente fatal, a AIDS permitiu a produgdo de um elenco de
personagens (em especial, homens gays, travestis, profissionais do sexo e
usudrios de drogas injetaveis) ja vinculado a marginalidade social e moral,
bem como a sua associagdo a nogdes de contaminagao, contagio e perigo
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(DANIEL; PARKER, 1991). A doenga feita espetaculo chega ao Brasil pela
midia, antes mesmo do HIV e da AIDS, de maneira que, com sua esfera
moral, confiscou histérias, comportamentos, afetos, corpos, desejos e
prazeres de suas personagens (DANIEL; PARKER, 1991; PERLONGHER,
1987; WATNEY, 1997).

De acordo com Daniel (1991, p. 6), “inventaram AIDS e AIDS”
A primeira, a doenga propriamente dita causada pela infec¢ao pelo HIV e
sua atuagdo devastadora no sistema imunoldgico das pessoas. A segunda,
diz respeito as “analises frias e tabus quentissimos”, as mentiras, ao panico
moral, ao alvo de toda parafernalia construida em torno da doenca e das
pessoas afetadas. Na perspectiva de Jonathan Mann (1987), a epidemia
teria, portanto, trés fases (ou trés epidemias). A primeira é a infec¢do
pelo HIV. A segunda, anos depois, ¢ marcado pela doenga em si, a AIDS.
A terceira, decorrente dos momentos anteriores, ¢ a emergéncia da AIDS
e suas significagoes.

Essa terceira epidemia seria construida devido ao potencial do HIV/
AIDS de gerar significados que constituiam as disputas e polissemias
discursivas em seu entorno (TREICHLER, 1987). Para a autora, a AIDS
foi construida, simultaneamente, como uma epidemia de uma doenga
transmissivel e letal, e uma epidemia de significados ou de significagdes.
Epidemia aqui se refere ndo s6 ao termo epidemioldgico, mas também a
composic¢do exponencial de significados. Assim, assume-se a perspectiva
de que a AIDS, como um fato, é resultado tanto da produgao sistematica
de significados ao redor da doenga e das pessoas afetadas, quanto das
praticas de significagdo do discurso biomédico. O argumento da autora
parte do pressuposto que a dimensao social da AIDS ¢ mais difusa e
central do que estamos acostumados a acreditar. Em suas palavras:

As nossas construgdes sociais da AIDS [...] sdo baseadas
ndo apenas em uma ‘realidade’ objetiva e cientificamente
determinada, mas também no que noés dizemos sobre esta
realidade: isto ¢, a partir de construgdes sociais anteriores
produzidas rotineiramente nos discursos da ciéncia
biomédica”. (TREICHLER, 1987, p. 35, grifo no original)?

Ao menos na primeira década da epidemia, as disputas e polissemias
discursivas focaram num conjunto especifico de atores/as sociais, uma
vez que lhe algou a papéis de protagonista com presenga marcante nos
“palcos” da AIDS, na medida em que se relegou homens e mulheres
heterossexuais, notadamente aquelas/es casadas/os e suas familias, a
condigdo de “plateia” ou, por vezes, coadjuvantes. Este artigo se dirige
a essa economia espetacular da AIDS como uma estratégia de fazer ver
aquilo que foi sistematicamente poupado da vinganca e do terror da
“natureza’, como disse o entdo cardeal do Rio de Janeiro, Dom Eugenio
Sales, em matéria publicada no jornal “O Estado de Sao Paulo”, em 27
de julho de 1985.



Na analise de Watney (1997) sobre a cobertura jornalistica da AIDS
na imprensa britanica, o autor langa mao da metafora de um mapa cujas
fronteiras demarcavam normalidades e anormalidades. A familia aparecia
dentro desse mapa (os “normais”) e, a partir dessa inclusdo, definia-se o
espaco de fora, estrangeiro, proibido e desconhecido no qual se situavam
aqueles que rejeitaram a ordem da familia nacional - leia-se os “invertidos”
denunciados “pela imprensa de forma estridente como imoral, indecente
e antinatural” (WATNEY, 1997, p. 84).

Neste artigo, calibro o foco da escrita etnografica para o interior
do mapa buscando esmaecer, quarenta anos depois da eclosdo da epidemia
de HIV/AIDS no Brasil, a cortina que nublava (e se mantém a nublar)
experiéncias e sujeitos, em especial as mulheres com utero. Fago isso
a partir da trajetdria e experiéncia de Vanessa Campos®, uma mulher
manauara de 50 anos de idade que foi diagnosticada com AIDS ha 30
anos e, desde entio, se reconhece como uma sobrevivente da AIDS e de
um sistema que existe para nos matar. Luto todos os dias pela vida! Luto
para manter meu corpo vivo! Esse corpo positivo vivo!*

A sorologia positiva para o HIV de Vanessa foi diagnosticada em 1992,
num momento em que a epidemia de HIV/AIDS ainda era entendida
como um fendémeno masculino (DANIEL; PARKER, 1991) e mobilizava
“associagoes simbolicas entre HIV/AIDS e a homossexualidade masculina”
(PARKER; GALVAO, 1996, p. 7). Como aponta a literatura, tal associagdo
se dava a despeito dos dados epidemioldgicos que ja evidenciavam, desde
1986, 0 aumento do nimero de casos de AIDS entre mulheres em geral e
ndo apenas entre trabalhadoras sexuais e com multiplos parceiros, como a
classificagao em grupos de risco propagou (BARBOSA; VILLELA, 1996).

O objetivo aqui é descrever etnograficamente a trajetéria de Vanessa
como uma mulher que vive com HIV/AIDS e, a partir disso, refletir
sobre os modos como as articulagdes entre género, doenga e lugar estao
implicadas na produgao de experiéncias de sofrimento social. Descrever
experiéncias de pessoas com AIDS nos anos 1990 parece guardar certo
grau de anacronismo, diante de uma produgcéo cientifica brasileira que
se volta quase exclusivamente a analise de questdes consoantes a uma
AIDS que deixou de ser reconhecida como uma doenga fatal para ser uma
condi¢do de longa duragao®. Ao se tornar uma condigao de longa duragio,
a AIDS passou a ser cada vez mais representada nos discursos biomédico
e estatal como um acontecimento do passado (CUNHA, 2012; MELO,
2020), como algo que caminha para o fim (KENWORTHY; THOMANN;
PARKER, 2018; SANGARAMOORTHY, 2018) ou, mais ainda, como
uma condigdo ja controlada pelo poder biomédico e tecnolégico (MELO;
CORTEZ; SANTOS, 2020).

Outrossim, a proposta aqui é adensar um argumento que
venho desenvolvendo em outros trabalhos no qual busco descrever
etnograficamente as relagdes entre tempos, emogdes e politicas na
construgdo social da AIDS como uma condi¢do de longa duragdo
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resultante do acesso continuado aos medicamentos antirretrovirais
disponibilizados pelo Sistema Unico de Satde brasileiro, o SUS. Um ponto
em particular tem me chamado a aten¢do desde que iniciei, em 2017,
uma etnografia com pessoas que vivem com HIV/AIDS e que participam
de um grupo fechado no Facebook: “[...] um clima de otimismo que se
podia observar na confianga no tratamento e na certeza de que a AIDS
era uma crise atada alhures” (MELO, 2020, p. 4). A partir disso, o que
tenho enfatizado é o quanto a “AIDS de agora’, crdnica, é produtora e
produto do estabelecimento de temporalidades muito especificas que
circunscrevem a “AIDS de antes”, doenga fatal, como um problema do
passado. Nas interagdes entre interlocutoras/es no grupo etnografado,

[...] a ‘AIDS de antes’ era uma AIDS atada, pretérita e
superada, pois nela se fixaram as imagens de morte.
Ataram-se nio s6 as imagens e as representagdes da AIDS,
narradas no grupo investigado como obsoletas e sucumbidas
a ciéncia, mas a solidariedade como estratégia que permitiu
construir adoenga como um problema politico, comunitério
e amaneira como, em alguma medida, ela se fez sentir nas
agoes estatais e no movimento social. (MELO, 2020, p. 6)

No Brasil, a construgdo dessas temporalidades da AIDS foi bastante
abalada nos primeiros meses de 2019 logo ap6s Jair Bolsonaro assumir o
cargo de Presidente do pais e seu governo tomar uma série de medidas com
reflexos significativos na politica de AIDS. Um exemplo é a incorporagdo
do antigo Departamento de Vigilancia, Prevengao e Controle das Infecgoes
Sexualmente Transmissiveis, do HIV/AIDS e das Hepatites Virais ao
atual Departamento de Doencas de Condi¢des Crdnicas e Infeccoes
Sexualmente Transmissiveis. Essas e outras acoes estatais cairam como
pedras num teto de vidro, na medida em que abriu frestas e ranhuras
por onde essas temporalidades apartadas pareciam querer se infiltrar
mutuamente. Um dos efeitos mais impactantes desse periodo da pesquisa
de campo foi a percepgdo de que ao atar a AIDS no passado, a propria
memoria da AIDS e, nomeadamente, das pessoas que vivem com HIV/
AIDS estava a ser ressignificada como uma forma vazia que emprestava
sentidos aos discursos da “AIDS de agora” Ha ai uma série de inflexdes
que trato mais detidamente noutro trabalho (MELO, 2020).

A partir da descri¢ido da histéria de Vanessa Campos com a AIDS,
o cerne do argumento que desenvolvo aqui é a produgdo de uma
experimentagao em torno da memoria da AIDS, daquilo que ndo se
deve e ndo se pode esquecer. Assim como apontado por Valle (2018) em
seu dialogo com a perspectiva de um “dever de memoria” proposta por
Primo Levi (2010, p. 160-161), a histéria da interlocutora nos permite
colocar em relevo a “[...] dimensao temporal e de testemunho pessoal que
narrativiza a experiéncia do curso de vida desde a doenga, entendida como
um evento critico que rompe e desestrutura, mas também reestrutura as
biografias”



Em tempos de “desperdicios da experiéncia” da resposta brasileira a
epidemia de AIDS, como destacaram Seffner e Parker (2016), e do franco
desmonte da politica de AIDS no governo Bolsonaro, reavivar as histdrias
daquelas/es que sobreviveram a “AIDS de antes” pode se colocar como
uma “politica de memoria” (VALLE, 2018, p. 162), na medida em que
possibilita ndo so reelaborar o passado, mas também desenvolver um
trabalho emocional que nos permite contar “uma certa histéria da AIDS
no Brasil” (VALLE, 2018, p. 169). A interlocuc¢éo que Vanessa e eu temos
produzido nos dltimos anos tem sido marcada pelo tom testemunhal da
sua narrativa, pela sua busca por narrar a AIDS desde seu ponto de vista,
pelo seu desejo de compartilhar a memoria.

Trazer esse testemunho, vertido em texto, nas paginas que seguem
¢ uma maneira de registrar, 40 anos depois da eclosio da epidemia de
HIV/AIDS, o caréter incontornavel da memoria, do testemunho, da
sobrevivéncia. O testemunho de Vanessa Campos como uma sobrevivente
da AIDS se coloca, igualmente, como um elo com tantos outros testemunhos
possiveis, mas que se tornaram intestemunhaveis diante da morte. Como
disse Agamben (1998, p. 43), “[...] as testemunhas integrais sdo aquelas
que ndo testemunharam; sao os que tocaram o fundo; os sobreviventes
falam em seu lugar: testemunham sobre um testemunho que falta”.
Assim como na histéria de Asha, descrita por Veena Das (2006) num
contexto etnografico muito especifico, o testemunho de Vanessa Campos
destaca aquilo que nao pode ser esquecido e, portanto, que precisa ser
denunciado: as multiplas e heterogéneas violéncias cifradas nas relagdes
cotidianas vividas por uma mulher que vive com HIV/AIDS no Brasil
contemporaneo. E nessa perspectiva que me mantive, como autor, mais
como alguém que segue e descreve o argumento sugerido por Vanessa
Campos quando narrou suas experiéncias, do que como alguém que
analisa, explica ou interpreta.

UMA ETNOGRAFIA COM PERIGO NA ESQUINA

Este artigo decorre de uma etnografia que tenho conduzido desde
2017 num grupo fechado® no Facebook criado e organizado por uma
Rede que retne pessoas que vivem e convivem com HIV/AIDS desde
2009, cujo proposito ¢, em seus proprios termos, oferecer acolhimento,
informagdo e ajuda mutua. Além do grupo fechado no Facebook com
mais de 5,5 mil membros (em outubro de 2022), a Rede conta com site
publico, perfil em redes e midias sociais na internet (Twitter, Facebook,
Instagram, YouTube), quatro grupos no WhatsApp, um canal no Telegram
e um blog.

A pesquisa de campo tem incluido a observagiao e acompanhamento
das interagdes no grupo no Facebook, o contato com as/os interlocutores
por meio do meu perfil pessoal nessa rede social, a anélise do conteudo
produzido e compartilhado por integrantes do grupo e a realizagdo de
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entrevistas semiestruturadas on-line (por meio do Messenger do Facebook)
ou presencialmente. O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da institui¢do a qual estou vinculado e segue as normativas éticas
da Resolugdo n. 510/2016 do Conselho Nacional de Saude.

Desde meu ingresso no grupo (em fevereiro de 2017) até as eleicoes
presidenciais de 2018 — que elegeu o entdo Deputado Federal Jair Bolsonaro
para Presidente da Republica - as postagens que costumavam repercutir
e engajar as pessoas nas conversas versavam sobre compartilhamentos de
davidas, medos, experiéncias, vitorias, conquistas e histdrias, de maneira
que se podia encontrar ajuda por meio da troca de experiéncias com o
HIV/AIDS, reafirmando os propdsitos do grupo. A partir das elei¢oes de
2018, no entanto, o grupo foi inundado por postagens sobre politica, uma
vez que inclufam pronunciamentos do Presidente sobre HIV/AIDS e, a
partir de janeiro de 2019, as agdes de seu governo cujos resultados eram
o aprofundamento do desmonte da resposta brasileira a epidemia’. Em
geral, as postagens sobre politica inclufam interagdes bastante acaloradas,
cujos conflitos eram denominados de tretas®. Desde as eleigoes de 2018 era
nitida a mudanga de humor no grupo, o que levou a questionamentos, por
parte de seus membros, sobre seu carater de acolhimento e ajuda mutua.

Foi numa treta em maio de 2019 que comecei a interagir de forma mais
direta com Vanessa Campos. Ja tinhamos nos adicionado em nossos perfis
pessoais no Facebook, pois, além de inimeros amigos em comum nesta
rede social digital, estamos engajados como ativistas na Rede Nacional
de Pessoas Vivendo com HIV/AIDS (RNP+). Vanessa ja participava do
grupo no Facebook antes do meu ingresso. Dada sua agni¢ao no grupo
como ativista com amplo conhecimento sobre 0 movimento social e
as politicas de AIDS, ndo era raro ela ser marcada em comentarios de
postagens sobre politica, o que significava um convite para que ela se
posicionasse relativamente a questdo em debate. A partir dali, as interagdes
entre mim e Vanessa se intensificaram, ndo sé no grupo, mas em nossos
perfis pessoais e, depois, pelo WhatsApp’. Como vinha acompanhando
os fluxos de interagdes no grupo desencadeados pelas postagens sobre
politica, a necessidade de entrevistar Vanessa s6 aumentava, devido ao
papel que ela desempenhava nos debates. Nossa primeira entrevista ocorreu
em marco de 2020, por meio de uma chamada de voz pelo Messenger do
Facebook e durou pouco mais de duas horas: ela, em sua casa em Manaus;
eu, na universidade em Ribeirao Preto. Foi nessa ocasiao que conheci sua
histdria e, desde entao, nos entrelagamos na produgdo de um didlogo'’ no
qual me coloco a disposi¢ao para colaborar em seus intentos relativos a
sua historia, a memoria e ao seu testemunho como uma sobrevivente da
AIDS. Na se¢ao que segue, faco uma sintese da sua histéria como uma
mulher manauara vivendo com HIV/AIDS.



VANESSA CAMPOS, UMA SOBREVIVENTE DA AIDS

Eu morri e renasci incontdveis vezes por causa desse estigma!
Vanessa Campos, postagem no Facebook, 1°/10/2018

Vanessa foi diagnosticada como pessoa vivendo com HIV/AIDS em
1992, dois anos apods manifestar os sintomas caracteristicos da conversiao
soroldgica decorrente da infecgdo pelo HIV. Em 1990, um més e meio
depois de suas primeiras relagdes sexuais com seu namorado, ela apresentou
os sintomas da infec¢ao aguda do HIV: de um dia para o outro eu acordei
muito mal. Ndo conseguia me levantar da cama, muito cansada, com uma
febre altissima que ndo tinha remédio que passasse, amenizava mais nio
passava, os ganglios do meu pescoco, da virilha, todos aumentados. Sabe
quando tu dormes bem e acordas toda imprestdvel? Na altura, a familia
de Vanessa tinha uma condicio de vida economicamente confortavel
e contava com uma médica da familia que lhe atendeu: ela me revirou!
Fez todos os exames imagindveis! Até uns muito caros que ndo tinham nem
em laboratérios particulares aqui de Manaus, mas o unico teste que ela
ndo me pediu foi o teste de HIV! Mais ou menos uns doze dias depois disso,
acabou tudo, foi sumindo [os sintomas)], tudo passou. Eu fui diagnosticada
com virose, porque todos os meus exames vieram normais.

Naquele periodo, a AIDS estava na imprensa, era noticia o tempo
inteiro. Vanessa era vista como uma menina, uma adolescente de 17 anos
que so teve um parceiro sexual e, por isso, ndo se enquadrava nos grupos
de risco para a epidemia de HIV/AIDS. Depois do ocorrido, ela seguiu
a vida, inclusive o namoro. Ela e o namorado tinham a mesma idade,
conviviam num mesmo circuito de relacdes na classe média de Manaus.
Tudo mudaria radicalmente em 1992 quando o namorado de Vanessa
sofreu um acidente de transito, teve algumas escoriagdes e fratura no fémur,
mas nada que pudesse colocar sua vida em risco, avaliou Vanessa. O pai
dele - um médico e proprietario de um hospital-maternidade — montou
toda a estrutura de traumatologia e ortopedia que o filho precisava em
uma das enfermarias do hospital da familia. No periodo em que esteve
internado, o rapaz adquiriu uma meningite causada por fungos, bastante
comum em pessoas imunossuprimidas. O pai dele observou este detalhe
e solicitou diversos exames, inclusive a sorologia para HIV. Na época, o
teste ndo era realizado em Manaus e o material coletado foi enviado a Sao
Paulo. Dois dias depois de coletar o material para os exames, o namorado
de Vanessa morreu.

O resultado positivo da sorologia para HIV sé chegou em Manaus
dois meses depois do falecimento do rapaz. O exame deixou em evidéncia
que aquela meningite era uma doenga oportunista e, principalmente,
que ele havia morrido de AIDS. Na sequéncia, Vanessa foi comunicada
do ocorrido, o que lhe colocava a necessidade de realizagdo do teste.
O tempo de espera pelo resultado foi vivido com angustia, pois naquela

60

REVISTA DE
ANTROPOLOGIA

| VIVENCIA

123



60

REVISTA DE
ANTROPOLOGIA

| VIVENCIA

124

época ninguém dizia: olha vocé tem HIV. Vocé pode fazer o tratamento
e continuar com a sua qualidade de vida! Nao! Naquela época eu tive o
diagnostico de AIDS. A médica disse: “vocé estda com AIDS e o que vocé
vai poder fazer é ir de trés em trés meses ao hospital de referéncia para fazer
o0 acompanhamento com exames de sangue”. Vanessa havia se preparado,
em alguma medida, para o diagndstico por meio de pesquisas sobre
HIV/AIDS. Por isso, ela ja sabia que o prognostico era desesperangoso,
mas, como fazia muscula¢ao, tinha uma boa alimenta¢ao e condi¢oes de
acesso a servigos privados, decidiu que seguiria a vida, ja que ndo havia
o que ser feito em termos biomédicos, além de acompanhar os exames.

Vanessa tinha 19 anos de idade e trabalhava como secretaria em
uma empresa no distrito industrial de Manaus. O ocorrido com ela e
seu namorado virou tema de fofocas entre pessoas conhecidas e logo
o estigma da AIDS passou a integrar os seus dias como uma marca.
Em sua familia pode contar com um apoio emocional e material, mas
embora todos soubessem do diagnodstico e se engajassem em agdes de
cuidado, a palavra AIDS se manteve impronunciavel por anos. Diante das
situagdes de estigma crescentes, eu ndo consegui mais continuar morando
em Manaus, porque eu era a garota do cara que morreu de AIDS. Eu era
uma aidética. Além disso, havia o horror do sangue que corria nas minhas
veias! Eu tinha pavor. Eu me sentia muito mal, porque eu também achava
que eu era uma ameaga as pessoas! A jovem Vanessa também passou a
contar com uma morte sobranceira: eu queria poupar meu pai de me
ver morrendo como o Cazuza. Na minha cabega, eu ia morrer em breve,
como Cazuza morreu. Entdo, eu ndo queria que minha familia passasse
pela situagdo de acompanhar a minha morte, de sofrer comigo. Eu quis
poupar a minha familia toda, mas muito especialmente o meu pai, pois a
gente era muito amigo e achava que ele ndo tinha estrutura para me ver
morrendo daquela forma. Essas situacdes foram fundamentais na sua
decisdo de deixar Manaus. Como mantinha uma boa relagao com o dono
da empresa onde trabalhava, Vanessa lhe relatou a situacio e expds seu
desejo de ser transferida para a sede da empresa no Rio de Janeiro; seu
pedido foi aceito.

Vanessa viveu no Rio de Janeiro de novembro de 1992 a junho de
1996. Naquele tempo ela era considerada uma portadora assintomatica
do HIV, continuou fazendo seu acompanhamento com um médico de
seu plano de saude e pode manter algum grau de segredo sobre sua
sorologia. Em geral, quando algum homem tentava se aproximar dela
querendo namorar, porque, sem falsa modéstia, eu era uma mulher
muito bonita, Vanessa dizia que tinha uma doenga e que ndo dava para
namorar, pois eu vim pra cd pra morrer! Seu alibi funcionou em muitos
casos, menos para um colega de trabalho para quem Vanessa terminou
por revelar sua sorologia, depois de tanto ele insistir em se relacionar.
Ela ja havia lhe dito que ndo era apaixonada por ele, mas decidiram tentar.
A sorologia se manteve como um segredo para ambos. O relacionamento



com o novo namorado colocava uma nova questdo: Vanessa nao podia
usar anticoncepcional como método contraceptivo, pois, de acordo com
seu médico, a droga poderia baixar sua imunidade. Por isso, o uso do
preservativo era uma regra em suas relagdes sexuais. A despeito disso, em
uma relagdo sexual, de forma nao consensual, ele retirou o preservativo e
nessa Unica situagdo Vanessa engravidou. A altura eles estavam no inicio
do namoro e na visdo de Vanessa aquela foi uma forma dele tentar lhe
segurar no relacionamento.

O sexo sem preservativo ndo consensual foi uma relagio abusiva,
totalmente abusiva e, além disso, a gravidez interrompeu seus planos de
vida, pois queria continuar seu curso de graduagio e trabalhar. Vanessa
ndo queria se casar, mas ele queria. Acabaram indo morar juntos. Se a
ida para o Rio de Janeiro era uma possibilidade de cuidar de si mesma
e adiar a morte, quando eu me vi gravida, eu me vi em dois contextos
que ndo estavam no meu programa: primeiro, ter um crianga que fosse
dependente de mim, sabendo que eu tinha uma doenga que matava rapido
e que ndo tinha tratamento nenhum; segundo, nesse processo de gerar essa
crianga as doengas oportunistas comegaram a aparecer em mim, e isso me
apavorou mais ainda porque, ai sim, a concretizagdo do sofrimento entre
apresentar a doenga e morrer estava acontecendo comigo! Com a gravidez,
aquela mulher muito bonita, assintomatica, conheceu pela primeira vez
a for¢a da AIDS em seu proprio corpo: eu fiquei com feridas da cabe¢a
aos pés! Eu fiquei horrorizada com aquilo, porque até entdo eu ndo tinha
visto fisicamente nada palpdvel da AIDS na minha vida!

Vanessa fez o pré-natal com médicos de seu plano de saude e minha
gravidez toda foi uma tortura. Eu fiquei me culpando muito, porque eu
achava que ia colocar uma crianga no mundo com AIDS, porque eu ndo
tinha nem satide para cuidar de mim mesma, eu ndo me sentia bem, como
eu ia cuidar de uma crianga? Embora morando juntos, Vanessa e seu
marido viram a rela¢éo se tornar critica, dia apds dia, inclusive porque
quando os médicos entenderam as circunstancias abusivas da relagdo
sexual, o culpabilizaram. Nas semanas que precederam o parto, a mae
de Vanessa foi para o Rio ajudar nos cuidados, e o seu patrao novamente
lhe ajudou ao pagar uma maternidade privada, de maneira que ela ndo
sofreu discriminac¢des e nem violéncias obstétricas.

Foi horrivel! Eu achava que jd tinha entrado num processo de
morte mesmo. Eu ndo tive essa plenitude que eu ougo as outras
mulheres falarem: “nossa, meu filho e tal”. Foi muito triste.
Eu tive que administrar toda essa culpa de estar gerando uma
crianga que poderia nascer com AIDS, de ver o meu corpo
manifestando doengas que eu nunca tinha tido e achando que
ndo chegaria ao fim da gravidez. Todo o periodo da minha
gravidez eu trabalhei, mas o meu plano de fazer a faculdade
foi interrompido por uma gravidez que eu ndo queria, ndo
desejei, foi imposta pelo desejo de um homem! Entdo, a gente
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vé que a mulher com AIDS vive as amarras do machismo,
porque até uma gravidez é imposta e a gente que sofra todos
os desdobramentos! Naquela época eu sofri tudo isso e eu ndo
tinha nogdo de definir que era uma questao de machismo. Ele
achou que eu era propriedade dele e que se ele colocasse um filho
na minha barriga me prenderia. Ndo levou em consideragio
a minha fragilidade emocional devido a AIDS, a diferenga de
idade, pois ele era onze anos mais velho que eu. Eu com vinte
e ele com trinta e um. Ele era maduro e eu uma jovem, uma
adolescente! E ainda em uma situagdo daquela. Entdo, eu me
senti um alvo na mdo dele. Um alvo diferente do que eu era na
minha cidade. Mas ndo deixei de ser um alvo.

Em 1994, quando seu filho nasceu, nio era possivel realizar o exame
que demonstraria ou nao a presenga do virus em seu corpo, isso s6 era
possivel dois anos ap6s o nascimento. Para Vanessa, a espera foi outra
tortura. Embora ja ndo estivesse com o corpo tomado pela AIDS, a davida
sobre a condi¢do soroldgica do filho lhe corroifa. Ao mesmo tempo, a relagdo
com o marido se desgastou ainda mais. Ja ndo lhe restavam duavidas de
sua condi¢io de alvo na mao dele.

Quando ele viu que ndo tinha mais jeito de eu estar com ele,
comegou a ser agressivo comigo em casa. Quando meu filho
completou dois anos e foi diagnosticado que ndo tinha HIV, a
primeira coisa que eu falei ao pai dele foi: “eu ndo estou feliz
com vocé. Eu quero voltar para Manaus. Eu quero morar com
a minha familia, quero dar prosseguimento aos meus planos de
trabalhar e estudar. Aqui, com vocé, eu ndo tenho condicoes de
fazer isso por conta da sua familia”. A familia dele ndo sabia que
eu tinha AIDS. Ele ndo queria que ninguém do seu circulo de
amizades, nem familiar, soubesse. Entdo, a gente vivia mentindo.
O pés-nascimento do meu filho foi uma tortura, porque a
familia dele ia muito a minha casa e vivia questionando por
que eu ndo amamentava. Eu me sentia também violentada pela
familia dele. Eu era a mde ruim que ndo amamentava. E eu
ndo podia me defender de nada disso. Ele ndo aceitava que eu
voltasse para Manaus e comegou a ficar agressivo, a me ameagar
de morte. A minha familia néo sabia que eu passava por isso,
porque eu ndo tinha coragem de dizer. S6 que um dia, eu liguei
para o meu pai e disse: “olha, eu ndo estou feliz aqui. Eu quero
ir embora, mas o pai do meu filho ndo aceita, me ameaga. Eu
quero uma passagem!” Meu pai comprou as passagens e eu fui
embora com meu filho. Voltei pra Manaus fugida.

Os primeiros anos em Manaus foram marcados pelas visitas do
ex-marido para estar com o filho. Em 1997, pela primeira vez, Vanessa
permitiu que o pai levasse o filho de férias para o Rio. A crian¢a estava



com trés anos de idade e o combinado era passar um més la: o pai veio
pra Manaus dizendo que estava com saudade do menino e que ndo achava
justo so ele vir pra Manaus ver o menino e a familia dele com saudades por
ndo ter a mesma condi¢io de viajar. Ele veio muito humildezinho, muito
décil, dizendo que levava o menino e um més depois devolvia. Era sé para o
menino passar as férias ld. Vanessa nao sabia, mas se tratava de um rapto:

Logo depois de viajar, todo dia eu falava com meu filho por
telefone. Porém, quando faltava uma semana para o menino
voltar, eu ligava e ninguém atendia. Quando chegou o dia do
meu filho voltar, eu ja ndo tinha mais noticia de nada, eu ndo
conseguia falar com ele. Ele ndo voltou, na verdade! No dia
seguinte, eu consegui dinheiro emprestado para comprar uma
passagem e ir para o Rio. Eu viajei sozinha, com o documento de
apreensdo do meu filho emitido pelo juizado daqui, porque ele
ndo tinha cumprido o prazo de entrega. Apesar de ter morado
no Rio, eu ndo conhecia muito a cidade, mal conhecia o metrd
e me vi sozinha naquela cidade. Nao tinha dinheiro, pois fui, eu
lembro bem, com dinheiro para ficar dois dias, porque eu achei
que ia ser rapido. Eu estava com o documento. Eu estava certa.
O filho era meu, né? S6 que quando eu cheguei no juizado no Rio
de Janeiro, no primeiro dia ld, descobri que ele deu o enderego
errado e, por isso, os oficiais de justica ndo o localizava. Tudo
foi armado, pois logo um advogado me explicou que jd havia
um processo de posse e guarda do meu filho correndo. Como
o meu filho estava com ele no Rio, teve que permanecer ld até
o fim do processo. Ele foi muito cruel e vingativo! Fiquei um
més no Rio na casa de uma ex-vizinha. Fui atrds de defensoria
publica. Mas cheguei a um ponto em que eu tive de ir embora
porque a justica é lenta e o processo ficou correndo. Se tu néo
tiveres em cima cobrando, o defensor piiblico estd nem ai para
tua causa. Depois essa vizinha me avisou que o processo tinha
corrido a minha revelia, porque me chamavam para eu estar
la, mas eu ndo podia! A guarda do meu filho ficou com ele
[0 ex-marido] e desde entdo nossa relagdo parental foi alienada.
Vocé sabe o que é alienagdo parental, Lucas? Foi exatamente o
que ele fez. Entdo, hoje, eu nio tenho um relacionamento com
meu filho. Ele é um adulto, de vinte e cinco pra vinte e seis
anos e ele me ignora. Em 2008 a gente comegou a se falar pela
internet, mas depois foi ficando cada vez mais raro. Quando
ele estava com 15 anos eu fui ao Rio e nos vimos pela uiltima
vez. Tentei contar tudo o que ocorreu para ele, mas ndo tive
coragem, pois achei que seria mais um problema para ele lidar
e, nessa época, o pai jd lhe tinha dado outra versdo da histéria.
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No processo judicial, a AIDS foi uma prova contra a propria Vanessa.
Tudo, inclusive a AIDS, foi usado contra mim, para dizer que o pai era a
melhor opg¢do para a crianga, contou ja em prantos. Neste momento da
nossa conversa, lhe pedi desculpas por té-la feito relembrar tudo aquilo
e propus que parassemos e continudssemos em outro momento. Eu
mesmo, como pessoa que também vive com HIV/AIDS e pesquisador,
vi-me tomado por emogdes. Vanessa preferiu continuar, pois, segundo
ela, contar sua histdria era uma maneira de ndo deixar que nossos corpos
fossem invalidados. Contar é uma forma da gente trabalhar isso, dizer que
a gente estd aqui e que ndo vamos desistir. A gente vai resistir, né mesmo
Lucas? Em todo caso, apds eu consentir que iremos resistir, mudamos de
assunto. Perguntei como ela se tornou uma ativista da AIDS. Sua resposta,
no entanto, recolocou a maternidade em nosso dialogo.

Algum tempo depois de voltar para Manaus, Vanessa conheceu,
antes do rapto do seu filho, seu segundo marido com quem se relacionou
até 2004. Diferente do primeiro, por este ela se sentiu muito atraida e ele
insistiu em namorar com ela. Novamente, eu joguei a mesma coisa: olha,
eu tenho um filho para criar, eu preciso trabalhar e eu tenho AIDS. Entdo,
se tu, mesmo assim, me aceitar a gente namora — porque naquela época eu
queria ser aceita, né? Eu mesma ndo me aceitava e achava que os outros
tinham que me aceitar [risos]. Quando eu disse esse panorama da AIDS,
ele me disse assim: ‘eu gosto de ti! Ndao tenho problema [com a AIDS] e tem
outra coisa: a gente vai pra igreja e Jesus vai te curar!” Era inicio de 1997
e, segundo Vanessa, aquilo era tudo que ela queria escutar: eu queria que
alguém me curasse! Eu queria me livrar daquilo!

Assim como no relacionamento anterior, neste o segredo sobre a
sorologia foi uma condigao, tanto nas relacoes familiares, com amigos e
vizinhos, quanto na igreja Assembleia de Deus, onde Vanessa passou a
ser uma fiel. Embora para ela nao fosse um problema falar sobre a AIDS,
me sujeitei e me deixei silenciar. Em Manaus, ela ja ndo experimentava o
mesmo estigma de antes, mas ndo porque o estigma tivesse acabado - a
propria condigdo posta pelo novo namorado era uma evidéncia de sua
existéncia, mas porque passou a construir sua sociabilidade com pessoas
da igreja, afastando-se das pessoas do mundo: eu sai do trabalho de carteira
assinada e montamos um negécio de transporte escolar, uma microempresa.
A gente trabalhava junto. Ele dirigindo e eu cuidava das criangas. Isso me
deu flexibilidade para ir as minhas consultas. Logo eles se casaram.

Nessa altura, Vanessa ja estava fazendo o tratamento antirretroviral.
O novo marido se recusava a usar preservativo nas relagdes sexuais, pois
dizia: ‘essa maldi¢do nio pega em mim! Nao tenho medo disso! Nao vou
usar esse negocio de preservativo, eu ndo gosto!” Ai eu dizia: mas eu posso
engravidar de novo, eu nio quero engravidar! E ele dizia: “entdo, faz tabela!”
Curiosamente, Vanessa estava fazendo seu acompanhamento clinico no
hospital de referéncia no SUS de Manaus e, conforme relatou: hoje, eu
enxergo, muito claramente, a grandessissima falha no atendimento a uma



mulher que jd tinha um filho, que continuava nio usando anticoncepcional,
que tinha um parceiro, que relatava isso, que ndo queria engravidar e a
quem nunca foi oferecida nenhuma outra forma de contracep¢ao! Um DIU
[dispositivo intrauterino], por exemplo! Um dia, disse Vanessa, a tabela
falhou e ela teve sua segunda gravidez.

A AIDS se manifestou novamente: uma gravidez que eu fiquei, como
a gente costuma dizer aqui no Amazonas, toda perebenta! Cheia de ferida
da cabega aos pés, de novo. Sua familia havia se afastado dela devido a
religido e foi durante a gravidez que Vanessa passou a conhecer, de fato,
seu marido: ele comegou a me trair descaradamente e a me ignorar dentro de
casa, a me tratar mal. Me chamava de aidética, de tudo que tu imaginares.
Dizia: “te olha no espelho, tu estds com nada! Vai te cuidar! Estd toda
feridenta! Vai tratar dessas feridas. Estd horrivel!” Durante toda a minha
gravidez ouvi isso dele e me sentia péssima. Ele ndo me acompanhava em
tratamento nenhum. Ele me ignorava como mulher, como ser humano, como
pessoa, como tudo. Inclusive, quando eu estava com sete meses de gravidez,
ele me bateu. Ele ainda a proibia de contar sobre a AIDS nas consultas de
pré-natal e naquele tempo fazer exames soroldgicos na gestagdo ndo era
uma pratica posta pelo Ministério da Saude. Vanessa se sentia acuada,
sozinha, amedrontada.

Ja em trabalho de parto, o marido a deixou na porta da maternidade,
sequer desceu do carro para lhe ajudar e foi embora. Era uma hora da
manha. Ao ser atendida na maternidade, Vanessa disse aos profissionais
da satde que seu parto tinha de ser cirurgico, porque o cordao umbilical
estava proximo ao pescoco da filha. Por nio ser considerada em seu
pedido, resolveu dizer do HIV. Nio sabia ela que, além de ser vitima da
violéncia doméstica perpetrada pelo marido, teria contato com outras
formas de violéncias: a obstétrica e a Aidsfobia institucional! Quando
foi cinco horas da manhd, me largaram numa sala de pré-parto sozinha.
Ndo ia ninguém ld. Eu gritava de dor! Eu chamava alguém e ninguém
aparecia! Eu fiquei isolada. Quando foi cinco e meia da tarde - olha, entrei
[na maternidade]| uma hora da manha! Ja era cinco e meia da tarde! - a
minha tia, que trabalhava em uma empresa em frente a maternidade,
saiu do expediente pra visitar a sobrinha neta. Foi quando ela soube que
eu ainda estava em trabalho de parto. Ai ela surtou! Apos sua tia ameagar
chamar a imprensa e denunciar a maternidade, o parto cirtrgico foi feito.
No entanto, as violéncias prosseguiram:

A minha filha nasceu com o olho todo roxo, porque,
verdadeiramente, ela passou da hora de nascer. Me colocaram
numa enfermaria dupla no final do corredor, com a janela
aberta, ndo tinha ar condicionado e aqui é muito quente, né?
Eu lembro que quando acordei da anestesia, a minha cama
estava do lado dessa janela. Quando eu me virei e olhei para
baixo do parapeito da janela, tinha um monte de roupa suja
da maternidade e era barata para todo lado. Me jogaram no
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pior lugar junto com outra mulher que também havia parido!
Mas era como se eu estivesse sozinha! S6 eu e a minha filha ld,
naquele bercinho do lado! Minha filha gritando de fome e eu ndo
podia amamentar. Depois de muito eu gritar, de pedir ajuda, de
chamar por alguém, apareceu uma mulher, uma enfermeira,
auxiliar, ndo sei. Perguntei quando trariam o leite, pois eu néo
podia amamentar. Ela disse: “espera ai”. Ela voltou com uma
seringa: ‘estd aqui, dé isso pra sua filha”. Eu disse: o que tem
aqui dentro? Ela respondeu: “é dgua com agticar, porque nos
ndo temos leite”. E ai [com voz chorosa], mais uma vez, eu me
vi sozinha, desesperada, porque depois que a seringa acabou,
eu gritava, a crianga continuava com fome, mas ninguém
aparecia. Acabei pegando no sono junto com minha filha, mas
acordei logo devido ao choro da crianga da outra mulher que
estava comigo no quarto. Ela também nao podia amamentar
devido a AIDS, mas diante do desespero de sua filha, quando
eu acordei e olhei para o seu lado, ela estava amamentando a
crianga e chorando.

O ano era 1999. Novamente Vanessa esperou por dois anos para
conhecer a sorologia da filha. Neste periodo, a relagdo com o marido
foi piorando. Vanessa dividia a espera com quadros sucessivos de
adoecimentos, internagdes e a solidao do segredo. Se, para o marido, a
igreja era uma fachada que nublava sua hipocrisia, para ela era um lugar
onde eu podia chorar! Ld eu também ndo podia falar que eu tinha AIDS,
pois ele ndo me permitia e eu aceitava ser silenciada, mais uma vez! Mas
la eu podia chorar sem ninguém ficar querendo achar motivo, entende?
Ld eu ouvia as dores das outras pessoas e achava que, independentemente
do motivo, ndo era s6 eu quem sofria. Era um lugar onde eu me sentia de
alguma maneira acolhida, mesmo sem poder verbalizar a minha questdo
com a AIDS! A igreja também lhe ofereceu, por um bom tempo, uma
justificativa para as violéncias que cotidianamente lhe faziam sofrer.
A espera do tempo do exame, a dependéncia financeira e o medo de
perder sua filha, como ocorreu com seu primeiro filho, faziam Vanessa
seguir naquele casamento, embora ja nao tivessem uma vida sexual em
comum. Apesar disso, ela foi estuprada pelo proprio marido, do que
decorreu sua terceira gravidez. Com a filha pequena, ela experimentou
novamente a gravidez e a AIDS. Porém, dessa vez, nem tudo seguiu o
script de antes, exceto no abandono do marido em toda a gestagdo, nas
pneumonias recorrentes, na soliddo e no medo!

Proximo a data provavel do parto, o hospital onde fazia o pré-natal lhe
entregou um kit com AZT (zidovudina) e outros materiais para prevenir
transmissdo vertical e os profissionais da saude disseram que a equipe
da maternidade saberia os procedimentos a serem tomados. Sua terceira
filha nasceu em margo de 2001. Na maternidade, Vanessa se surpreendeu
com o desconhecimento da equipe de plantdo, mas, segundo narrou,



daquela vez ela ja tinha ido preparada para chutar o pau da barraca,
como explicou: aquilo foi me indignando! Eu nio esperava mais que o pai
estivesse junto, porque, afinal de contas, ndo esteve na primeira filha dele,
ia estar na segunda? Eu jd sabia que era eu por mim mesma ali. Eu ja fui
para a maternidade sabendo que eu ia ter que me virar sozinha, mas eu ja
estava mais atenta, né? E ai, eu jd tinha contratado um médico para fazer
meu parto e ligar as minhas trompas, porque eu nao queria engravidar de
novo. Gravidez para mim era sindnimo de muito sofrimento em todos os
aspectos que eu jd te falei, né Lucas?

O parto transcorreu mais ou menos como ela planejou. Na enfermaria
ela pediu para que nao revelassem sua sorologia diante de seus familiares,
embora quase uma enfermeira tenha dito a sua cunhada. O problema
mesmo foi na alta hospitalar: quando eu cheguei em casa, sentei-me na
minha cama e fui tirar as coisas da bolsa. A primeira coisa que eu puxei
foi a tal da caderneta de vacinagdo. Quando eu olhei na capa estava escrito
em letras garrafais: CRIANCA FILHA DE MAE COM HIV POSITIVO!

Desde sua ida a maternidade, Vanessa contou estar pouco se lixando
para o pai das minhas filhas, entendeu? De falar, de ndo falar, eu ja estava
cansada de ser violentada. Eu ndo ia mais aceitar calada. Eu jd estava
determinada para abrir a minha boca, de verdade. A ndo aceitar mais!
Ao ver o carimbo na caderneta de vacinagio:

Ai mana, o bicho pegou! Eu olhei para ele [0 marido], botei a
caderneta na cara dele e disse: nés vamos voltar ld agora e eu
vou fazer uma confusdo! Eu ndo quero saber da tua familia!
Eu ndo quero saber de ninguém! Eu ndo quero saber de nada!
Eu cansei! Tu vais comigo? Ele disse: “ndo! Eu ndo vou”.
Respondi: entdo, eu vou chamar um tdxi e vou agora! Eu vou
sozinha, mas eu vou. Ai ele viu que eu estava decidida a fazer a
confusdo mesmo e foi comigo, mas para se proteger. Ele resolveu
ir ndo porque ele se preocupava comigo, né? Cheguei ld e ndo
queriam me deixar entrar. Eu fiz um escandalo. Fui entrando
mesmo na maternidade |...] Entrei na sala da assistente social
esfreguei na cara dela a carteira e disse assim: vocé vai trocar
essa porcaria — eu chamei um monte de palavrao - com tudo
que tem nela e é agora! Ela comegou a dizer: “ndo, porque [...]”
Nem a deixei concluir: vai! Vai, porque sendo é agora que eu
vou chamar a imprensa aqui! Vou chamar a policia! Vou fazer
uma confusdo aqui e vocé vai se arrepender da sua graga! Ela
trocou a caderneta da minha filha. Fez outra com tudo direitinho.

Até aquele momento, Vanessa nunca tinha sido convidada a participar
de reunides de grupos de apoio, fossem organizados por profissionais da
saude ou por organizagdes do movimento social de AIDS. Entre 2001 e
2004 ela ainda permaneceu vivendo com o marido e nesse meio tempo,
como disse, revelou sua sorologia na igreja, depois de escutar um conselho
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do pastor para que ndo se separasse. A prepara¢do socioemocional que
construiu para a vivéncia do seu terceiro parto foi fundamental no processo
de se tornar uma ativista da AIDS.

Foi ali que caiu a ficha de que o sistema existia para nos matar.
Eu entendi que todo o sistema é feito para matar a gente que
vive com AIDS! Eles ndo querem que a gente viva! Aquilo veio
muito forte na minha cabe¢a e eu com duas criangas para
criar! Naquele momento eu decidi que nunca mais iam me
calar aonde quer que eu fosse! Nunca mais! Nunca mais eu ia
aceitar que homem nenhum me silenciasse para poder estar do
meu lado. Eu acredito que ali mesmo nasceu a ativista que eu
sou hoje [voz chorosa], porque eu queria viver e eu ndo queria
que as minhas filhas fossem mortas por esse sistemal [...] Eu
acho que o ativismo é isso, comega nisso: a gente entender os
nossos direitos, lutar por aqueles que ndo existem, mas que a
gente sabe que tem que existir! O ativismo do movimento de
AIDS é a luta pela vida, a luta pelo direito de existir sendo um
corpo que tem AIDS! Na prdtica, o sistema sempre nos nega
esse direito. Esse direito de ser um corpo que vive com AIDS.

Anos depois, em 2009, apos o falecimento do seu pai, Vanessa, ja
divorciada, se mudou com as filhas para Sao Paulo, onde buscou melhorias
no seu tratamento. Depois, em 2011, foi morar em Joinville como forma
de oferecer uma vida diferente as filhas. Ela conheceu o movimento social
de AIDS durante o periodo em que morou em Sao Paulo. Em 2016, ela
retornou para Manaus com suas filhas, ja adolescentes, onde vivem até
hoje'". E no retorno a Manaus que ela passa a atuar como ativista na RNP+,
sendo hoje uma das principais vozes do movimento social de AIDS na
Regido Norte e no Brasil. Desde entdo travou outras lutas pela garantia
de seus direitos, inclusive na justica.

Vanessa concebe sua trajetoria desde o diagndstico, em 1992, até
hoje como sendo marcada por mudangas entre cidades, cuja necessidade
de migrar se colocaram em sua vida como urgéncias. Tempos depois, ao
ler uma postagem da Coletiva Loka de Efavirenz no Facebook sobre a
diaspora da AIDS, Vanessa juntou os pontos: Foi isso que me levou pra
Sao Paulo. Foi essa didspora da AIDS, essa luta pela vida. A luta para
manter esse corpo vivo! Esse corpo positivo vivo. Eu vi que precisava fazer
essa didspora da AIDS desde o comego. Eu fui para o Rio pela didspora da
AIDS, para fugir do estigma! Voltei para Manaus e foi uma didspora, devido
a questdo do machismo, do patriarcado em cima de um corpo de mulher
que vive com AIDS. Af fui para Sdo Paulo pela questdo do tratamento.
Entdo, assim, a minha vida foi uma didspora da AIDS!



SOBRE SER UM ALVO

A historia de Vanessa como mulher vivendo com HIV/AIDS apresenta
muitas questdes possiveis de serem discutidas, em especial aquelas relativas
ao fendmeno que se denominou, nos anos 1990, de “feminizac¢ao da AIDS”
que buscava evidenciar o avango da epidemia nao s6 nos dominios externos
as fronteiras do “mapa” que Watney (1997) descreveu, mas, em especial,
dentro de seus contornos: um espago que se supos moralmente protegido
da epidemia. No que tange as mulheres, a preocupagao das ciéncias médicas
e de setores conservadores em construir as personagens que compunham
os “grupos de risco” para AIDS manteve suas atengdes na evisceragao
da vida de mulheres desviantes, com multiplos parceiros, prostitutas
em contraposi¢do a imagem da mulher ideal, dona de casa, mulher de
familia, estas ultimas protegidas pelo lar sagrado (GUIMARAES, 2001).

Nessa légica, foram invisibilizados tanto os dados epidemiolégicos
que demonstravam o aumento de casos de AIDS entre mulheres desde
1986 (BARBOSA; VILLELA, 1996; GUIMARAES, 2001), quanto o
trabalho que elas desenvolviam no cuidado cotidiano de pessoas adoecidas
por AIDS em suas familias, redes de amizade e vizinhanca, bem como
no seu proprio cuidado quando se tratava de mulheres soropositivas
(SCHILLER, 1993). Por outro lado, para muitas mulheres que foram tidas
nas campanhas oficiais de preven¢do como “normais” e de “baixo risco’, a
AIDS significava uma doenga distante, um problema do outro associado
a comportamentos desviantes e nao um problema de “[...] mulheres ‘com
tudo certinho, com um s6 parceiro, onde a afetividade e 0 amor sdo uma
constante” (MARTIN, 1997, p. 93).

Mais que isso, esse tipo de abordagem social e sanitaria da epidemia
ndo teve em conta que a amplia¢cdo dos nimeros da AIDS entre as mulheres
era, conforme explicam Parker e Galvao (1996, p. 11),

[...] resultado da complexa interagdo entre as relacoes de
género e de poder na sociedade brasileira, as imagens
deformadas que estiveram por longo tempo associadas com
a epidemia da AIDS e suas supostas vitimas, e a absoluta
falta de eficiéncia por parte dos formuladores de politicas
e autoridades.

O cariter estrutural das relagoes sociais de género e os sistemas de
opressao que elas produzem e movimentam (machismo, patriarcado,
como referiu Vanessa Campos) se fez sentir, por exemplo, nos enfoques
dados a saide das mulheres, uma vez que estas eram (e continuam sendo,
em grande medida) concebidas a partir de sua fungao reprodutiva, de
maneira que a AIDS transpds essa concep¢ao machista da mulher sexual
e socialmente passiva ao revelar a mulher, sua sexualidade, seus desejos
- uma verdade incdbmoda, como pontuou Guimaraes (2001).

O machismo estrutural implicou, no inicio da epidemia, na
intensificacdo de um amplo quadro de vulnerabilizacio em saude
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evidenciado por: nimero incipiente de estudos clinicos sobre AIDS que
incluiam as mulheres; sintomas comuns a AIDS, quando apresentados por
mulheres, eram interpretados clinicamente como de origem psicologica
e, por isso, ndo deveriam ser investigados; o proprio diagnoéstico clinico
da infec¢do entre mulheres, em muitos casos, ndo era realizado em vida
ou sequer aventado; e, em meados da década de 1990, a sobrevida de
mulheres lidas socialmente como “normais” era menor que entre aquelas
consideradas “desviantes”, pois estas dltimas eram alvo das agoes de
prevencao oficiais, diferentemente das primeiras (BARBOSA; VILLELA,
1996). Ha ainda que se considerar a maneira como género e sorologia
positiva para HIV se articulam com outros eixos de diferenciagdo social,
tais como: raga, classe social, territérios/lugar de moradia, geragao,
escolaridade e outros.

E contra este contexto marcado por violéncias estruturais (FARMER,
2003) construidas histdrica, politica e socialmente que a trajetdria de
Vanessa Campos foi descrita aqui. Busco, assim, mapear como esse
espiral vicioso da violéncia e suas forgas estruturam experiéncias sociais
que produzem sujeitos cujas vidas sdo, em graus variados, esfaceladas
por sofrimentos sociais decorrentes das profundas imbricagdes entre
imagina¢ao moral, afetagdo corporal e processos sociais, de maneira que
exigem deles um trabalho continuo e cotidiano de reconstrugdes de seus
mundos sociais (KLEINMAN; DAS; LOCK, 1997; DAS, 2006; FARMER,
1997). Nesse sentido, tal mapeamento aborda os nexos entre violéncia
estrutural, agéncia e sofrimento social (PUSSETTL; BRAZZABENT, 2011).

A forma como Vanessa teve contato com o HIV em seu primeiro
relacionamento afetivo-sexual, a ndo considera¢do dos sintomas da
infec¢ao aguda causada pelo virus por parte de sua médica e o fato de
seu diagndstico ter se tornado possivel somente apds a morte de seu
namorado, guardam profundas relagdes com o modo como a epidemia
foi construida socialmente, visto que o cerne dessas discursividades a
delineava como um fenémeno homossexual masculino. Como explica
Martin (1997), ao estabelecer um sistema classificatério que permitia
distinguir quem poderia ter AIDS e quem nao, fato que se evidenciou nas
proprias politicas e programas de satide com vistas ao controle da epidemia,
elegeu-se outros alvos sociais, entre os quais, Vanessa ndo se “encaixava’.
Se, por um lado, o caso de Vanessa deixa em relevo a necessidade das
discussoes sobre género, sexualidade e educagao sexual entre jovens, por
outro, desvela uma resposta estatal a epidemia estruturada de forma parcial
e interessada em grupos sociais “desviantes”, abandonando e expondo a
infecgdo, ao adoecimento e a morte aquelas/es ajustadas/os as normas
relacionadas a género e a sexualidade.

Tao logo foi diagnosticada, Vanessa foi se conformando num alvo
para multiplas formas de estigmatiza¢do e discriminagao. No que tange
ao estigma relacionado ao HIV e a AIDS, Parker e Aggleton (2001)
acentuam a interseccao entre fontes de estigma preexistentes a epidemia



vinculados a relagdes e divisoes sociais baseadas em género, sexualidade,
raga/etnia e classe social'? com fontes especificas relativas ao HIV e a AIDS,
tais como: a AIDS como ameaga a vida; o medo das pessoas contrairem
o HIV; a vinculagdo da AIDS a comportamentos ja estigmatizados; a
responsabilizagdo das pessoas com AIDS pela sua condi¢do; e a AIDS
como resultados de falhas morais das pessoas, o que justificaria punigoes.

Em suas analises, os autores desvelam os processos por meio dos
quais tais aspectos determinaram as reagdes sociais a epidemia, em geral
negativas, de maneira que moldavam uma experiéncia coletiva/societaria
no interior da qual as experiéncias individuais eram configuradas, o que
acentuava a condi¢ao de alvo, como apontado por Vanessa. Ademais, eles
salientam a necessidade de pensar os processos de estigma, estigmatizacao
e discriminacio relativamente ao HIV e & AIDS como situados numa
“economia politica da exclusao social” (PARKER; AGGLETON, 2001, p. 17)
emoldurada pelas intimas relagdes entre escalas global e locais como forma
de compreender as teias de significados e poder que operam na produgao
social da experiéncia de viver com HIV/AIDS (PARKER; AGGLETON,
2001). A trajetoria de Vanessa nos permite observar o lugar da mulher
no interior das discursividades sobre a epidemia, na medida em que ela
reflete ao longo de toda sua narrativa sobre uma experiéncia individual
como sendo profundamente modelada num contexto sociocultural
dominado pelas relagdes desiguais entre géneros, sendo sua exposicdo
ao HIV um resultado deste mesmo processo.

Nesse sentido, os mecanismos sociais que a tornaram gradativamente
num alvo produziram um conjunto de deslocamentos sociais, espaciais,
emocionais e identitarios que passou a mover suas acdes em busca de
compreender e enfrentar a miriade de problemas com os quais teve de
lidar. Ou seja, na medida em que os processos de estigmatizagdo iam
deteriorando sua identidade social e lhe integrando num grupo considerado
como desviante (embora para algumas pessoas ela pudesse ser considerada
uma “vitima” de seu namorado), a decisdo de migrar sozinha para o
Rio de Janeiro com o objetivo de fugir do estigma e de morrer longe da
familia, em especial do seu pai, introduziu Vanessa numa condi¢do de
vulnerabilizagdo ampliada na qual as relagdes desiguais de género tomaram
a dianteira e reforcaram o medo, a exclusdo e o isolamento social.

Na experiéncia de Vanessa, o afastamento de seu convivio social, o
autoisolamento e o segredo relativamente imposto acentuam o que Daniel
e Parker (1991) denominaram de “morte social’, condi¢do na qual as
pessoas se percebem como excluidas da sociedade civil, da protecdo estatal
e dos vinculos sociais. Nesse sentido, o segredo para Vanessa decorreu
tanto do peso das representagoes culturais da AIDS para si e para os
outros, quanto do préprio estigma social, de maneira que o segredo -
especialmente aquele requerido por namorados e maridos — por si s6 se
colocou como uma violéncia simbélica capaz de “abrir” as portas para
outras tantas formas de violéncias.
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E nesse contexto que a interlocutora passa a vivenciar um conjunto
de violagdes de seus direitos como mulher, como violéncias sexuais,
relacionamentos abusivos, violéncia doméstica e violéncia obstétrica,
uma vez que a AIDS havia lhe tornado um alvo cujas dimensdes eram
balizadas por relagdes de poder estruturadas em sistemas de opressdo como
o machismo e a Aidsfobia. Estes processos estao intimamente relacionados
as suas experiéncias com a maternidade, visto que a gravidez, além de
nao desejada, instaurava as condigdes imunitarias para a manifestacao da
AIDS em seu corpo. Soma-se a isso a instabilidade relacional que essas
violéncias e a propria gravidez aprofundavam em seus relacionamentos
afetivo-sexuais, algo que ganhava relevo nao s6 nos meses de gestagio,
no parto e nos dois anos que se seguiam a espera do resultado dos testes
sorologicos de seus filhos. Uma maternidade imposta, disparadora da
AIDS e a prazo: deu o prazo, ela fez o exame e ndo tinha AIDS.

A categoria prazo enfatiza as multiplas temporalidades que se
hibridizavam na experiéncia de Vanessa: o tempo da ciéncia e das
tecnologias para tratamento da AIDS; o tempo de migrar; o tempo juridico;
o tempo das esperas; o tempo dos exames; o tempo dos relacionamentos; o
tempo da soliddo; o tempo dos servigos de saude; o tempo das violéncias;
o tempo que passa e arranja as coisas; o meio tempo, intersticio entre
um tempo e outro; o tempo intersubjetivo. O prazo que estabelecia a
espera — que pode ser pensada aqui como uma estratégia de dominagao
estatal (AUYERO, 2016) — demarcava também os espagos-tempos que lhe
permitiam produzir fissuras e reconfigurar seus posicionamentos taticos
dentro dos relacionamentos afetivo-sexuais, o que possibilitava encontrar
na propria maternidade linhas de fuga capazes de ressignificar a dor e o
sofrimento. Aqui emerge uma maternidade que salva, nao num sentido
romantico ou altruista, mas como meio de se manter viva, ativa e na luta
para sobreviver, juntamente com suas filhas, num sistema assassinio.
Assim, Vanessa produzia e langava mao de estratégias de resisténcias,
cujas taticas subvertiam, inclusive, a institui¢ao religiosa que tentava
justificar seu sofrimento como uma provagdo divina. A igreja era o lugar
onde ela podia chorar sem ser indagada em seus motivos.

Vanessa deixa em destaque ao longo de toda sua narrativa as simbidticas
relagdes entre ser alvo, silenciamento, soliddo, abandono, cotidiano e
violéncia. Estes aspectos, em particular, nos apresentam uma questao
importante e bastante salientada nos estudos sobre sofrimento social:
ndo se trata de situa¢des extraordinarias, extremas ou de brutalidade que
costumam estarrecer o mundo, por isso se tratar de um tipo de sofrimento
que ndo ganha espago na imprensa. A narrativa de Vanessa nos apresenta
experiéncias de sofrimento que resultam da opressao ordinaria, cotidiana,
como uma “faca macia” (KLEINMAN; DAS; LOCK, 1997, p. x) vivida em
segredo, na intimidade, nas fraturas da subjetividade (BIEHL; GOOD;
KLEINMAN, 2007). Conforme descrito por Nelvo (2018) ao tratar da
trajetoria de Luiza, uma jovem mulher e mae soropositiva, o abandono



experimentado durante a gravidez e no nascimento das criangas tanto por
Luiza quanto por Vanessa, em que pese as especificidades de cada uma
delas, comunica um amplo processo relacional que compdem a dindmica
cotidiana e suas multiplas camadas.

As experiéncias de dor e sofrimento decorrentes de ser uma mulher
que vive com AIDS, amazonense, diagnosticada nos anos 1990 e em
diaspora emerge na histéria de Vanessa como profundamente relacional e
tributdrias dessa posicao social de sujeito. Ao estruturar seu testemunho
a partir desse emolduramento, a interlocutora demonstra que tais tipos
de sofrimentos — longe de serem compreendidos na chave psicologizante
e essencialista — sdo produzidos intersubjetivamente e (re)modelados por
significados culturais no tempo e no espago (KLEINMAN; KLEINMAN,
1997) e por mecanismos que fazem a violéncia politica se prolongar nos
cotidianos, produzir subjetividades e relacionar contextos locais e global
(KLEINMAN; DAS; LOCK, 1997).

Ao narrar suas memorias, Vanessa langa luz sobre uma profunda
experiéncia de solidao vivida como uma consequéncia da cortina de
fumacga que nublou as condigoes de vida e de saide das mulheres
adoecidas por AIDS, em especial nas décadas de 1980 e 1990, e das
situacdes de abandono, de desprotecdo social e de desespero daquelas
pessoas que se veem socialmente vulnerabilizadas. Essa experiéncia ganha
contornos especificos quando situadas em contextos distantes do eixo
Sul-Sudeste, como a Regiao Norte, em geral, e Manaus, em particular,
onde as politicas publicas muitas vezes chegam “atrasadas” e, ainda
assim, quando chegam se deparam com as dificuldades impostas pelas
disparidades sociais, econdmicas, sanitdrias e tecnoldgicas entre regides
de um pais de dimensdes continentais. Sobretudo nas duas ocasides
em que esteve gravida em Manaus, Vanessa se depara e sente na pele o
quanto as respostas técnico-racionais do Estado que visam a intervir e
a tratar - no caso a AIDS -, muitas vezes, se mostram ineficazes diante
das proprias burocracias e violéncias institucionalizadas, o que acaba
por intensificar o sofrimento. Conforme apontam Kleinman, Das e Lock
(1997), esses “efeitos colaterais” das politicas publicas, de programas sociais
ou humanitarios contribuem para a normalizagdo de sofrimentos cujas
géneses estao fortemente imbricadas em feridas historicas.

Em termos de disparidades regionais, mesmo depois de 1996, ano de
publicagdo da Lei Federal n. 13.313, que dispde sobre o acesso universal
e gratuito dos medicamentos antirretrovirais, Biehl (2011, p. 279) aponta
a existéncia de “ilhas de assisténcia médica dentro de uma politica
estatal calcada na triagem, e a morte social continuou seu curso’, o que
para Vanessa implicou, entre outros aspectos, na didspora da AIDS. Ja
Castro e Farmer (2003), ao analisarem os documentos oficiais de drgaos
internacionais sobre HIV/AIDS, notaram a subestima¢ao do peso da
pobreza e do sexismo na infecgdo pelo HIV entre mulheres e suas condi¢des
de extrema vulnerabilidade dadas as relagoes de género assimétricas que
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impedem ou dificultam a utilizagdo de formas de prevenc¢ao da infec¢ao
notadamente dentro de seus relacionamentos. Na experiéncia de Vanessa,
como ja pontuado, tais assimetrias a fez alvo de relacionamentos abusivos,
de violéncia sexual, doméstica e obstétrica.

Cumpre sublinhar que, se por um lado, o sofrimento social é
estruturado para restringir a agéncia (FARMER, 1997), por outro, ele
permite pensar a agéncia em outros termos. Entre outros agenciamentos,
chamo atengdo para a maneira como Vanessa se constrdi como ativista
ndo pela via dos movimentos sociais, visto que seu engajamento se da
mais tardiamente, mas pela maneira como, continuamente, reconstr6i um
cotidiano devastado pela violéncia estrutural, tornando-o habitavel outra
vez (DAS, 2006). A luta pela vida, por manter nossos corpos com AIDS
vivos é uma peleja, pois a AIDS é, segundo Vanessa, meio Medusa, porque
pode nos paralisar. Ser ativista é nao ficar parada. Ao mesmo tempo, seu
engajamento como ativista na RNP+ lhe permitiu a sensagdo de que nao
esta sozinha, pois ha outras pessoas lutando, ainda que na vida pessoal
a soliddo permaneca a mesma.

Por fim, a experiéncia de produzir um didlogo com Vanessa Campos no
contexto desta etnografia se iniciou com uma entrevista e foi transformada
por ela num “exercicio de memoria” (VALLE, 2018, p. 175), uma vez que
institui um fluxo préprio a interagdo e a narrativa articulando, desde
sua perspectiva, temporalidades, memdria, emocodes, histdria e politica.
Ao fazer de sua narrativa um testemunho, Vanessa teceu aquilo que Valle
(2018, p. 176) chamou de “economia politica da esperan¢a’, na medida
em que “passado e presente se alinham com um futuro ndo mais incerto e
temido, a0 menos em seu modo mais sofrido”. Por outro lado, o testemunho
aqui descrito deixa em relevo como as violéncias se infiltraram nas relagoes
cotidianas, passam a constituir Vanessa como sujeito e a demandar dela
uma agéncia que, como analisado por Das (2006) a partir da histéria
de Asha, nem sempre se expressa como resisténcia ou como oposto de
vulnerabilidade, mas que reiteradamente se faz de modo relacional.

REFERENCIAS

AGAMBEN, Giorgio. Quel che resta di Auschwitz. Larchivio e il
testimone. Torino, IT: Bollati Boringhieri, 1998.

AGOSTINI, Rafael; ROCHA, Fatima; MELO, Eduardo; MAKSUD, Ivia.
A resposta brasileira a epidemia de HIV/AIDS em tempos de crise.
Ciéncia & Saude Coletiva, [s.L.], v. 24, n. 12, p. 4.599-4.604, 2019.

AYUERO, Javier. Pacientes del estado. Buenos Aires: Eudeba, 2016.

BARBOSA, Regina Maria; VILLELA, Wilza Vieira. A trajetdria
feminina da AIDS. In: PARKER, Richard; GALVAO, Jane (org.).
Quebrando o siléncio: mulheres e AIDS no Brasil. Rio de Janeiro:
ABIA; IMS-UER]J; Relume Dumard, 1996. p. 17-32. (Histdria Social da
AIDS; 7).



BARSAGLINTI, Reni. Adoecimentos crénicos, condi¢des cronicas,
sofrimentos e fragilidades sociais: algumas reflexées. In: CANESQUI,
Ana Maria (org.). Adoecimentos e sofrimentos de longa duragao.
Sao Paulo: Hucitec, 2013. p. 70-103.

BIEHL, Joao; GOOD, Byron; KLEINMAN, Arthur. Introduction:
rethinking subjectivity. In: BIEHL, Joao; GOOD, Byron; KLEINMAN,
Arthur. (ed.). Subjectivity: ethnographic investigations. Berkeley:
University of California Press, 2007. p. 1-23.

BIEHL, Joao. Antropologia no campo da saude global. Horizontes
Antropolégicos, [s.L.], v. 17, n. 35, p. 257-96, 2011.

BORBA, Francisco S. (org.). Dicionario UNESP do Portugués
Contemporaneo. Sao Paulo: UNESP, 2004.

CASTRO, Arachu; FARMER, Paul. El Sida y la violencia estructural:
la culpabilizacion de la victima. Cuadernos de Antropologia Social,
[s.1.], n. 17, p. 29-47, 2003.

CUNHA, Claudia Carneiro da. Os muitos reveses de uma “sexualidade
soropositiva’: o caso dos jovens vivendo com HIV/AIDS. Sexualidad,
Salud y Sociedad - Revista Latino-Americana, [s.l.], v. 10, p. 70-99,
2012.

DANIEL, Herbert. Anotagdes a margem do viver com AIDS. In:
LANCETTI, Antonio (org.). Saude Loucura. Sdo Paulo: HUCITEC,
1991. n. 3. p. 3-20.

DANIEL, Herbert; PARKER, Richard (org.). AIDS: a terceira
epidemia: ensaios e tentativas. Sao Paulo: Iglu, 1991.

DAS, Veena. Life and words: violence and the descent into the
ordinary. Berkeley: University of California Press, 2006.

FARMER, Paul. On suffering and structural violence: a view from
below. In: KLEINMAN, Arthur; DAS, Veena; LOCK, Margareth (ed.).
Social suffering. Berkeley: University of California Press, 1997. p.
261-83.

FARMER, Paul. Pathologies of power: health, human rights, and the
new war on the poor. Berkeley: University of California Press, 2003.
(California Series in Public Anthropology; 4).

GUIMARAES, Carmen Dora. AIDS no feminino: por que a cada dia
mais mulheres contraem AIDS no Brasil? Rio de Janeiro: Ed. UFR],
2001.

INACIO, Emerson. Carga zerada: HIV/AIDS, discurso, desgaste,
cultura. Revista Via Atlantica, [s.L.], n. 29, p. 479-505, 2016.

KENWORTHY, Nora; THOMANN, Matthew; PARKER, Richard.

From a global crisis to the ‘end of AIDS’: new epidemic of signification.

Global Public Health, [s.L.], v. 13, n. 8, p. 960-971, 2018.

60

REVISTA DE
ANTROPOLOGIA

| VIVENCIA

139



REVISTA DE
ANTROPOLOGIA

| VIVENCIA

140

KLEINMAN, Arthur; DAS, Veena; LOCK, Margareth. Introduction.
In: KLEINMAN, Arthur; DAS, Veena; LOCK, Margareth.
Introduction. (org.). Social Suffering. Berkeley, Los Angeles:
University of California Press, 1997. p. ix-xxvii.

KLEINMAN, Arthur; KLEINMAN, Joan. The appeal of experience:
the dismay of images. Cultural appropriations of suffering in our times.
In: KLEINMAN, Arthur; DAS, Veena; LOCK, Margareth (ed.). Social
Suffering. Berkeley, Los Angeles: University of California Press, 1997.
p- 1-23.

LEVI, Primo. O dever de memdria. Lisboa: Cotovia, 2010.

MANN, Jonathan M.; WHO Special Programme on AIDS. Statement
at an informal briefing on AIDS to the 42nd session of the

United Nations General Assembly, on Tuesday 20th October 1987,
by Jonathan M. Mann. Disponivel em: https://apps.who.int/iris/
handle/10665/61546. Acesso em: 21 dez. 2022.

MARTIN, Denise. Mulheres e AIDS: uma abordagem antropologica.
Revista USP, Sio Paulo, n. 33, p. 89-101, 1997.

MELO, Lucas Pereira de. AIDS, tempo e suas reniténcias: socialidades,
emogoes e politicas em uma rede social online. Cadernos de Campo
(USP), Sao Paulo, v. 29, n. 2, p. 1-23, 2020.

MELO, Lucas Pereira de; CORTEZ, Lumena Cristina de Assuncéo;
SANTOS, Raul de Paiva. E a cronicidade do HIV/AIDS fragil?
Biomedicina, politica e sociabilidade em uma rede social on-line.
Revista Latino-Americana de Enfermagem, [s.1.], v. 28, €3298, 2020.

MISKOLCI, Richard. PAnicos morais e controle social: reflexdes sobre
o casamento gay. Cadernos Pagu, [s.l.], n. 28, p. 101-28, 2007.

NELVO, Romdrio Vieira. Em meio ao virus ha uma pessoa: uma
histdria de vida soropositiva. Cadernos de Campo (USP), Séo Paulo,
v.27,n. 1, p. 59-84, 2018.

PARKER, Richard; AGGLETON, Peter. Estigma, discriminagao
e AIDS. Rio de Janeiro: ABIA, 2001. (Colecao ABIA; Cidadania e
Direitos; 1).

PARKER, Richard; GALVAO, Jane (org.). Quebrando o siléncio:
mulheres e AIDS no Brasil. Rio de Janeiro: ABIA; IMS-UER]J; Relume
Dumara, 1996. (Historia Social da AIDS; 7).

PERLONGHER, Néstor. O que é AIDS. 2. ed. Sdo Paulo: Editora
Brasiliense, 1987. (Cole¢do Primeiros Passos; 197).

PUSSETTI, Chiara; BRAZZABENTI, Micol. Sofrimento social: idiomas
da exclusdo e politicas do assistencialismo. Etnografica, [s.l.], v. 15,
n. 3, p. 467-478, 2011.

SANGARAMOORTHY, Thurka. Chronicity, crisis, and the ‘end of
AIDS’ Global Public Health, [s.l.], v. 13, n. 8, p. 982-996, 2018.



SCHILLER, Nina Glick. The invisible women: caregiving and the
construction of AIDS health services. Culture, Medicine and
Psychiatry, [s.L.], n. 17, p. 487-512, 1993.

SEFENER, Fernando; PARKER, Richard. Desperdicio da experiéncia
e precariza¢ao da vida: momento politico contemporineo da resposta
brasileira @ AIDS. Interface - Comunicag¢io, Satude, Educacio, [s.l.],
v. 20, n. 57, p. 293-304, 2016.

SOUTO MAIOR JR., Paulo Roberto. Assumir ou nio assumir: o
Lampiao da Esquina e as homossexualidades no Brasil (1978-1981).
Porto Alegre: Editora FI, 2020.

TREICHLER, Paula. AIDS, homophobia and biomedical discourses:
an epidemic of signification. October, [s.L], n. 43, p. 31-70, 1987.

VALLE, Carlos Guilherme. Memdrias, histdrias e linguagens da dor
e da luta no ativismo brasileiro de HIV/AIDS. Sexualidad, Salud y
Sociedad - Revista Latino-Americana, [s.l.], n. 30, p. 153-182, 2018.

WATNEY, Simon. Policing desire: pornography, AIDS and the media.
3. ed. Londres: Cassell, 1997.

Submetido em: 31/10/2022
Aprovado em: 18/11/2022

Lucas Pereira de Melo
Ipmelo@usp.br

Cientista social e enfermeiro. Professor do Departamento de Enfermagem
Psiquidtrica e Ciéncias Humanas da Escola de Enfermagem de Ribeirao
Preto da Universidade de Sao Paulo. Lider do TRAMAS - Laboratério de
Pesquisas Sociais em Saude. Pesquisador do Laboratério de Experimentages
Etnograficas da Universidade Federal de Sao Carlos.

ORCID: https://orcid.org/0000-0001-8392-1398

NOTAS

! Uma primeira versao deste artigo foi apresentada no “GT 25 - Corpo,
género e sexualidade: presencas, auséncias e urgéncias em tempos de
retrocesso’, coordenado pelas professoras Silvana Nascimento e Ménica
Franch, durante a 32¢ Reunido Brasileira de Antropologia, realizada
entre 30 de outubro e 6 de novembro de 2020. Agradeco as/aos colegas
pelos debates e contribuigdes ao texto durante a RBA, bem como as/aos
pareceristas anonimas/os pelas sugestoes que permitiram aperfeigoar
a versao final do artigo.

2 Todos os excertos em citacdes diretas de textos escritos em idiomas
distintos ao portugués foram traduzidos livremente pelo autor.
Esta pesquisa contou com financiamento da Fundagao de Amparo a
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(processo CNPq n. 430361/2018-1, Edital Universal).

Por se tratar de uma ativista do movimento social de Aids brasileiro
que vive com sua sorologia positiva para o HIV publicamente, nao
utilizo pseudénimo. Fago isso com seu consentimento.

Utilizo italico para termos, relatos e expressoes da interlocutora, bem
como para palavras escritas originalmente em outros idiomas.

Na formulagdo desta afirmativa ha ndo s um contraste entre o que
significa doenga e condigdo (BARSAGLINI, 2013), como um importante
deslocamento no modo como a AIDS passa a ser representada seja no
discurso biomédico, nas artes e literaturas, na industria cultural e nas
conversas cotidianas. Sobre esse deslocamento, ver Inacio (2016).

Os grupos fechados sao privados (s6 quem pode visualizar sdo seus
integrantes) e visiveis (possiveis de serem encontrados em buscas
on-line).

Para um panorama da intensificagdo do desmonte da politica de AIDS
até o ano de 2019, ver Agostini et al. (2019).

Diferente do sentido vernacular da palavra trefa, que significa
estratagema, ardil; e da palavra tretar, que denota empacar, criar
dificuldade, fazer uso de treta, enganar (BORBA, 2004), nas interages
entre as/os interlocutores no Facebook a palavra treta era empregada
para significar briga, desentendimento, conflito, divergéncia de opinides
e disputas de narrativas. E neste tltimo sentido que emprego a palavra
ao longo do texto.

Vanessa e eu nos conhecemos pessoalmente em novembro de 2022
durante uma capacitagio paraliderangas da RNP+Brasil em Salvador,
BA.

Em 2021, este dialogo passou a incluir o antropoélogo Thiago Oliveira.
Estamos realizando um exercicio de coescrita cujo objetivo é produzir,
atendendo a um desejo de Vanessa, um livro digital sobre a sua histdria
de luta contraa AIDS. Este artigo, no entanto, aborda apenas o contetudo
da entrevista realizada em margo de 2020.

No nosso encontro em Salvador, Vanessa me contou que ela, suas filhas
e seus genros estdo de mudanca para Joinville novamente.

O que em muito explica a configuragao dos chamados “grupos de risco’,
visto se tratar de grupos ja socialmente marginalizados e cujo estigma
da AIDS serviu para aprofundar essa marginalizacdo e consequente
vulnerabilizacio.



VIRUS, POLITICA E LINGUAGEM - MEUS
APRENDIZADOS EM 10 ANOS VIVENDO
COM HIV

Ramon Nunes Mello!
'Pesquisador independente, Rio de Janeiro, R], Brasil

RESUMO

Nesse artigo, apresento os desafios vividos no percurso como poeta e ativista
desde que foi aberta publicamente minha sorologia para o HIV, através de um
didlogo sobre o virus/linguagem no campo da poesia e literatura.

Palavras-chave: HIV/Aids; Literatura Pds-coquetel; Poesia Brasileira
Contemporanea.

ABSTRACT

In this paper, I present the challenges that I have experienced along the way as a
poet and activist since my HIV status was publicly disclosed, through a dialogue
about the virus/language in the field of poetry and literature.

Keywords: HIV/AIDS; Post-cocktail Literature; Contemporary Brazilian Poetry.

A vida é politica. Neste ano desafiador, 2022, completei 10 anos
vivendo com HIV, sendo sete deles falando abertamente sobre HIV/aids,
e este é 0 meu maior aprendizado: A vida é politica. Esta ligdo perpassa
todos as outras, nesta primeira década em que aprendi a celebrar a minha
vida nas pequenas ag¢des cotidianas, reinventando minha capacidade de
olhar o mundo através das artes, da literatura. A linguagem / o verdadeiro
virus. Mas, efetivamente, quais 0s ensinos deste tempo?

1. A vida é poderosa. Apesar de os estigmas e de os preconceitos
ainda persistirem, estamos cercados de pessoas solidarias e generosas.

2. Vamos nos decepcionar com o preconceito de pessoas proximas,
mas também nos surpreender de forma positiva com outros amigos e
desconhecidos.

3. Depois do susto do diagndstico (“Vou morrer! Nao vou mais me
relacionar com ninguém.”), surge uma for¢a interna desconhecida que
nos leva adiante.

@ @ Esta obra estd licenciada sob uma licenca Creative Commons Attribution-
NonCommercial-ShareAlike 4.0 International License.
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4. Vhiver é lutar. Nao ha como lutar contra HIV/aids sem pensar em
justica social. E necessdrio lembrar que a vida de pessoas que vivem com
HIV/aids ainda é mais dificil para a populagao vulnerabilizada: negros,
gays e transsexuais.

5. Temos de votar em politicos que invistam em satude publica e
respeitem a diversidade. Caso contrario, sera um horror vivermos com
a destruicao da politica publica de HIV/aids e a desvalorizacdo do SUS
— que resiste, apesar de.

6. A histéria do HIV/aids é formada por um mosaico de pessoas,
entre ativistas, médicos, enfermeiros, escritores, artistas, youtubers etc.
Ao trazer a vivéncia com o HIV/aids a publico, estamos compondo um
fragmento de 40 anos de luta.

7. Néo é porque se descobriu a sorologia positiva para HIV que se
tem a obrigagao de torna-la ptblica. Faga isso se for sua verdade, ninguém
¢ obrigado a abrir a sorologia.

8. E crime divulgar o diagnéstico de alguém sem permissio, até mesmo
na fofoca entre amigos. Alids, todos estdo vulneraveis ao virus, inclusive
heterossexuais que pensam, ainda em 2022, que é uma “doenca gay”.

9. Discriminar pessoas que vivem com HIV é crime. Temos de
lembrar disso para aquele colega do trabalho, conversar abertamente
sobre o assunto.

10. Nao existe cura para aids, até o presente momento. Qualquer
promessa de cura, por terapeuta, religioso ou seja quem for, é crime de
curandeirismo.

Em tempos de 6dio e polaridade politica, nesta era “pds-coquetel’,
em que a resposta brasileira a epidemia de HIV/aids, antes um exemplo
mundial, tem se enfraquecido diante do retrocesso conservador e da
persisténcia do preconceito, estigma e moralismo, é necessario unir forgas
com aliados da luta pela dignidade das pessoas que vivem com HIV/aids.

Colecionamos atrocidades do atual presidente da republica, Bolsonaro,
contra a vida das pessoas que vivem com HIV/aids, de afirmagdes
mentirosas sobre a vacina da Covid transmitir aids ao efetivo desmonte
de politicas publicas, desviando verbas da saude para o “or¢amento
secreto”. Nada surpreendente, quando se trata de um presidente fascista
- notadamente racista, homofébico e miségino — ao declarar que a causa
do HIV/aids ndo é um problema dele (ou seja, ndo diz respeito a saude
publica como direito fundamental), uma vez que considera as pessoas
que vivem com HIV como “despesa”

Ap6s 40 anos do surgimento do HIV/aids, desde de sua descoberta
em 1981, é relevante lembrar as ideias de ativistas como Herbert Daniel
e Herbert de Souza, o Betinho - o primeiro dizia que “a solidariedade é
a verdadeira vacina contra aids” e o segundo que “aids é sim um assunto



politico” Nao somos despesa. No Brasil somos quase 1 milhdo de pessoas
vivendo com HIV/aids. Somos corpos vivos. Somos resisténcia. Somos
corpos politicos. Uma pessoa que vive com HIV/aids tem o direito
constitucional a satide publica. Investir na Satde é investir na vida. E uma
afirmacdo obvia, mas necessaria de ser dita, redita, em tempos sombrios.

Acredito que a linguagem é o verdadeiro virus, a forma como nos
expressamos de forma escrita ou falada colabora sobre a ressignificagdo do
que entendemos sobre o HIV/aids. E, assim, transformar a representagao
de que HIV = morte. Reconhe¢o que na luta do HIV/aids deve-se
pautar o genocidio que ocorre no Brasil hoje, principalmente no meio
mais vulneravel — negros e os gays — e por isso dar voz a quem mais
sofre com a questdo. E, em paralelo, pois as lutas sdo simultineas e
complementares, promover um didlogo entre soronegativos, soropositivos
e sorointerrogativos para que visao sobre amor, sexo, vida, relagdo com os
medicamentos, combate aos estigmas também seja parte da reconstrugao
do imagindrio de viver com HIV/aids. Penso que, guardadas as proporgoes,
aliteratura, no meu caso a poesia, pode contribuir com a afirmagao dessas
subjetividades.

Palavras impdem limites e mudancas profundas, entretanto penso
que, para romper com o tabu e o preconceito do HIV/aids, tanto na vida
como na literatura, é necessario encarar essas siglas: HIV/aids. Entdo, é
necessario pronuncia-las e escrevé-las, pois s6 assim podemos criar um
novo imaginario diferente do estigma associado ao inicio da epidemia.
Somente, assim, podemos ressignificar a ideia em torno do virus.

Levando em consideracdo essa reflexao sobre a militdncia e a
linguagem, afirmo que o HIV/aids ¢, sim, um assunto da micropolitica
da existéncia e da macropolitica estrutural a qual nossa linguagem se
subordina quase sempre, e ndo ultrapassa os limites do senso comum
tdo perigosos em tempos atuais. Caminhos a passos lentos na efetivacao
de todas as fases dos direitos humanos, da primeira a terceira geragao
de avancos, dos direitos basicos a liberdade individual, & sua garantia
de expressao coletiva, seja pelos grupos de autoafirmagio identitaria,
como também avancgos nas politicas sociais de saude. Garantir direitos
humanos ¢ garantir a sucessiva e fundamental consciéncia de que a luta
se faz no dia a dia, e nela nos humanizamos agindo sobre o pensar e
pensando sobre o agir.

Se é para sonhar com um Brasil melhor, por que néo trazer para
junto de nds o pensamento do professor, socidlogo e critico literario
Antonio Candido que, em seu ensaio O direito a literatura, defende a
ideia de que a literatura tem de ser vista como um direito basico do ser
humano, pois é fundamental para a formagao do sujeito. Ele compreendia
que os direitos humanos — acesso a saude, alimentagao, moradia, justica,
instrucao, satde, direito a religiosidade e as liberdades individuais -
garantem a sobrevivéncia de vida, portanto, a literatura também deveria
ser ressaltada. Assim, a humanizagdo, adquirida através da linguagem
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literaria, possibilitaria a vivéncia de realidades distintas. Ou seja, de acordo
com Candido, “aliteratura corresponde a uma necessidade universal que
deve ser satisfeita sob a pena de mutilar a personalidade, porque pelo fato
pode dar forma aos sentimentos e a visaio do mundo ela nos organiza, nos
liberta do caos e, portanto, nos humaniza” (CANDIDO, 1995, p. 191-196).

Mas como ter acesso a literatura quando nao temos acesso aos direitos
bésicos de cidaddos? E uma resposta que temos de construir juntos.

Quando resolvi organizar Tente entender o que tento dizer: poesia +
HIV / aids (MELLO, 2018) ja havia tido o prazer de ler ensaio inspirador
de Antoénio Candido, assim como outros textos ficcionais, ensaisticos,
historicos e técnicos relacionados especificamente & vivéncia sobre o HIV/
aids. Entre esses autores estavam Herbert Daniel, Caio Fernando Abreu,
Betinho, Silviano Santiago, Alexandre Nunes de Sousa, Denilson Lopes,
Eduardo Jardim, Marcelo Secron Bessa e Jodo Silvério Trevisan — alguns
abordando a questdo de forma mais subjetiva do que outros. Essas trocas
me fizerem entender como eu gostaria de atuar no ativismo do HIV/aids,
através de um dialogo sobre o virus/linguagem.

Nao tenho a ilusdo de que a poesia vai ter um alcance ou uma forga
de transformacdo social capaz de alterar algo de forma tdo direta no
ativismo de HIV/aids. Até porque nio acredito que a poesia esta em
funcdo de nada, muito menos de uma causa tdo complexa como militdncia
de HIV/aids. Entretanto, como dizia, em citagdo livre, o poeta Roberto
Piva, “a poesia pode nao acabar com a guerra, mas, a0 menos, evita que
as pessoas deixem de sonhar”.



COMO ELIMINAR MONSTROS & DEMONIOS

para Ronaldo Serruya e Fabiano de Freitas

repita a vocé mesmo:
eu nao sou um virus
vamos repita:
eu nao sou um

virus

digo aos outros que sou louco para que as pessoas que tem medo
de gente louca nao

se aproximem de mim

me disse o ledo

tenho adotado o mesmo método
para viver com hiv

promiscuo pervertido viado
coleciono o rétulos e jogo fora junto com as bulas de letras mitidas
que enchem as gavetas do armario

ao menos tenho conseguido entender

quem sou em meio a contagem de cd4 e quantidade de virus no
meu sangue

para classificarem como quiserem

indetectavel

posso transar sem camisinha que nao infecto ninguém
afirmam os médicos

infectar ndo contaminar, reaprendi a falar
assim como nao se deve pronunciar aidético
palavra embolorada de estigmas

minha lingua

gem estd infectada pelo hiv-aids
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musculo de veludo cantado por piva
promessa-derradeira-entrada-franca-dos-demonios

tenho eliminado monstros &
demonios

a cada dia

com reza brava

coloquei meus preconceitos no altar
olhei para eles rezei

para depois xingar um por um

por trés anos aos prantos

até conseguir vomita-los em ritos xamanicos
me olhei por fora embora por dentro
cheio de medo

me transformando em bichos

uma onga que lambe as proprias feridas
ou uma cobra de varias cabecas
apresentando a cura

enquanto participava do meu velorio
sem choro nem vela
e prometia a guarda da biblioteca para o marona

quantas mortes nessa epidemia discursiva?
40 milhoes de mortes em todo mundo

dionisio disfarcado de mendigo dangou comigo uma poesia
césmica e sem nome
eu cortava meus medos com golpes no pescogo
e decepava
pedagos do meu desejo de apontar
culpados

doloteglavir sddico + fumerato de tenofovir + lamivudina
ao meio-dia de estdbmago vazio
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contando o tempo em comprimidos
meu corpo se entope de toxina
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tentando acreditar na cronicidade dos dias
reinventando narrativas

passeando entre o medo incendidrio

de al berto e os cantos de ilusao de perlongher
em noites de insonia
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TODA BICHA LUTA

uma ética bicha
estratégia de sobrevivéncia em tempos
sombrios

uma bicha existe

entre (ndo no meio) das coisas
afeta corpos & conceitos
desarma dispositivos

& identidades

desviando-se

de pedradas lampadadas
facadas tiros

na cabega para

deixar ser

bicha

toda bicha é uma ameaca

se posithiva um perigo
demonio pederasta viado
pervertido infectado

eu falo
intumescido bichamente

toda bicha luta contra (mesmo que nao tenha consciéncia)
o sistema heterocentrado de controle

do seus gozos &

perversoes
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ATENCAO PURA A TODAS AS COISAS

para Manoel Ricardo de Lima

Stop.
A vida parou
ou foi o automovel?

“Cota Zero”
Carlos Drummond de Andrade

o mundo parou
mas o poeta foi invadido
pelas memorias que ndo escreveu

da mesma maneira que sempre é

atravessado
por versos lidos ao longo do dia
e pedacos de frases soltas que escuta

de repente
uma anotagao perdida
num guardanapo de papel:

nio fomos e nem seremos futuristas
disse e repito: ndo sou futurista

nao somos

seremos os pos-mundistas?

hoje o poeta acordou

com um poema longo na cabe¢a
sonhou com as imagens

sentou para escrever o poema sumiu
nenhuma palavra

escreveu um poema sobre o poema esquecido
devassado pela impossibilidade

das palavras que nao conseguia colocar no papel
das ideias mortas diante da tela

fria
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mortes sufocadas noticiadas de cada dia
transpassam seu corpo

fica sem ar

abram todas as janelas

por favor

eu ndo consigo respirar

as maos brancas encardidas de sangue
mancham os versos

0s tiros nos corpos negros
seus irmaos

sente vergonha raiva culpa
meninos negros assassinados
até quando? um grito um urro
de angustia

numa pasta do computador contabiliza

as mortes dos seus
entre janeiro e maio do passado
o brasil registrou 141 mortes de pessoas Igbtqia
mais de uma morte por dia
33% de todas as mortes por aids no pais sao
pessoas trans e pessoas negras
o risco de uma pessoa preta infectada pelo hiv
morrer por aids é 2,4 vezes maior do
uma pessoa branca

71% das pessoas assassinadas sdo negras
racismo mata

mas ndo cabe no poema
sobra ¢é discursivo palavroso
militante demais

ainda dizem

uma pausa
na luta a vida parou

mas nao para
todos

o tempo
continua

€m Suspenso
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“UMA ABORDAGEM PROMISSORA”: OS
TRANSPLANTES DE CELULAS-TRONCO
PARA A CURA DO HIV

Kris Herik de Oliveira'
"Universidade Estadual de Campinas, Campinas, SP, Brasil

RESUMO

Neste artigo, desenvolvo uma abordagem socioantropoldgica junto as terapias
experimentais com células-tronco para a cura da infec¢ao por HIV. Busco discutir
como diferentes agentes, agenciamentos e devires se emaranham e transbordam
as praticas médico-cientificas. Para tanto, em um exercicio cartografico, recupero
diferentes materiais sobre cinco casos de cura - textos jornalisticos, cartas,
entrevistas concedidas e artigos cientificos. Pretendo, sobretudo, perseguir o
seguinte problema: como as curas da infec¢do por HIV adquirem materialidade
e sdo performadas nestes casos experimentais? Observo que, para garantir a
sua inteligibilidade e legitimidade, as intervengdes terapéuticas mobilizam uma
extensa cadeia de corpos, afetos e politicas. Dessa forma, nos colocam diante
dos caminhos percorridos pela biopolitica contemporéanea, voltada para a gestao
das esperancas e da propria vitalidade humana mediadas por biotecnologias.
Por fim, sugiro a “quimera” como figura de fic¢io especulativa e fato cientifico que
melhor encarne os processos, problemas e solugdes das terapias experimentais
com células-tronco para a cura do HIV.

Palavras-chave: Cura do HIV; Transplante de células-tronco hematopoiéticas;
Antropologia da ciéncia e da tecnologia.

ABSTRACT

In this paper I develop a socio-anthropological approach to experimental stem cell
therapies for the cure of HIV infection. The aim is to explore how different agents,
assemblages, and becomings compose the medical-scientific practices. Through a
cartographic exercise, I use materials about five cases of cure - journalistic texts,
letters, interviews, and scientific articles. I follow the problem: how do the cures
for HIV infection acquire materiality and are performed in these experimental
cases? I observe that to ensure their intelligibility and legitimacy, therapeutic
interventions mobilize an extensive network of bodies, affects, and policies. Thus,
place us in front of the paths traversed by contemporary biopolitics, focused
on the government of hopes and human vitality mediated by biotechnologies.
Finally, it suggests the “chimera” as a figure of speculative fiction and scientific
fact that best embodies the processes, problems, and solutions of experimental
therapies with stem cells for the cure of HIV.
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INTRODUCAO

A cura dainfecgdo por HIV é um dos principais desafios e uma grande
aspiragao das ciéncias biomédicas na atualidade. Trata-se de um grande
desafio devido, especialmente, a capacidade de o virus se “esconder” no
interior das células humanas, integrando-se ao seu genoma. E uma grande
aspirac¢do, em fun¢do do impacto que uma cura extensiva promoveria
no curso da epidemia, em termos de saide publica global, bem como
os retornos financeiros que poderia garantir em um sistema capitalista
neoliberal globalizado. O presente artigo’ experimenta uma aproximagao
socioantropoldgica junto a esse tema e suas praticas. Orienta as reflexdes,
mais especificamente, para as ambivaléncias dos transplantes de células-
tronco hematopoiéticas, tecnologia que tem sido apreendida no contexto
médico-cientifico como promissora, ainda que restrita.

Os primeiros transplantes de células-tronco hematopoiéticas em
pacientes com HIV foram realizados nos primeiros anos da década de
1980, antes mesmo do amplo entendimento sobre os agenciamentos do
virus no corpo humano e do desenvolvimento da terapia antirretroviral
de alta eficacia. Ja nesse primeiro momento tinha-se a expectativa de
que as células-tronco pudessem, em alguma medida, restaurar o sistema
imunoldgico de pessoas que viviam com HIV e se viam acometidas por
manifestagdes de cancer e infec¢des graves associadas a aids (HUTTER;
ZAIA, 2011). Com esse proposito, os protocolos e a gramatica dos
procedimentos se desenvolveram tendo como heranga as intervengdes
terapéuticas para cincer. No campo das ciéncias sociais, a aproximagao
entre as duas doengas foi explorada por diferentes trabalhos, revelando os
transitos de saberes, poderes, praticas, discursos e metaforas (BASTOS,
1997; EPSTEIN, 1996; HARAWAY, 1991; MARTIN, 1994; SONTAG,
2007; TREICHLER, 1987).

As células-tronco hematopoiéticas (do grego antigo “hemato”, derivado
de “haima”: sangue; e “poiesis”: fazer, produzir) sdo células adultas com
uma “capacidade plastica de diferencia¢do’, a “multipoténcia” (MANICA;
PEREIRA, 2021, p. 53). Em outras palavras, essa plasticidade garante que as
células se autorrenovem e se diferenciem em outras células especializadas
do tecido sanguineo e células do sistema imune. Esse potencial de
diferenciagdo mais “restrito” permite que seu uso seja controlado e aplicado
de forma mais direta em terapias regenerativas, tendo como principais
fontes bioldgicas a medula 6ssea, o sangue do corddo umbilical e de
placenta e o sangue periférico (LUNA, 2013; SILVA JUNIOR; ODONGO;
DULLEY, 2009). O transplante de células-tronco hematopoiéticas é um
procedimento médico ja estabilizado e recorrente para tratamento de
cancer hematologico em estdgio avangado (HUTTER; ZAIA, 2011).

O primeiro caso de cura da infeccao por HIV foi alcancado através
de um procedimento terapéutico experimental envolvendo transplantes
de células-tronco hematopoiéticas, no “paciente de Berlim” (ALLERS
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et al., 2011; HUTTER et al., 2009). Desde entio, outros experimentos
biomédicos tém sido realizados nesse sentido, especialmente no eixo
Estados Unidos-Europa (DICKTER et al., 2022; GUPTA et al., 2020b;
HSU et al., 2022; JENSEN et al., 2019). E, como toda ciéncia experimental,
tem se mostrado permeada de riscos, incertezas e apostas sobre a sua pratica
(DESPRET, 2011; STENGERS, 2002). O que estd em jogo nesse cenario é
abusca pela “regeneracao” do sistema imunologico e, consequentemente,
a completa erradica¢ido do virus do corpo humano.

Tendo em vista esses casos, o objetivo deste artigo é discutir como
diferentes agentes, agenciamentos e devires se emaranham e transbordam
aos procedimentos experimentais. Para tanto, tendo como inspiragdo
diferentes trabalhos (HARAWAY, 2018; LATOUR, 2000; MOL, 2002;
ROSE, 2013), recorro a materiais heterdclitos coletados ao longo de trés
anos em um exercicio cartografico das praticas médico-cientificas: textos
jornalisticos, cartas, entrevistas concedidas e artigos cientificos. E, em
termos conceituais, proponho didlogos com os estudos socioantropolégicos
nos campos da ciéncia e tecnologia, HIV/aids e células-tronco. Pretendo,
sobretudo, perseguir o seguinte problema: como as curas da infec¢do por
HIV adquirem materialidade e sdo performadas nestes casos experimentais?
Abordar esse tema e suas praticas, do ponto de vista das ciéncias sociais,
permitira compreender as dinamicas do campo e pensar criticamente
a respeitos das novas biotecnologias de cura do HIV e maximizagdo da
vida na biopolitica contemporanea, que se faz cada vez mais molecular
e personalizada (ROSE, 2013).

“UMA ABORDAGEM PROMISSORA”

Em fevereiro de 2008, durante a 15" Conference on Retroviruses and
Opportunistic Infections (CROI), realizada em Boston, Estado Unidos,
médicos do Hospital Universitario Charité de Berlim apresentaram os
resultados de uma “abordagem promissora” para o tratamento da infec¢ao
por HIV (HUTTER et al., 2008). Esta, por sua vez, se tratava de um
procedimento experimental envolvendo transplante de células-tronco em
um paciente com HIV e leucemia mieloide aguda. Havia, no entanto, um
aspecto nesse procedimento que o tornava singular: o fato de as células
do doador possuirem uma mutagao genética, chamada “CCR5A32”, que
conferia resisténcia a infeccdo pelo virus. O paciente ndo identificado
se tratava de um homem com 40 anos que estava ha mais de 285 dias
sem o uso de terapia antirretroviral e sem a manifestagdo da infec¢do
por HIV no corpo. Exames sensiveis ndo foram capazes de detectar o
material genético do virus inserido em suas células desde o 68° dia ap6s
o transplante. Apesar dos resultados animadores, a palavra “cura” foi
evitada pelos autores, seguindo a cautela da época.

O trabalho atraiu pouca aten¢do dos demais participantes e nenhuma

manchete na grande imprensa. Entre os poucos interessados em apreciar



o significado do poster do hematologista Dr. Gero Hiitter e seus colegas
estava Steven Deeks, professor de medicina da Universidade da Califérnia
e um dos principais nomes na atuagdo clinica e de pesquisa em HIV/
aids. Outro cientista médico que se mostrou interessado no caso foi
Jeffrey Laurence, diretor do Laboratory for AIDS Virus Research no Weill
Cornell Medical College e consultor cientifico sénior da Foundation for
AIDS Research (amfAR). Ambos ndo acreditaram que o caso havia sido
ignorado, como contaram a jornalista Tina Rosenberg do jornal New
York Magazine (ROSENBERG, 2011).

Laurence convidou Hiitter a apresentar os seus resultados em uma
pequena reunido para dez especialistas em clinica de aids, transplante de
células-tronco e virologia do HIV, no MIT (Massachusetts Institute of
Technology), em setembro de 2008. Na reunido, a maioria dos participantes
concordou que uma “cura funcional” havia sido alcancada no paciente,
pois ele nao fazia uso dos medicamentos antirretrovirais, possuia uma
contagem considerada normal de células T e ndo apresentava evidéncias
do virus em seu corpo. Para que todos pudessem se certificar de uma “cura
definitiva’, foi solicitado que Hiitter fornecesse amostras a laboratdrios
nos Estados Unidos e Canada, onde testes mais sensiveis poderiam ser
executados. Eles acreditavam que algum fragmento do HIV ainda se
escondia no paciente, mesmo sem a capacidade de desencadear infec¢do
(LAURENCE, 2009; ROSENBERG, 2011).

Ainda em 2008, em 12 de novembro, Gero Hiitter e 0 médico Thomas
Schneider realizaram a primeira coletiva de imprensa. Em seguida, jornais
de grande circulagdo noticiaram o caso. O The New York Times publicou
um artigo com o titulo “Rare Treatment Is Reported to Cure AIDS Patient”
(Tratamento raro é relatado para curar paciente com AIDS) (MCNEILJR.,
2008). A revista Time publicou o texto “Can a Bone-Marrow Transplant Halt
HIV?” (Um transplante de medula dssea pode parar o HIV?), destacando
que o relato da possivel cura “causou uma onda de entusiasmo e uma onda
de ceticismo prudente” (HARRELL, 2008, tradu¢do nossa). Na linguagem
daimprensa, o caso de Berlim se tratava de um acontecimento — a primeira
cura - na trajetéria da epidemia de HIV/aids que mobilizava a esperanga,
a ciéncia e suas controvérsias e a técnica médica.

Antes mesmo da apresenta¢ao na CROI de 2008, Hiitter e os demais
meédicos envolvidos no caso haviam submetido um artigo cientifico no
The New England Journal of Medicine. Naquele momento, a prestigiada
revista de ciéncias médicas rejeitou a publicagdo. Entretanto, a repercussio
do caso serviu de grande incentivo para a reconsideracdo da rejeigao.
O artigo foi publicado na edi¢do de 12 de fevereiro de 2009 do periddico,
como um “breve relatério” sob o titulo “Long-Term Control of HIV by
CCR5 Delta32/Delta32 Stem-Cell Transplantation” (Controle de longo
prazo do HIV por CCR5 Delta32/Transplante de células-tronco Delta32)
(HUTTER et al., 2009). A palavra cura, contudo, sequer foi mencionada,
ao contrario do que ja circulava nas manchetes dos jornais.
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Passados pouco mais de dois anos desde a apresentagao do Dr. Gero
Hiitter na CROI, o “paciente de Berlim” - como ficou conhecida na
imprensa a primeira pessoa possivelmente curada do HIV - ainda
permanecia desconhecido. O suspense acerca de sua identidade terminou
em dezembro de 2010, quando uma primeira entrevista foi concedida
por ele a revista alema Stern (2010). O paciente se tratava de Timothy
Ray Brown, um homem gay, branco, cidadao estadunidense residente na
Alemanha, e com 44 anos a época. Apos essa primeira apari¢do publica,
ele narrou as experiéncias vividas com o experimento de cura em outras
entrevistas concedidas a diferentes meios de comunicagéo e cientistas,
eventos médicos, bem como em algumas cartas publicadas na revista
cientifica Aids Research and Human Retroviruses. Para Timothy, as noticias
que circulavam até entdo haviam simplificado demais a sua historia, o que,
em sua leitura, poderia levar “falsas esperangas” as pessoas que viviam
com HIV (HOFMANN, 2011). O objetivo da apari¢ao publica, portanto,
teria sido “dar rosto a cura e encorajar mais pesquisas para encontrar
uma cura” (KLINE, 2011).

Segundo Timothy (BROWN, 2015), em 2006, uma terapia experimental
envolvendo transplante de células-tronco hematopoiéticas (via medula
Ossea) foi oferecida pelo Dr. Gero Hiitter como tltima alternativa para o
tratamento de sua leucemia, apos trés rodadas de quimioterapia terem
causado efeitos colaterais graves. Considerando que os transplantes
de células-tronco sdo procedimentos muito arriscados e o processo
de remissdo da leucemia, ele recusou a proposta. Em comparagéo, a
sua experiéncia de 11 anos em tratamento para HIV com diferentes
antirretrovirais havia sido mais facil de enfrentar. No entanto, em janeiro
de 2007, tudo mudou com o retorno da leucemia. Por esse motivo, decidiu
aceitar o transplante.

Embora nao fosse um especialista em HIV, Hiitter havia lido um artigo
cientifico quando estava na faculdade de medicina que o impressionou e
poderia oferecer novas respostas a infecgao pelo virus, além do tratamento
para o cancer (BROWN; HUTTER, 2015). O artigo descrevia a mutagio
genética considerada rara CCR5A32, que evita com que as células
T CD4+ do sistema imunolégico desenvolvam o correceptor CCR5 em
suas superficies. Para entrar na célula, o HIV liga-se ao receptor CD4 e,
em seguida, interage com o correceptor CCR5 ou o correceptor CXCR4.
Sendo assim, sem o correceptor CCR5 o HIV nao consegue integrar-se a
célula, como se nio possuisse a chave para entrar (HUTTER et al., 2009).

Conforme Hiitter contou a Jon Cohen da revista Science, a sua hipotese
era a seguinte: se todas as células imunoldgicas do paciente com HIV
fossem eliminadas e, em seguida, substituidas por células imunoldgicas
que ndo pudessem ser infectadas pelo virus, entdo o HIV poderia ser
erradicado do corpo (embora algumas cepas de HIV possam se ligar ao
CD4 e a outro correceptor, 0 CXCR4, a cepa em questdo estava usando o
CCRG5 para infectar suas células). Sendo assim, em vez de simplesmente



injetar células-tronco normais para o tratamento da leucemia, ele poderia
buscar um doador que tivesse a mutagdo CCR5A32. O plano era substituir
todas as células do sistema imunolégico de Timothy por outras que o
curariam da leucemia e do HIV. Este seria um novo experimento, que
nao havia sido testado nem mesmo em animais (COHEN, 2011).

O transplante em si ndo seria diferente do que qualquer paciente
com leucemia passaria. Haveria, no entanto, uma etapa adicional além
do ja complexo processo de encontrar uma correspondéncia de tipo de
tecido entre doador e paciente: o doador compativel também precisaria
ter duas copias da mutacao CCR5A32, sendo uma heranca de seu pai e
a outra de sua mae. Para os médicos, a Alemanha seria o lugar ideal para
localizar o doador ideal, pois possui um registro grande e centralizado de
doadores de células-tronco. E, segundo a literatura cientifica disponivel,
a mutagdo seria mais comum em europeus do norte.

A partir de amostras de sangue, Hiitter encontrou 232 doadores
em todo o mundo que correspondiam a Timothy no banco de doadores
de células-tronco da Cruz Vermelha Alema. Se as probabilidades se
confirmassem, dois teriam o duplo delta 32. Hiitter convenceu as pessoas
no registro a testar os doadores para a mutagdo. O doador n. 61 possuia
ambas as copias da mutagdo. Ao ser contatado, ele concordou em realizar
a doac¢do de medula, caso fosse necessario.

Os procedimentos pelos quais Timothy passaria implicavam em
uma série de riscos, sendo que o primeiro deles se daria antes mesmo do
transplante. Como é procedimento padréo para um transplante de células-
tronco, ele foi submetido a um “regime de condicionamento” (ALLERS
et al., 2011; HUTTER et al., 2009), processo intenso de quimioterapia
e radiacdo que destréi o sistema imunologico visando abrir espago
para o desenvolvimento das células-tronco transplantadas. Durante
esse procedimento, o paciente fica totalmente vulneravel a diferentes
microrganismos, que podem gerar novas infec¢des. Havia também a
possibilidade da chamada “doenga do enxerto contra o hospedeiro’, ou seja,
quando as células do novo sistema imune nao reconhecem o organismo
e passam a atacar as células do paciente, provocando infecgdo. Outros
riscos também compunham o procedimento, além do proprio transplante.
Mesmo que o transplante evitasse a infec¢do pela cepa mais comum, era
possivel que outra cepa do virus surgisse para reinfecta-lo. E, por fim, o
procedimento poderia simplesmente nao funcionar.

Timothy recebeu o transplante em 6 de fevereiro de 2007, no Hospital
Charité de Berlim. Em um acordo com os médicos, a terapia antirretroviral
para o tratamento de HIV foi descontinuada nesse momento. Essa foi
considerada uma agdo importante para que as drogas nao prejudicassem
a capacidade das células transplantadas de sobreviverem no novo corpo
e para que a possivel cura se anunciasse. A qualquer sinal do virus no
sangue, os medicamentos seriam retomados. Além das rodadas de
quimioterapia realizadas antes do transplante, também foram utilizados
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medicamentos imunossupressores para prevenir a rejeicao das células-
tronco pods-transplante.

Ele sobreviveu a operagao e o “enxerto” foi alcangado 13 dias apds
o procedimento. O processo de recuperagdo foi bom e Timothy pode
retornar ao trabalho e as atividades fisicas. Nos meses que seguiram, o
HIV nao foi encontrado em seu sangue, mas testes mais precisos ainda
precisariam ser realizados. E assim continuou até o inicio de 2008, quando
a leucemia retornou. O retorno da leucemia fez com que os médicos
decidissem por um segundo transplante com as células-tronco do mesmo
doador. Voltar para o mesmo doador é o procedimento convencional, pois
o0 paciente agora estaria “acostumado” com aquele sistema imunoldgico.
Entdo, em fevereiro de 2008, ocorreu o segundo transplante — 13 meses
apds o primeiro.

O segundo transplante de Timothy curou sua leucemia, mas foi muito
mais dificil para ele do que o primeiro. Problemas neurolégicos podem
ser um efeito colateral da quimioterapia e irradia¢do usadas na ablagao.
Em seu caso, os médicos suspeitaram que a leucemia pudesse ter se
espalhado pelo cérebro e pediram uma bidpsia. O resultado foi negativo, mas
trouxe novos problemas. Devido a intervengio, ele perdeu temporariamente
a capacidade de andar e falar, bem como teve sua visdo afetada.

Timothy continuou a receber tratamento imunossupressor para
prevenir a rejei¢ao das células transplantadas por 38 meses. Aos 5°,24° e
29° meses ap0s o transplante, bidpsias de colon foram feitas para investigar
possivel doenca do enxerto contra o hospedeiro em seu intestino. Em cada
busca, entre 10 e 13 amostras adicionais foram coletadas para verificar
sinais de infec¢do por HIV nas células imunologicas da parede intestinal
(HUTTER et al., 2009).

Durante o periodo de acompanhamento de 38 meses, as células do
doador repovoaram o sistema imunoldgico da mucosa do intestino, a tal
ponto que a frequéncia de células CD4+ passou a ser quase duas vezes
maior do que em controles saudaveis HIV negativos, e este fendmeno
também foi observado em um grupo de controle de dez individuos HIV
negativos que receberam transferéncia de células-tronco. O repovoamento
das células CD4+ foi acompanhado pelo desaparecimento completo das
células CD4+ do hospedeiro. Apds dois anos, Timothy apresentava a
contagem de CD4+ de um adulto saudavel da mesma idade. Os macréfagos
portadores de CCR5 ndo puderam ser detectados apds 38 meses, sugerindo
que a quimioterapia havia destruido essas células de vida mais longa e
que elas também haviam sido substituidas por células do doador com a
mutagdo CCR5A32 (ALLERS et al., 2011; HUTTER et al., 2009).

O HIV permaneceu indetectavel em testes de carga viral (RNA)
e testes de DNA viral dentro das células, e os niveis de anticorpos do
HIV diminuiram a ponto de nao haver reatividade para os anticorpos
essenciais do HIV, e apenas niveis muito baixos de anticorpos para
proteinas do envelope viral. Para Timothy, o primeiro sinal de que ele



estava livre do HIV apés 11 anos de convivéncia veio na academia.
Os seus musculos comegaram a se desenvolver novamente, na contramao
da sindrome debilitante que havia sentido em fun¢ao da infecgdo pelo
virus (BROWN, 2015).

A palavra “cura” foi acionada pelos médicos e cientistas envolvidos no
caso somente em margo de 2011, no artigo “Evidence for the cure of HIV
infection by CCR5A32/A32 stem cell transplantation” (Evidéncias para a
cura da infecgdo pelo HIV por transplante de células-tronco CCR5A32/
A32), publicado na revista cientifica Blood (ALLERS et al., 2011). De acordo
com os autores, embora o caso de Berlim enfatizasse a importancia de
continuar a pesquisa no campo das estratégias de tratamento direcionadas
ao CCR5, permanecia a incerteza se uma cura para a infec¢ao pelo HIV
foi alcangada neste paciente. Ao que indica, o artigo pretende nao apenas
chamar a atengdo para o caso, mas também suspender as controvérsias
até entdo colocadas sobre a cura.

No artigo, novas analises de tecidos e fluidos sdo apresentadas: sangue
periférico, plasma, mucosas do célon (intestino), figado, cortes do tecido
cerebral e liquido cefalorraquidiano (ou fluido cérebro espinhal). O foco
nessas matérias consiste no fato de serem reservatorios do HIV e, como
no caso das mucosas, abrigarem a maioria das células T CD4+ do corpo.
Diferentes figuras e tabelas buscam dar a ver em imagens de microscépio
e estatisticas como o corpo do paciente havia sido repovoado pelas células
com a mutagdo do doador e a auséncia de células residuais de HIV. Por
vezes, em comparac¢do com materiais de pessoas saudaveis.

Em suma, como apontam os autores, os resultados indicaram que
o paciente transplantado experimentou um processo de “quimerismo
completo” das suas células com as do doador e uma “reconstituicao” e
“repovoamento” eficiente do seu sistema imunoldgico, em um “processo
de soroconversao”. Entdo, para encerrar quaisquer controvérsias em torno
da cura, eles concluem “que a cura da infecgdo por HIV foi alcancada
neste paciente” (ALLERS et al., 2011, p. 2.798, tradugdo nossa).

Entre a esperanga, o entusiasmo e o ceticismo, o caso de Berlim gerou
curtos-circuitos em um estado de coisas: a incurabilidade da infec¢ao por
HIV. Ou, na gramatica médico-cientifica, o caso apresentou uma “prova
de conceito” de que a cura era possivel (COHEN, 2011). No processo de
materializagdo da cura, encontramos uma série de incertezas, disputas
e controvérsias em torno de um conceito e uma pratica experimental
ainda ndo estabilizada, fechada em sua “caixa-preta” (LATOUR, 2000).
A natureza, entdo, é acionada como maior aliada desse processo por meio
de marcadores baseados em fluidos e tecidos do corpo, bem como nas
dinamicas do sistema imunolégico (HARAWAY, 1991; MARTIN, 1994).

Para o “paciente de Berlim”, Timothy Ray Brown, além dos efeitos
biolégicos e psicoldgicos (ou somaticos) da experiéncia, ocorreram
transformagoes biogréficas significativas. Apos o intenso e doloroso
processo de intervengao terapéutica, ele foi convencido de sua cura somente
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quando recebeu a noticia de que o primeiro artigo a respeito de seu caso
havia sido publicado, em 2009, e das respostas de seu préprio corpo.
A participagéo ativa no procedimento experimental, o ato de colocar-se
a disposi¢do da midia, da ciéncia médica e da comunidade mais ampla,
foi tomada por ele como uma forma de ativismo na causa da cura do
HIV (BROWN, 2015; 2017; 2018)% O seu envolvimento e testemunho
das experiéncias vividas, sem davida, contribuiram com a legitimacao
da cura como possibilidade e fato cientifico.

Apesar dos esforcos em manter a “caixa-preta” da cura, com suas
controvérsias e incertezas, muitas questoes permaneceram em aberto e
um foco de luz a nivel molecular foi langado sobre o correceptor CCR5
e, consequentemente, as células-tronco e terapia génica. Somado a isso,
para a comunidade médica, respostas para o seguinte problema ainda
precisavam ser encontradas: afinal, o procedimento poderia ser replicado?

REPRODUZINDO O EXPERIMENTO

Nos anos que seguiram, novos experimentos foram realizados
buscando reproduzir o caso de Berlim (HUTTER, 2018). Embora o
processo pelo qual Timothy Ray Brown tenha passado nao pudesse ser
aplicado universalmente para as pessoas que vivem com HIV, o caso
ensinou aos médicos e cientistas muito sobre o funcionamento do virus e
como produzir um resultado semelhante com riscos reduzidos. Com esses
conhecimentos, foi inaugurada uma linha de pesquisas e ensaios clinicos
envolvendo transplantes de células-tronco CCR5A32/A32 em pacientes
com HIV. O caso de Berlim apresentou um caminho para a cura, ainda
que experimental, personalizado e altamente arriscado.

Em 2019, uma nova onda de entusiasmo foi levantada com aquele
que poderia ser o segundo caso de cura. Um grupo de pesquisadores,
liderados pelo microbiologista Ravindra K. Gupta, da Universidade
de Cambridge e Imperial College London, utilizaram procedimento
semelhante ao aplicado em Timothy Brown. No “paciente de Londres”,
contudo, a terapia teria sido menos intensa para o tratamento de um
linfoma de Hodgkin estagio 4, tipo de cancer no sistema linfatico, e a
tentativa de cura do HIV. Cerca de dezesseis meses apds a suspensio
da terapia antirretroviral, os testes ndo foram capazes de identificar a
presencga do HIV no organismo do paciente. O caso foi apresentado na
26™ Conference on Retroviruses and Opportunistic Infections (GUPTA et
al., 2019a), realizada em Seattle, EUA, e publicado na revista cientifica
Nature (GUPTA et al., 2019b).

No ano seguinte, o “paciente de Londres” apresentou-se aos jornais
como Adam Castillejo, um homem gay, 40 anos, venezuelano e residente
em Londres. Em suas entrevistas, ele manifestou o desejo de seguir os
passos de Timothy no ativismo pela cura e se tornar um “embaixador da
esperanca’ (MANDAVILLI, 2020). Ainda em 2020, ap6s outros testes e



exames sensiveis com tecidos e substancias semelhantes aqueles do caso
de Berlim, os médicos e cientistas apresentaram as “evidéncias para a cura
do HIV” na CROI e publicaram um extenso artigo na revista cientifica
The Lancet (GUPTA et al., 2020a; 2020b). Os resultados agora confirmavam
que a cura para a infec¢ao por HIV era possivel de ser reproduzida,
embora dificil, disseram os pesquisadores. Assim como ocorreu no caso
de Berlim, o artigo buscava encerrar as controvérsias em torno da cura.
Para isso, os pesquisadores apresentaram dados de longo prazo para
este paciente (até 30 meses apds interrup¢ao da terapia antirretroviral),
incluindo amostragem de diversos locais de reservatdrios de HIV.

Adam Castillejo também participou ativamente de diferentes estudos
que buscaram entender as duas doengas. O seu corpo ndo mostrou nenhuma
evidéncia do virus a parte de fragmentos que os médicos chamaram de
“fosseis” e 0 que parece ser uma “memoria bioldgica de longo prazo” de
uma vez ter sido infectado. Ele configurou um enderego de e-mail e um
ntimero de telefone separados para sua vida como “paciente de Londres”
E manteve contato com Timothy Brown, a nica pessoa que realmente
poderia compreender o que ele havia passado (MANDAVILLI, 2020).

Adam estava incluido em um ensaio clinico mais amplo do IciStem
— International Collaboration to guide and investigate the potential for
HIV cure by Stem Cell Transplantation, que mantém um banco de dados
com cerca de 22.000 doadores. O IciStem é um consoércio de cientistas
europeus que estudam transplantes de células-tronco para tratar a
infecgdo por HIV visando a cura. O consoércio ¢ apoiado pela amfAR, a
fundagao estadunidense de pesquisa sobre aids. Em 2019, seus cientistas
acompanhavam 38 pessoas que viviam com HIV e que receberam
transplantes de medula dssea, incluindo seis de doadores sem a mutagao
(MANDAVILLI 2019). O paciente de Londres era o n. 36 desta lista.
Havia ainda outro em remissao, o numero 19 da lista e referido como o
“paciente de Diisseldorf” (MANDAVILLI, 2019).

O caso de Diisseldorf também foi apresentado na CROI de 2019.
No congresso, cientistas médicos descreveram a “remissdo sustentada do
HIV” em um homem de 49 anos ap6s transplante de células-tronco de
um doador com a mutagio CCR5A32, na Universidade de Diisseldorf,
Alemanha (JENSEN et al., 2019). Os primeiros resultados do caso
haviam sido apresentados na CROI de 2016, em Boston, Massachusetts,
EUA (KOBBE et al., 2016). Assim como Timothy Brown, o paciente foi
submetido ao procedimento para tratar sua leucemia mieloide aguda.
Ele interrompeu a terapia antirretroviral em novembro de 2018 e, desde
entdo, o HIV permaneceu indetectavel em seu organismo.

O “paciente de Diisseldorf” concedeu uma primeira entrevista
trés anos apos o congresso para o jornal holandés NRC (SEDEE, 2021).
Na entrevista, identificou-se como Marc, um homem alemao, branco,
52 anos, casado com outro homem. Ele afirmou que nio se vé como um
icone ou ativista como nos casos anteriores, mas que apenas gostaria de

60

REVISTA DE
ANTROPOLOGIA

| VIVENCIA

163



60

REVISTA DE
ANTROPOLOGIA

| VIVENCIA

164

estar “comprometido com sua vida privada”. Duas virologistas pontuam
no artigo do jornal que os relatos dos pacientes ajudam a compreender
que os casos de cura nao foram “milagres”, mas “mecanismos”. Passados
trés anos desde a interrup¢io da terapia antirretroviral e sem o retorno
da infec¢ao pelo virus, o seu médico Bjorn Jensen passou a referir-se a
Marc como curado.

Em fevereiro de 2022, uma apresentagdo de pesquisadores da rede
IMPAACT - International Maternal Pediatric Adolescent AIDS Clinical
Trials dos Estados Unidos, na CROI (HSU et al., 2022), movimentou
novamente as midias e a comunidade médica. Segundo o relato, uma
“mulher estadunidense de meia-idade e mesti¢a” (“middle-aged U.S.
woman of mixed race”) recebeu um transplante de células-tronco para
o tratamento de sua leucemia mieloide aguda e a infec¢ao por HIV.
Diferentemente dos casos anteriores, as células transplantadas vieram
de duas fontes: células-tronco de um parente adulto saudavel foram
usadas para restaurar rapidamente sua populagdo de células sanguineas
para reduzir complicagdes infecciosas, e o sangue do corddo umbilical
de um recém-nascido CCR5A32 nio relacionado foi usado para fornecer
reconstitui¢cdo de sangue a longo prazo.

A “paciente de Nova York” nao apresentava HIV detectavel ha 14
meses desde a interrupgdo de sua terapia antirretroviral. Nesta fase,
ainda cautelosos com a palavra “cura’, os cientistas médicos envolvidos
consideraram a paciente em estado de “remissdo do HIV”. O caso,
conforme relatou a professora Dra. Yvonne Bryson, da Universidade da
Califérnia em Los Angeles, oferece esperancas para o uso de células do
sangue do corddo umbilical ou uma combinagdo dessas para a remissao
do HIV. Comparado com as células-tronco adultas, o sangue do cordao
umbilical é mais adaptavel, geralmente requer menos correspondéncia
no sistema de antigenos leucocitarios humanos (HLA) para ter sucesso
no tratamento do céncer e causa menos complicagdes. O sangue do
corddo umbilical, no entanto, normalmente nao produz células suficientes
para ser eficaz como tratamento de cancer em adultos, de modo que os
transplantes desse tipo tém sido tradicionalmente limitados a oncologia
pediatrica. Nos transplantes de haplo-cordao, o transplante adicional
de células-tronco de um doador adulto, que fornece uma infinidade
de células, pode ajudar a compensar a escassez de células do sangue do
cordiao umbilical (RYAN, 2022).

O caso mais recente foi anunciado durante a 24¢ Conferéncia
Internacional de AIDS, em Montreal, Canada (DICKTER et al., 2022).
O “paciente da City of Hope”, um centro de satide e pesquisas em cancer
hematoldgico, na Califérnia, EUA, foi descrito como um homem branco,
66 anos, do sul da Califérnia. Além de ser mais velho que todos os
demais, ele vivia com HIV ha mais tempo, desde 1988. A certa altura,
sua contagem de células CD4 caiu a niveis tdo baixos (abaixo de 100)
que ele foi diagnosticado com aids. Ele iniciou a terapia antirretroviral



quando se tornou disponivel em meados da década de 1990. E, em 2018,
foi diagnosticado com leucemia mieloide aguda.

No inicio de 2019, aos 63 anos, ele recebeu um transplante de
células-tronco de um doador nio aparentado com uma mutagdo dupla
CCR5A32. Antes do procedimento, foi submetido & quimioterapia de
condicionamento de intensidade reduzida projetada para pacientes mais
velhos e menos aptos. Ap6s o transplante, desenvolveu apenas uma leve
doenga do enxerto contra o hospedeiro. Os testes clinicos evidenciaram
que o paciente alcangou “100% de quimerismo’, o que significa que
todas as suas células imunes se originaram do doador. Ele continuou
a terapia antirretroviral por dois anos apds o transplante. Nesse ponto,
com uma carga viral indetectdvel estdvel, em acordo com seus médicos
decidiu interromper o tratamento de forma cuidadosamente monitorada
(HIGHLEYMAN, 2022).

Mais de trés anos ap6ds o transplante — e mais de 17 meses apos a
interrupgdo dos antirretrovirais - ele nao tem evidéncia de rebote da carga
viral do RNA do HIV e nenhum DNA do HIV detectavel nas células do
sangue periférico, um marcador do reservatério viral latente. Bidpsias
de tecidos intestinais também ndo encontraram evidéncias de virus com
capacidade de replicagdo. Estudos de laboratério mostraram que suas
novas células sanguineas eram imunes a cepas de HIV que usam o receptor
CCR5. No entanto, assim como nos demais casos, ele pode permanecer
suscetivel a infec¢ao pelo virus que usa o receptor alternativo CXCR4.
A sua leucemia também permanece em remissdo. Esse caso, segundo a
Dra. Jana Dickter, professora clinica associada da City of Hope na Divisao
de Doengas infecciosas, pode oferecer a oportunidade para mais pacientes
mais velhos que vivem com HIV e cancer hematoldgico a receberem um
transplante de células-tronco (HIGHLEYMAN, 2022).

Os novos casos de cura (e/ou remissao de longo prazo) da infecgao
por HIV apontam para continuidades e descontinuidades nas terapias
experimentais, quando comparadas ao caso de Berlim. Embora tal caso
seja tomado como o “modelo” a ser seguido, houve tentativas de tornar
os procedimentos menos agressivos e com técnicas mais diversificadas,
expandindo as fontes de células-tronco e o perfil dos pacientes envolvidos
nos transplantes. Dessa maneira, os novos casos permitiram encerrar
controvérsias acerca da cura que persistiam, uma vez que a eficacia do
procedimento deixou de ser questionada.

O processo de diversificagdo no perfil dos pacientes evidenciou
como as categorias relativas a género, raca, geracao e sexualidade marcam
um passo significativo no desenvolvimento de uma cura notadamente
personalizada para o HIV. A gestao dessas categorias em ensaios clinicos
para tratamento de HIV, transplantes de células-tronco e outras intervengoes
terapéuticas tém sido objeto de reflexdo critica por diferentes autoras e
autores nas ciéncias sociais (BENJAMIN, 2013; BHARADWAJ, 2018;
EPSTEIN, 1996;2007; PETRYNA, 2011; SILVA, 2018; THOMPSON, 2013).
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Séo estudos que, além de realizarem diagnosticos sobre a gestao dos corpos,
afetos e populagdes, servem de alerta para os desafios que tais terapias
experimentais podem vir a experimentar em ambito juridico-politico.

DEVIR-QUIMERA

No contato com os artigos cientificos e apresentagdes sobre os casos,
observei que o “quimerismo completo” constitui um importante marcador
para acompanhar o sucesso ou o fracasso dos transplantes de células-
tronco. Em termos clinicos, o quimerismo completo ocorre assim que,
apos determinado periodo, as células-transplantadas sdo completamente
assimiladas pelo organismo receptor. Esse processo pode ser benéfico
ou nocivo, a depender da relagdo que as novas células estabelecerdo no
corpo. Portanto, o quimerismo pode ser entendido como um processo
de hibridizagao e aceitacéo das células transplantadas de um doador pelo
corpo do paciente.

Cabe mencionar que a figura da quimera utilizada no contexto
médico-cientifico remete a criatura monstruosa da mitologia grega.
Em sua obra O livro dos seres imagindrios, o escritor argentino Jorge Luis
Borges (2007, p. 174-175) lembra que a primeira referéncia a quimera
esta no livro VI da Iliada, de Homero. Na obra, consta que a criatura de
linhagem divina possui trés cabegas — a da frente de ledo, a do meio de
cabra e a de tras de serpente - e langa fogo pela boca. Ja na Teogonia de
Hesiodo, obra que busca explicar o nascimento do mundo e dos deuses
gregos, a quimera também € descrita como contendo trés cabegas — uma
de cabra, uma deledo, e a outra de serpente -, e assim esta representada no
bronze de Arezzo do século V. Com o passar dos tempos e em diferentes
lugares, a quimera passou a assumir outras formas (como um dragao que
langa fogo) e significados, mas mantendo a referéncia da heterogeneidade
e 0 jogo das diferengas em um tnico corpo. No movimento do tempo
e de tor¢ao da literatura, a quimera passou a significar o improvavel, o
devaneio, a ilusdo, em suma, a fabulagdo. Como escreve Borges (2007,
p. 175): “Melhor que imagina-la era transforma-la em qualquer outra coisa’”.

A figura da quimera foi conservada pela ciéncia para descrever corpos
com tecidos e origens genéticas diferentes, no contexto de uma ontologia
ciborgue do regime tecnobiocientifico contemporaneo (HARAWAY,
2009). O processo de quimerismo ja foi utilizado pela ciéncia médica
para explicar a homossexualidade e a transexualidade no século XX
(LOWY, 2012). Como argumenta Donna Haraway (2009), tal modo
de existéncia é produto e produtor da acelerada hibridizacao entre
naturezas e culturas (e suas tecnologias) em um cenario capitalista pds-
guerras mundiais. Assim como a autora descreve o ciborgue, podemos
pensar que a modalidade temporal da quimera é a condensacao, fuséo e
implosao. Neste devir, as totalidades polares e hierarquicas do pensamento
ocidental moderno sdo questionaveis — natureza/cultura, mente/corpo,



humano/animal, organismo/maquina, ciéncia/politica, razdo/crenca,
sujeito/objeto, interior/exterior, individuo/sociedade, realidade/fic¢ao.
Ciborgues e quimeras sdo imagens que permeiam tanto a imagina¢ao
quanto a realidade material: esses dois centros, conjugados, estruturam
as possibilidades de transformacgéo histérica. Portanto, pensar a figura
da quimera na defini¢ao de concepgdes e de praticas médico-cientificas
permite contemplar os mais diferentes modos de produgao e reprodugao
de arquiteturas existenciais.

O processo de devir-quimera nas pesquisas para cura do HIV remete
a uma outra figura-chave no pensamento de Haraway: a OncoMouse™
(HARAWAY, 2018). De acordo com a autora, este animal (um pequeno
camundongo geneticamente modificado, branco e peludo, com olhos
vermelhos e redondos) deve ser entendido como uma imagem sintese
da biotecnociéncia, fruto da biotecnologia e bioengenharia. Criada
nos laboratdrios da Universidade de Harvard, em 1983, a oncomouse
¢ uma roedora geneticamente modificada e o primeiro modelo vivo
a conter o “oncogene”, um gene de cancer de mama ativo que o torna
altamente suscetivel a desenvolver a doenga (por isso, o prefixo “onco”).
Essa modificagdo genética ndo apenas tornou os camundongos propensos
ao cancer, mas também garantiu que eles passassem os genes do cancer
para seus descendentes. Além disso, a oncomouse foi o primeiro animal
patenteado do mundo (por isso o uso do simbolo™ foi preservado por
Haraway) pela Universidade de Harvard, em 12 de abril de 1988. Em um
processo repleto de controvérsias, a universidade concedeu os direitos de
comercializagdo para a principal financiadora do estudo, a industria de
produtos quimicos DuPont. A patente da OncoMouse™ expirou somente
em 2005, apesar de tentativa da empresa em estender a patente.

Haraway (2018) descreve a oncomouse como uma criatura
experimental produzida para aliviar os sofrimentos humanos na busca
por uma “cura para o cAncer”, que no fim sera sacrificada. E nesse sentido
que Haraway defende o parentesco e uma divida secular com a roedora.
Tendo em vista esse proposito, constitui-se “tanto um tropo quanto
uma ferramenta que reconfigura o conhecimento bioldgico, a pratica
laboratorial, a lei de propriedade, as fortunas econdmicas e as esperangas
e medos coletivos e pessoais” (HARAWAY, 2018, p. 47, tradug¢ao nossa).
Somado a isso, vemos materializar uma “figura na histéria secularizada
da salvagdo cristd e nas narrativas vinculadas da Revolugao Cientifica e da
Nova Ordem Mundial - com suas promessas de progresso; curas; lucro; e,
se ndo da vida eterna, pelo menos da prépria vida” (p. 47, tradugao nossa).

A partir da oncomouse, segundo Haraway (2018), é possivel visualizar
a “pratica como cultura” e a “cultura como pratica”. Desse modo, nos
deslocamos para o debate classico em torno da oposi¢do entre natureza
e cultura no campo antropoldgico. A natureza é dobrada e redobrada,
operacionalizada em termos de esperanca, onde natural e artificial se
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tornam um. Assim, vemos justamente a natureza como recurso que
movimenta a tecnociéncia.

A oncomouse pode ser pensada como um substituto para corpos
humanos experimentais. Aqui podemos estabelecer um paralelo com
a nogao de “partilha do sofrimento”, conforme formulada por Haraway
(2011), para quem o processo de aquisicdo do conhecimento nunca
¢ inocente. A autora chama a aten¢ao para a alteridade nas relagdes
instrumentais entre animais de laboratdrio experimental e os humanos
com os quais mantém contato. Nessas rela¢des, ela argumenta que o que
cada ser importa estd sempre dentro de conexdes que exigem e possibilitam
resposta, transbordando uma classificagdo ou um conjunto de célculos.
Para Haraway, estas relagdes tratam de “condigdes compartilhadas de
trabalho” que precisam ser pensadas. Essas relacoes incluem a partilha do
sofrimento e envolvem responsabilidades, que quase nunca sao simétricas.

A responsabilidade exige mais que apontar éticas cruéis, defende
a autora. No contexto da ciéncia experimental, as pessoas e os animais
em laboratdrios sao, a0 mesmo tempo, sujeitos e objetos uns dos outros.
Haraway (2011) chama de “partilha ndo mimética” as agoes que buscam
compreender a dor alheia a fim de compartilhar as experiéncias vividas,
permeadas por sofrimento, responsabilidade e até mesmo alegrias, para
que se possa ser ao menos capaz de dar um testemunho e até mesmo
justificar essa experiéncia. Para a autora, algumas relagdes instrumentais
deveriam ser encerradas, ja outras alimentadas. Mas nada disso deve
ocorrer sem que as consequéncias estejam abertas para todas as partes
envolvidas nos procedimentos. O que nao se deve admitir é tornar algumas
existéncias matdveis.

Para Haraway, a partilha do sofrimento de uma forma ndo mimética é
uma “abertura ontoldgica, um problema pratico e uma obrigagéo ética dos
seres humanos” (HARAWAY, 2011, p. 45). Cabe, entao, buscar respostas a
seguinte pergunta: quais praticas de viver e morrer devem ser cultivadas
e quais devem ser rejeitadas? Como nos lembra a autora, a origem latina
da palavra “respeito” é respecere, que pode ser pensado como “olhar de
volta, manter em consideragdo, compreender que encontrar o olhar do
outro é uma condi¢ao de também ter um rosto” (HARAWAY, 2011, p. 53).
E isso, portanto, o que Haraway esta chamando de “partilhar o sofrimento”

O quimerismo pode ser pensado ainda em termos de parentesco
(HARAWAY, 2016; LOWY, 2012) em ao menos duas esferas: o parentesco
do processo de transplante, em que doador e receptor precisam “combinar”
em termos bioldgicos; e o parentesco que se da apds o transplante, onde
os curados se reconhecem como membros de uma familia em expansio
(ARANA, 2022; BROWN, 2020). Sao processos que desestabilizam as
concepgoes modernas de parentesco e organismo, como estanques e
purificados. Isso porque transbordam os lagos de consanguinidade,
problematizam supostos raciais e de sexualidade, e inauguram possibilidades



de novos encontros. Além dos pacientes curados ou em processo de
cura, podemos ainda incluir nesta familia: médicos, cientistas, outros
pacientes. Uma extensa rede de lagos que expande a imaginagao e pode
mudar a histéria. Dessa forma, os pacientes curados sdo coconstituidos
e se reinventam enquanto pessoa.

O processo de devir-quimera introduz um conjunto de inflexdes
sobre as praticas médico-cientificas nas terapias experimentais para a
cura do HIV. As relagdes entre médicos e pacientes podem ser pensadas
como condigdes compartilhadas de trabalho, onde a responsabilidade e
as hierarquias estabelecidas precisam ser problematizadas. Nesse contato,
a partilha do sofrimento entre os agentes envolvidos tem mobilizado a
continuidade e o aprimoramento das intervenc¢des experimentais. Somado
a isso, a mistura entre corpos, afetos, conhecimentos e tecnologias pode
oferecer uma visdo aberta e nao determinista dos lagos de parentesco.
Temos, a meu ver, o dever de pensar criticamente as praticas médicas e
os processos de socialidade, bem como uma grande divida com esses
pacientes.

CONSIDERACOES FINAIS

Os casos aqui apresentados nos colocam diante dos caminhos
percorridos pela biopolitica contemporanea, conforme pensada por
autores como Carlos Novas (2006), Donna Haraway (1991, 2009), Nikolas
Rose (2013) e Steven Epstein (2007). Como diagnosticou Michel Foucault
(1999), na primeira metade do século XX, a biopolitica concentrava-se
nos corpos e populagdes em termos de satide, sexo e raga. A biopolitica
que se desenha no atual cendrio de medicina regenerativa, além desses
aspectos, se volta para a gestdo das esperangas e da propria vitalidade
humana mediada por diferentes biotecnologias. E nesse cenario que as
ciéncias biomédicas tém introduzido novas praticas e politicas cada vez
mais moleculares e individualizadas, a exemplo das terapias experimentais
com células-tronco para a cura do HIV.

O carater ambivalente da pesquisa com células-tronco é produto
e produtor da biopolitica atual. Aditya Bharadwaj (2008) sugere que os
movimentos contraditdrios das células-tronco que intersecionam ciéncia
e sofrimento, bem como necessidades regulatorias e contingéncias éticas,
podem ser pensadas como “biocruzamentos” (biocrossings). Segundo ele,
a no¢ao de “bio” implicita nesse movimento ou travessia é duplamente
articulada. Primeiro, bio poderia ser entendida como uma substancia
biogenética saturada de valor politico, ético, terapéutico e comercial
acessado por meio desses processos gémeos. Em segundo lugar, a nogdo
de bio sinaliza a presen¢a de uma biografia individual e/ou institucional
que ¢ inextricavelmente escrita e reescrita a medida que as travessias
ganham forca. E nesse sentido que pudemos refletir como os casos de
cura constituem-se permeados por biocruzamentos.
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A partir do exposto, foi possivel observar ainda como os sujeitos
envolvidos nas praticas terapéuticas se constituem imersos em verdadeiros
“nds” de agenciamentos biossociotécnicos (HARAWAY, 2018).
Para garantir a sua inteligibilidade e legitimidade, as terapias mobilizam
uma extensa cadeia de corpos, afetos e politicas. Uma verdadeira “tapecaria
de ser/devir” (humano e ndo humano), como escreveu Haraway (2011,
p- 31). Os sujeitos experimentais, nesse contexto, estdo longe de ser
objetos passivos das praticas biomédicas. Pelo contrario, sdo corpos ativos
que sentem, negociam, recusam, refletem, considerando as condi¢oes
que lhes sdo impostas. Isso problematiza as hierarquias presentes nos
estudos e a expectativa de um resultado cientifico “puro”, sem “vieses”
Tudo isso se desenha em constante tensdo, com participagdes, esperancas
e sofrimentos dispares. Vemos desenhar, dessa forma, uma espécie de
ciéncia experimental “impura” (EPSTEIN, 1996).

As curas, nesse sentido, ndo sao descobertas, tampouco sdo invencoes.
Na fluidez de sua materialidade podem ser pensadas como performacoes
(MOL, 2002), onde dentro e fora do corpo se confundem. A expectativa é
a de que um novo sistema imunolégico repovoe o corpo, levando consigo
caracteristicas protetivas a infec¢do por HIV. Dessa forma, o outro passa
a compor o proprio corpo em um processo de “devir-quimera” - figura
sugerida em um exercicio de fabulac¢do especulativa em dialogo com os
fatos cientificos (HARAWAY, 2016). Isso confunde a légica biopolitica
impressa no sistema imunologico, que busca estabelecer os limites entre
eu e outro (HARAWAY, 1991). Talvez esta seja a melhor figura que
encarne os processos, problemas e solugdes das terapias experimentais
com células-tronco para a cura do HIV.

Ha, por fim, duas inquietagdes que atravessam estas historias. Uma
vez que a cura do HIV se torne uma possibilidade extensiva, para quem
estaria disponivel? Como desenvolver procedimentos mais respeitosos,
inclusivos e acessiveis? Em minha leitura, isso passa pela cosmopolitica,
conforme pensada por Isabelle Stengers (2018). A cosmopolitica ¢ uma
proposic¢do que se coloca a escuta entre aqueles que podem ter demandas
urgentes que conectam a todos, embora pouco ouvidas. Com isso, insere
em um mesmo plano politico a multiplicidade de seres, saberes e praticas
que habitam diferentes mundos. Uma cosmopolitica da cura do HIV,
portanto, pretenderia desenvolver biotecnologias com os problemas e
as respostas criativas que emergem dos encontros entre pessoas vivendo
com HIV, profissionais da satde, cientistas, ativistas, jornalistas e assim
por diante. A partir de perspectivas situadas, as ciéncias sociais podem
oferecer importantes contribuigdes em aproximagao a esses agenciamentos
coletivos.
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GENERO, ETNICIDADE E INCORPORACAO
TRANSGENERO: INTERROGANDO FORMAS
DE CLASSIFICACAO NA CIRURGIA DE
FEMINIZACAO FACIAL!

Eric Plemons'
'Escola de Antropologia da Universidade do Arizona, EUA

RESUMO

A Cirurgia de Feminizagao Facial (CFF) ¢ um conjunto de procedimentos 6sseos e
teciduais moles desenvolvido para feminilizar os rostos de mulheres transgéneros.
Na avaliagao cirtrgica, caracteristicas faciais particulares sao identificadas como
“especificas ao sexo” e marcadas para tal intervenc¢io. Porém, essas caracteristicas
ndo exibem tracos “masculinos” ou “femininos” apenas; elas sdo complexamente
recortadas por morfologias de classificacdo étnico-racial. Baseando-me em
observagio clinica a partir de uma pesquisa etnografica, mostro como o ideal
feminino desejado entrou em conflito com caracteristicas identificadas como
“étnicas” Na pratica de CFF, “masculinidade” e “ra¢a” foram enredadas como
elementos exteriores através dos quais a “feminilidade” desejavel era articulada.
Argumento que a cirurgia que, conscientemente, atua para fazer a paciente se
afastar de uma etnicidade fisionomicamente identificada visando a alcancar
uma feminilidade ostensivamente neutra e ndo marcada se torna ndo apenas um
processo de feminilizar o rosto, mas também um processo de “embranquecé-10”,
ainda que as feigdes da branquitude néo sejam o desejo expresso da paciente ou
objetivo do cirurgido.

Palavras-chave: Etnicidade; Cirurgia de Feminiza¢do Facial; Feminilidade;
Medicina trans-; Estudos de branquitude.

ABSTRACT

Facial feminization surgery (FES) is a set of bone and soft tissue procedures
intended to feminize the faces of transgender women. In the surgical evaluation,
particular facial features are identified as ‘sex specific’ and targeted for intervention
as such. But those features do not just exhibit ‘maleness’ or ‘femaleness’; they
are complexly clipped by morphologies of ethnic classification. Based on clinical
observation from an ethnographic research, I show how the desired feminine
ideal conflicted with facial characteristics identified as ‘ethnic’. In FFS practice,
‘masculinity’ and ‘ethnicity’ were entangled as the external elements by which the
desirable femininity’ was articulated. I argue that surgery that, self-consciously
acts towards a patient’s move away from physiognomically identifiable ethnicity
in order to achieve an ostensibly unmarked and neutral femininity becomes not

@ @ @ Esta obra estd licenciada sob uma licenca Creative Commons Attribution-
NonCommercial-ShareAlike 4.0 International License.
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only a process of feminizing the face but of whitening it, regardless of whether
‘white’ features are the express desire of the patient or aim of the surgeon.

Keywords: Ethnicity; Facial Feminization Surgery; Femininity; Transgender
medicine; Whiteness studies.

INTRODUCAO

A Cirurgia de Feminiza¢do Facial (CFF) é um conjunto de
procedimentos cirturgicos 6sseos e teciduais moles intencionados
para feminilizar os rostos de mulheres trans-. Essa pratica médica
contemporanea em franco crescimento foi primeiramente desenvolvida
por um estadunidense natural de Sao Francisco, o cirurgido cranio-
maxilo-facial Douglas Ousterhout® no inicio da década de 1980 e, desde
as duas ultimas décadas, tem se espalhado das margens para o centro da
transicio medicamente mediada de mulheres trans- (ALTMAN, 2012; BERLI
et al., 2017; MORRISON et al., 2016)*. Os cirurgides que realizam esses
procedimentos e as pacientes que a eles se submetem compartilham um
entendimento da aparéncia facial como fundamental para a identidade
sexuada. E senso comum, eles argumentam, que uma pessoa ¢ mulher nao
por causa de sua anatomia genital, mas por ser reconhecida como uma
mulher por outros na sua vida cotidiana. Por nossa aparéncia facial ser
central para como outros nos veem, produzir um rosto reconhecidamente
feminino é o meio pelo qual se produz uma mulher reconhecivel. A CFF
¢ uma forma cirargica de redesigna¢ao sexual motivada por um modelo
performativo de sexo; visa obter formas afirmativas e produtivas de
reconhecimento de género (PLEMONS, 2017).

Entre os procedimentos cirurgicos frequentemente empregados na
transicdo médica — mais popularmente, reconstrugao genital e peitoral,
mas também modificagdo de voz, remogao e transplante de cabelos e a
escultura corporal — a CFF coloca um conjunto tnico de desafios tanto
para sua incorporagao na filosofia dominante da terapéutica transgénero
como entre pesquisadores interessados na sua politica e pratica. Enquanto
genitais, peitoral, cabelos, voz e forma corporal sdo caracteristicas que
transmitem informagdes sobre nos para os outros, nenhum desses
significam tanto ou sdo tdo centrais na vida cotidiana como os rostos
(EDKINS, 2015; PLEMONS, 2017; TALLEY, 2014)°.

Por serem os rostos tdo complexamente polissémicos é que se torna
necessario um trabalho retérico consistente e consideravel para caracterizar
rostos individuais ou tipos de rostos coletivos em grupos estaveis (para
dizer, por exemplo, “rostos de homens tém a aparéncia x e rostos de
mulheres tém a aparéncia y”) (BLACK, 2011). A l6gica da CFF depende
da asser¢do de que rostos podem ser categorizados e entendidos dessa
maneira. Embora a CFF esteja focada explicitamente em caracteristicas
significantes relativas ao sexo, tragos faciais nem sempre ou nao apenas
transmitem informagdes sobre o sexo de uma pessoa. O discurso e a



pratica da CFF tém tido dificuldade em explicitar as maneiras pelas quais
as caracteristicas especificas do sexo que se almejam estdo mutuamente
implicadas em fisionomias de idade e etnicidade. Tem sido dificil contestar,
portanto, os modos pelos quais os procedimentos que visam feminilizar
um rosto também, e a0 mesmo tempo, alteram a aparéncia da idade e
da heranga étnica de uma pessoa. Enquanto a juventude ¢ geralmente
entendida como parte de uma feminilidade desejavel - um cirurgiao
estadunidense de CFF me disse serem o mesmo processo, explicando-me
que efetivamente toda cirurgia de rejuvenescimento facial era feminizagéo
-, neste artigo eu foco no status clinicamente emergente da feminilidade
em relacdo a feicdes que os cirurgides e as pacientes no meu campo de
pesquisa identificaram como etnicamente marcadas. Seguindo a asser¢do
de Cressida Heyes (2009) segundo a qual “toda cirurgia cosmética é étnica’,
aqui eu examino como e quando cirurgides e pacientes identificaram
uma relagdo entre etnicidade e o ideal feminino que animou a pratica da
feminizagao facial. Enfocando como a masculinidade foi operacionalizada
como um problema clinico num caso de uma paciente, demonstro como
conceitos de masculinidade e etnicidade se enredaram como caracteristicas
constitutivas através das quais a forma e o ideal de feminilidade jovem e
desejavel foram articulados.

Enquanto muitos pesquisadores tém criticado o uso de intervengoes
cirurgicas para produzir ideais hegemonicos de beleza corporal (BLUM,
2003; 2005; BORDO, 1997; BRAUN, 2009; MORGAN, 1991), outros
tém examinado a cirurgia como um meio para cultivar os beneficios
da autoestima para a satde (EDMONDS, 2010; FEATHERSTONE,
2010; GILMAN, 1999; GIMLIN, 2007; HAIKEN, 1997), aumentando
a produtividade econdmica do corpo (ALBRECHT, 2016; EDMONDS,
2007;2010; SERLIN, 2004), como uma demonstragao de agéncia e como
ferramenta de autorrealizacao (DAVIS, 2003a; NEGRIN, 2002), e como
uma pratica localmente especifica que tanto incorpora forcas globais
quanto materializa ideais locais de forma e valor corporal (EDMONDS,
2010; HOLLIDAY; ELFVING-HWANG, 2012; HOLLIDAY et al., 2015;
LENEHAN, 2011). A disponibilidade das técnicas de alteragdo corporal
incita um “olhar cosmético” por meio do qual todos os corpos sdo vistos
como melhoraveis por meio da interven¢ao (WEGENSTEIN; RUCK,
2011). Alguns pesquisadores que se debrugaram sobre a raga, etnicidade e
a cirurgia cosmética facial tém analisado o consumo cirurgico de pacientes
ndo brancos (geralmente mulheres) como motivado por um objetivo
de “embranquecer” ou “ocidentalizar” suas aparéncias, tomando assim
a procura cirdrgica como uma materializagdo corporal de uma politica
(p6s) colonial, de classe, género e raga (AQUINO, 2017; DAVIS, 2003b;
DULL; WEST, 1991; HUNTER, 2011; KAW, 1993; PERRY, 2006). Outros
tém contestado a suposi¢dao de que mulheres de cor usem as cirurgias
diferentemente das mulheres brancas (GULBAS, 2013; PHAM, 2014),
sugerindo que entender todas as cirurgias realizadas por mulheres nao
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brancas como uma repeticdo de uma branquitude desejada depende de
uma suposi¢ao que tome a “branquitude” ou a “ocidentalizagdo” como um
ideal estético (DAVIS, 2003b; HEYES, 2009; LUO, 2013; ZANE, 1998),
o qual, como Holliday e Elfving-Hwang (2012) argumentam, nao esta
disponivel nem para a maioria das pessoas brancas.

Uma resposta clinica as criticas de que cirurgias objetivam
“embranquecer” obscurecendo tracos associados a identidades
raciais ou étnicas nao brancas tem sido a emergéncia de uma cirurgia
cosmética “etnicamente apropriada”. Promovida como um produto
do multiculturalismo, a “cirurgia cosmética étnica” parece melhorar a
estética enquanto mantém a identidade étnica dos pacientes. A “cirurgia
cosmética etnicamente marcada’, escreve Victoria Pitts (2006, p. 39),
“[...] objetiva atualmente repensar os ideais de beleza eurocéntricos
tendo em vista preservar os tragos étnicos de uma pessoa, e honrar sua
heranca racial”. E importante ressaltar que, nessa literatura, “etnicidade”
é tratada quase isoladamente como a propriedade de corpos ndo brancos
- e, mais especificamente, rostos ndo brancos - cujos tragos “étnicos”
distintamente marcados correm o risco de serem dissolvidos no processo
de embelezamento.

Enquanto reivindica¢des e praticas da “cirurgia cosmética étnica”
objetivam descentralizar nogdes “eurocéntricas” de beleza, elas estdo
motivadas pelo ideal de beleza que “realgam” ou “melhoram” um rosto
que ja é reconhecidamente de mulher. Trata-se de tornar mulheres -
geralmente — mais bonitas. A “feminilidade” que subscreve a CFF, contudo,
¢ distinta pois se refere a produgao tanto de uma estética desejavel quanto,
de maneira mais crucial, de uma figura feminina (fermmaleness) reconhecivel.
“Feminilidade” é um conceito no qual o feminino biolégico (biological
femaleness)® e a desejabilidade estética colapsam’. E o desejo de ser
reconhecida como uma mulher ao ser vista como uma mulher bioldgica
(female) que motiva as pacientes de CFF e constitui as reivindicagdes
de sua eficacia terapéutica (BERLI et al., 2017; PLEMONS, 2017).
De maneira oposta aos procedimentos cosméticos descritos por Pitts acima,
a CFF nao ¢é considerada uma “cirurgia étnica” porque seus praticantes
ndo fazem um esfor¢o expressivo para apagar nem para preservar feicoes
“etnicamente” especificas per se. Em vez disso, como eu demonstro a
seguir, a equac¢ao entre feminilidade e branquitude gera intervengdes
étnicas e de género simultaneamente.

MATERIAL EMPIRICO E METODOS

A pesquisa discutida aqui foi realizada entre os anos de 2010 e 2011
quando passei um ano conduzindo trabalho de campo etnografico nos
consultdrios e nas salas de cirurgia de dois especialistas em CFF na area
da baia de Sao Francisco, nos Estados Unidos da América. Durante o

tempo que passei em seus consultérios, observei consultas preliminares,



exames pré- e pds-operatdrios de pacientes, acompanhei cirurgides
em suas salas de cirurgia por dezenas de procedimentos, viajei para
conferéncias onde cirurgides apresentaram seus trabalhos e pacientes
em potencial aprenderam sobre eles, agendando seus procedimentos, e
conduzi entrevistas formais e informais com pacientes (em potencial),
meédicos clinicos e seus criticos dentro e fora das clinicas. Concentrei
meus esfor¢os de pesquisa no consultério de Dr. Douglas Ousterhout e
as observacdes e entrevistas com pacientes as quais me refiro aqui sdo
dai provenientes.

Das 29 pacientes que entrevistei formalmente na clinica, apenas
duas delas autoidentificaram suas ragas e/ou etnicidade® como algo que
nao seja a branca/caucasiana. A avassaladora branquitude da populagiao
de pacientes que observei esta refletida na literatura clinica sobre CFF’.
E também consistente, em geral, com estimativas por raga de estadunidenses
identificados como transgéneros (FLORES et al., 2016)". Ousterhout
explicou a maioria branca de seus pacientes de CFF como resultado de
uma distribui¢do desigual de recursos financeiros. O custo altissimo da
CFF selecionada para aqueles com dinheiro, e a riqueza estadunidense
permanece concentrada entre pessoas brancas (WILLIAMS, 2016).

Apesar de se desenvolver usando normas métricas de criangas
estadunidenses de heranga norte-europeia (PLEMONS, 2014), o fato de
etnicidade e género serem categorias sociais coconstitutivas baseadas na
diferenca fisionomica estava quase completamente ausente do discurso
clinico cotidiano. Ao invés disso, “masculinidade” e “feminilidade”
faciais eram discutidas como se ndo possuissem marcadores raciais ou
étnicos, como se fossem descri¢des universais de corpos binariamente
sexuados. Por exemplo, um artigo recém-publicado sobre cirurgias define
rostos “femininos” como aqueles com “uma mandibula estreita, queixo
pequeno, nariz pequeno e curto, zigoma alto (magas do rosto), fissura
palpebral inclinada (olhos cujo canto distal ¢ um pouco mais alto que o
canto medial - as vezes chamado de “felino” - e sobrancelhas arqueadas”
(RAFFAINI et al., 2016, p. 446). Nao ha nenhuma men¢do de como
essas caracteristicas femininas tdo ostensivamente universalizadas sao
diferentemente distribuidas entre populagdes mundiais; é simplesmente
assim que rostos femininos se parecem.

Durante o meu periodo observando as consultas, as caracteristicas
faciais das pacientes eram raramente discutidas como carregando alguma
especificidade étnica ou racial. Ao invés disso, elas eram interpretadas
primariamente como “masculinas” ou “femininas’, pois era para mudar
as caracteristicas sexualmente distintas de seus rostos que as pacientes
estavam la. Embora os cirurgides com os quais estudei colocassem nas
apresentagoes de congressos profissionais que as caracteristicas faciais
carregavam consigo conotagdes raciais e étnicas, e as discutissem dessa
maneira nas conversas que tiveram comigo quando eu os indaguei,
houve apenas trés ocasides na sala de exame durante as quais os tragos
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faciais de uma paciente foram explicitamente discutidos como racial ou
etnicamente especificos. A escassez dessa discussao era um reflexo da
auséncia de diversidade fenotipica entre pacientes presente na literatura
sobre a cirurgia CFF e refletia a branquitude compartilhada entre os
cirurgides e a populagao de pacientes. A invisibilidade hegemonica
na forma de uma neutralidade assumida é central para a defini¢ao da
branquitude, uma categoria constituida mais através da exclusao de outros
racial ou etnicamente marcados do que de alguém com uma identidade
ou forma corporal em si mesmo (FRANKENBERG, 1993; HARTIGAN,
1997; McGUINESS, 2000). A branquitude de pacientes — seu status
ostensivamente neutro como pessoas nao étnicas e nao racializadas -
foi produzida precisamente pela sua auséncia na conversa: era algo tao
normal que ndo havia o que comentar. Caracteristicas “étnicas’, contudo,
mereciam uma consideragdo especial.

Na consulta, caracteristicas “étnicas” eram aquelas que pacientes e
cirurgido ligaram a um grupo cujas caracteristicas eles identificaram como
sendo estranhas ao ideal animador da feminilidade estética. Em todos
0s casos, o problema com as caracteristicas “étnicas” era que elas foram
excessivamente comparadas com a feminilidade recatada que a paciente e
o cirurgiao desejavam. Conforme se identificavam caracteristicas “étnicas”
indesejaveis, a forma ideal do feminino tornava-se cada vez mais particular.
Na prdtica, as explicacdes da diferenca sexual facial, ostensivamente
universais e bindrias, correspondentes a “homens tém a aparéncia assim” e
“mulheres tém a aparéncia assado” eram atravessadas pela necessidade de
reconhecer a diferenca étnica, e reforgadas por meio de planos cirtrgicos
que tornavam a etnicidade e a masculinidade isomorficas. No processo de
libertar seus rostos de caracteristicas masculinas, as pacientes aprendiam
que suas caracteristicas étnicas também seriam removidas.

Numa dessas ocasides, o cirurgiao de Barbara descreveu seu “nariz
grego” como algo masculino indesejavel. Ao remover a “masculinidade
de seu nariz, o cirurgido admitiu, seu aspecto grego também seria
removido. O carater étnico distintivo de seu nariz e sua masculinidade
problematica eram nao apenas homologos, mas idénticos; ser grego
era algo masculino. Outra paciente chamada Beth desejava mudar suas
orelhas protuberantes que, segundo ela e seu cirurgido, marcavam-na
como macho e como irlandesa". Ambos concordavam que prender as
orelhas de Beth era uma parte importante para feminilizar seu rosto; ndo
discutiram sobre o fato daquele procedimento simultaneamente alterar
sua caracteristica reconhecivelmente irlandesa, embora essa mudanca
fosse um efeito colateral da CFE. As marcas da heranga grega e irlandesa
dessas pacientes eram opostas a um ideal ostensivamente neutro e nao
marcado de feminilidade. As pacientes poderiam ser uma coisa ou outra,
mas ndo ambas. Ao opor etnicidade e feminilidade, embranquece-se a
defini¢ao da forma feminina por meio da exclusao da especificidade étnica.



Este artigo enfoca o caso final no qual a etnicidade foi explicitamente
discutida como masculinidade facial. A paciente, a qual chamarei de Célia,
queria melhorar e feminilizar seu rosto por meio de um abrandamento do
que chamou de sua “mandibula filipina”. Célia sentia que sua mandibula
a fazia parecer mais velha e com uma “aparéncia bruta” Seu cirurgido
diminuiu sua mandibula como um elemento-chave de feminizagao.
Aproveitando uma defini¢ao do “feminino” como sendo uma forma de
desenvolvimento anterior a emergéncia de caracteristicas masculinas ou
etnicamente marcadas, a masculinidade e a etnicidade de Célia - separadas
e unidas - foram enquadradas como excessos de seu rosto que poderiam
ser literalmente cortados a fim de revelar uma forma imaginada como
etnicamente neutra e jovialmente feminina, ja presente no seu interior e
neutra etnicamente que habitava seu interior. Embora enfoque apenas um
caso, o fato de ndo terem ocorrido discussoes similares em consultas com
pacientes nao marcados etnicamente é o corolario do meu argumento.
Noutros casos, a auséncia de “etnicidade” refor¢ou um entendimento da
feminilidade universal como composta pela branquitude normal e neutra.
“O proprio siléncio’, escreve Foucault (1978, p. 27), é “[...] um elemento
que funciona junto das coisas ditas, com elas e em relagdo a elas dentro
de estratégias gerais” A presun¢ao e a materializacdo subsequente de
uma forma de feminilidade facial etnicamente neutralizada sdo formas
desse siléncio estratégico.

MATERIAL EM EXCESSO

A cirurgia de feminiza¢ao facial raramente envolve a adi¢do de
materiais tais como implantes ou transplantes; sendo quase sempre
um projeto de subtragdo'. Caracteristicas vistas como significantes de
masculinidade sdo codificadas como problemas advindos de ossos e tecidos
moles indesejados e excessivos. Quando essas estruturas sao reduzidas,
ressecadas ou removidas, a forma feminina essencial interior é revelada,
literalizando a desgastada descrigao de uma mulher trans como alguém
preso dentro da casca de um corpo masculino. Em oposi¢ao as formulagoes
de diferenga sexual desde Aristoteles até a medicina contemporéanea,
que tratam o corpo feminino como uma versao inferior ou derivada do
corpo-masculino-neutro (ELLIS, 1913; EPSTEIN, 2008; LAQUEUR,
1990), no discurso da CFF o corpo feminino — e mais particularmente,
o cranio feminino - é entendido como a estrutura fundamental da
qual a diferenga de masculinidade pode mais tarde emergir através de
uma forma de adicdo®. Essa descricdo reflete a literatura ortoddntica e
antropoldgica sobre a qual Ousterhout originalmente formulou os lugares
e as formas da intervencdo da CFF (PLEMONS, 2014). Nessa literatura,
a forma esquelética imatura pré-adolescente ¢ igualada a graciosidade
e feminilidade (GELLER, 2005). Durante a puberdade, a imaturidade
comum a infancia ¢, em alguns corpos, coberta pela espessura 6ssea e
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a angularidade associada a testosterona. Sem o aditivo da testosterona,
outros corpos retém suas caracteristicas femininas graceis e relativamente
“subdesenvolvidas”. Contendo a feigdo de seu proprio passado, dentro do
cranio da mulher trans adulta estd uma forma feminina esperando para
ser recuperada.

Assim como a masculinidade é um problema de excesso, na clinica
cirurgica caracteristicas “étnicas” também eram enquadradas como
camadas de um feminino ostensivamente neutro e normal. A literatura
da antropologia fisica do inicio do século XX, usada no discurso da
CFF para delinear distingdes de sexo osteoldgicas, estava permeada por
entendimentos racializados do corpo, e de sua idealizaciao da beleza
europeia como a defini¢do por exceléncia da forma feminina (FEE, 1979;
GERE, 1999; STEPAN, 1986). Como tal, a politica racial é inerente as
alegacoes cientificas de diferenca sexual, tornando-se o senso comum
sobre a classificagao corporal - e especialmente facial - (WEGENSTEIN;
RUCK, 2011). No processo do exame fisico, a etnicidade era materializada
e representada como uma coisa: uma qualidade palpavel de um rosto
discernivel (e diagnosticado) em lugares morfoldgicos particulares
(MIRIVEL, 2008). Como Judith Butler (1993, p. 182) argumentou, “[...]
dizer que a diferenca sexual é mais fundamental do que a diferenca racial
¢ assumir efetivamente que a diferenca sexual é a diferenca sexual branca,
e que a branquitude ndo é uma forma de diferenga racial”. Durante meu
tempo na clinica cirurgica, as pacientes ou os cirurgides nao falavam
de procedimentos de feminilizagdo como “cirurgia cosmética étnica’,
nem as caracteristicas “étnicas” eram assim encaradas. Nao foi o carater
grego do nariz de Barbara, o carater irlandés das orelhas de Beth, nem o
carater filipino da mandibula de Célia que se mostraram, por si mesmos,
problematicos. Em vez disso, cada uma destas caracteristicas distintivas
foi vista como desafortunadamente masculina.

CELIA

Célia se submeteu a multiplos procedimentos relativos a CFF
com Ousterhout em 2005. Eu a conheci em 2011 quando ela retornou
ao consultdrio para saber se poderia refazer sua cirurgia no maxilar.
No procedimento inicial, a largura posterior de sua mandibula (a
quadratura na parte de tras ou o 4ngulo da mandibula) foi reduzida para
dar ao seu rosto uma forma mais “suave” e arredondada. Preocupava-se
que a quadratura tivesse retornado com o tempo. Ousterhout concordou
em fazer uma revisdo da cirurgia e deixou aberta a possibilidade de
remog¢do de uma por¢do do musculo masseter'* de Célia para estreitar
ainda mais seu rosto.

Apesar da necessidade de revisao, Célia me contou numa entrevista
que ela estava “muito satisfeita” com os resultados da sua primeira
cirurgia. Chamou sua cirurgia facial de uma operagdo que “mudou sua



vida’, mas descreveu seus efeitos diferentemente de outras pacientes de
CFE. A maioria de pacientes prospectivas ou que ja tinham se submetido
a cirurgia me falou que desejava a CFF porque, sem isso, outras pessoas
veriam seus rostos masculinos e as reconheceriam como homens.
Por procurarem reconhecimento de uma identidade feminina, essas
pacientes asseguraram a CFF como crucial para suas transi¢oes. Muitas
priorizaram a cirurgia facial em detrimento de cirurgia genital - o
procedimento frequentemente considerado instituidor sendo definidor
da “transi¢ao” médica — ou chegaram até mesmo a excluir a possibilidade
desta ultima. Quando a CFF as ajudou a alcangar o objetivo de serem
reconhecidas como mulheres no mundo, declararam que isso mudara
suas vidas de modo fundamental: a cirurgia as tornara mulheres.
Em contraste, Célia era constantemente reconhecida como mulher - ou,
como ela colocara, “passava” por mulher — muito antes de seu procedimento
de CFF. Para ela, a reconstrucéo facial ocasionava uma “mudanca de vida”
por outras razoes.

Eu sempre fui passavel. Sabe, eu acho que naquele tempo [da
primeira operagdo] eu apenas tinha muita renda disponivel.
Eu acho que eu tinha dinheiro extra e entdo soube dessa cirurgia
e eu disse, “me deixe aprimorar a mim mesma’. Sabe, porque
eu tinha amigas que nasceram mulheres e elas tinham boa
aparéncia, mas ainda assim elas desejavam cirurgias pldsticas.
Acho que ndo foi porque eu me sentia tipo, ‘ah, eu pareco um
rapaz”. Eu nunca senti que eu parecia um rapaz. Nunca pensei
que [a CFF) iria realmente mudar minha vida, porque eu ja
era feminina. Eu sou baixa. Eu ndo tenho ombros largos. Entdo,
eu passava de qualquer maneira. (Célia).

Inicialmente, Célia tinha visto a cirurgia facial como algo que
proporcionaria uma mudanga de nivel (de menos bonita para mais bonita,
como suas amigas que ndo eram trans-) e menos uma mudanga de tipo
(de homem para mulher, como outras pacientes de CFF). O fato de ser
reconhecida como mulher antes da CFF era, para ela, um resultado dos
aspectos ja “femininos” de seu corpo. Embora Célia desejasse sua primeira
operagdo a fim de aprimorar sua aparéncia, ela nao escolhera uma cirurgia
estética. Ao invés disso, procurou Ousterhout. Ficou sabendo sobre ele
a partir de outras mulheres trans- que ja haviam se submetido a CFE.

[A outra mulher] era bem passavel e ela dizia, “ah, vocé é muito
linda”, como se ela ndo soubesse que eu era trans-. Entdo, depois
que eu contei ela disse, “ah, sabia que vocé poderia tirar um pouco
dessa sobrancelha que vocé tem e raspar esse seu maxilar?!”.
Como eu disse, qualquer coisa para ficar mais linda. Eu pesquisei
sobre operar a mandibula e entdo encontrei [Ousterhout]. E eu
pensei, ‘ah, meu Deus, eu poderia fazer isso” (Célia).
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Foi por meio de uma conversa com outra mulher trans- e ex-paciente
de CFF que Célia percebeu a forma precisa que iria tomar o seu
“aprimoramento”. Guiada pela ex-paciente para pensar sobre sua testa e
mandibula - dreas largamente aceitas no discurso da CFF como lugares
chave de intervencdo - as defini¢oes de Célia de “aperfeicoamento” e
“lindeza” tomaram uma forma especifica. Ela iria se submeter a CFF
apesar do fato de ser rotineiramente percebida como feminina e de ter
sido reconhecida seguramente como mulher.

Célia atribuiu o reconhecimento de sua feminilidade as caracteristicas
etnicamente distintas de seu rosto.

Por alguma razdo, eu acho que é por causa do meu rosto de
antes [da cirurgia] sempre ter se encaixado bem na minha
raga que eu realmente nunca fui apontada [reconhecida como
homem]. La atrds - com a mandibula protuberante e coisas
desse tipo — eu ainda passava [como mulher] porque, sabe,
filipinos ndo temos a face do Norte da Asia, entdo nds somos
um pouco menos brutos.

Antes de se submeter a CFF, Célia achava que o cardter filipino de
seu rosto obscurecera ou, de algum modo, neutralizara o significado
sexual que o discurso da CFF frequentemente atribui a “mandibula forte”.
Sua mandibula dela a tornava reconhecidamente filipina. E, embora a
equacao de “for¢a” e “dureza” desta caracteristica distintamente filipina
tenha retratado a filipinidade como inerentemente masculina, nao fora
uma masculinidade igualada a naturalidade do macho; isto ndo levantou
suspeita sobre o seu status como uma mulher.

A afirmagdo feita tanto por pessoas leigas como por especialistas em
CFF de que uma mandibula “larga” ou “quadrada” ¢ um signo indicador
da naturalidade do macho se aplica a alguns rostos, mas nao a outros.
No relato de Célia, sua “mandibula forte” a marcou como Filipina, ndo
homem natural. Os aspectos distintivos de sexo do rosto de Célia - se eles
de fato existem - precisam ser localizados noutro lugar. Ela se considerava
afortunada, entretanto, pois o publico estadunidense e distintamente
ndo asiatico era menos capaz de reconhecer esses sinais assinaladores da
diferenga de sexo; os quais ndo poderiam amedronta-la'>'®.

[Antes da cirurgia, meu rosto] nunca me incomodou. Eu acho
que ser asidtica me ajudou. Eu conhego algumas transexuais
asidticas que ainda parecem bem masculinas, mas eu acho
que parego feminina de qualquer maneira. E incrivel como as
pessoas respondem aquilo que entendem como atraente, exotico
ou algo assim. Especialmente em San Francisco. Todo mundo
la tem um fetiche asidtico por alguma razdo. Todos eles gostam
de mulheres asidticas (Célia).



De acordo com Célia, sua asianidade ja tinha feito dela um objeto
de interesse para ndo asidticos que a fetichizaram ou erotizaram.
Mas ela rejeitou a ideia de que todas as mulheres trans- eram percebidas
sendo tao feminina quanto ela'. Ela era reconhecida como uma “menina
asiatica” antes da sua CFF porque, explicou, outros a viam como atraente,
estrangeira e exotica. Suas experiéncias pessoais encontram eco numa
pesquisa psicoldgica que demonstrou que os estadunidenses brancos
sexualizam mais os rostos de outras pessoas brancas do que de pessoas
nao brancas (JOHNSON et al., 2012).

Apesar do reconhecimento desejavel e confiavel de sua feminilidade
- demonstrado muito claramente para ela na forma da atengao sexual
que homens a devotavam —, quando Célia abordou o Dr. Ousterhout para
realizagdo da cirurgia, ele recomendou o conjunto de procedimentos que
usava para transformar os rostos de mulheres trans de masculinos para
femininos. Célia se submeteu a todos eles: seu osso frontal anterior foi
colocado para tras em direcdao ao seio paranasal frontal para reduzir a
proeminéncia de sua testa, uma rinoplastia foi realizada para aumentar
a ponte do seu nariz e para baixar sua ponta, um pedaco de osso foi
removido de seu queixo para reduzir sua altura, e seu labio superior foi
levantado para revelar mais de seus dentes. Adicionalmente, a largura da
mandibula de Célia foi estreitada na parte posterior e seu dngulo tornou-se
mais obtuso'®. Neste ultimo procedimento, a “mandibula forte” que no
discurso cirurgico a marcara como naturalmente macho e, na sua propria
narrativa, a marcara como filipina, foi removida.

Segundo Dr. Ousterhout, uma “mandibula quadrada” como a que Célia
tinha antes da operagdo era um signo distinto de estrutura facial de um
homem natural. Ele nio é o tinico a pensar dessa maneira. A equivaléncia
entre mandibulas quadradas e masculinidade é onipresente em artigos
sobre CFF publicados em revistas cientificas com revisdo por pares (ex.
ALTMAN, 2012; BECKING et al., 2007; RAFFAINI et al., 2016; SHAMS;
MOTAMEDI, 2009), e foi algo claramente reproduzido por pacientes que
identificaram suas mandibulas quadradas como “dreas problematicas”
O afilamento e a redu¢do da mandibula sdo comumente aplicados nas
operagdes de CFF respondendo ao desejo de pacientes para alcangarem
um rosto oval “mais suave” ou em formato de coragao (heart-shaped) que
elas associam com uma estética da feminilidade desejavel.

Por Célia ter sido tao seguramente reconhecida como uma mulher
antes da CFE eu me perguntava como esses procedimentos invasivos que
tantas pacientes diziam precisar a fim de serem aceitas como mulheres
teria impactado sua vida. Quando lhe perguntei se ela havia notado uma
mudanga na resposta das pessoas ap0s a sua cirurgia, ela acenou a mao
ao alto de sua cabega num circulo largo e declarou:

Ah, sim! Antes muitas pessoas realmente pensavam que eu era
atraente, mas agora eles dizem “Nossa, vocé é muito atraente”.
Eu sinto que se 20 homens davam em cima de mim um dia
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[antes], isso duplicou [apds a cirurgia]. Mas eu tenho menos
amigas mulheres agora. Eu acho que elas se tornaram mais
competitivas (Célia).

Célia observava no fato de que as mulheres passaram a gostar menos
dela tanto uma evidéncia quanto uma infeliz consequéncia do aumento
de seu apelo sexual. Era um pequeno prego a pagar pelas vantagens
extraordindrias advindas da aten¢ao dos homens. “Desejo sexual’, escreve
Rosemary Wiss (1994, p. 15), “[...] é posicionado como o padrido pelo
qual a feminilidade pode ser julgada, e por baixo de tudo isso, o corpo é
tomado como uma declaracio essencial da diferenca feminina”.

Célia explicava que parte do aumento de seu apelo sexual veio da
remogao cirurgica das caracteristicas que faziam dela distintamente filipina.

[Antes da cirurgia] eu ndo pensava, “ah, eu parego um menino”.
Mas, entdo, depois que ele me operou eu cheguei a pensat,
ah meu deus, ele realmente retirou muito da minha dureza.
Eu acho que isso me fez parecer mais jovem. Me fez parecer
mais infantil. Entdo, sem maquiagem eu pareco realmente
. » « o .

jovem. Entdo eu fico pensando, ‘ah, a cirurgia me rejuvenesceu
alguns anos!” (Célia).

Narrada dessa maneira, a cirurgia de Célia recuperou seu antigo
rosto, um que se desenvolvera previamente a emergéncia tanto de uma
masculinidade sexuada como de uma masculinidade étnica. Ao invés de
nomear a especificidade étnica de seu rosto pés-cirurgico - movendo-se
para longe de um carater filipino e talvez em direcdo a alguma outra
categoria — Célia descreveu seus resultados como “refinamento’, algo
que ela recebeu no processo de sua busca pela perfeicio. A CFF ndo a fez
mais reconhecivel do que ela ja era como uma mulher antes da cirurgia,
mas a fez reconhecivel como um tipo diferente de mulher. Ao parecer
mais jovem e menos filipina, ela se sentia “mais atraente”, “mais bonita”.

O complexo emaranhado de feminilidade estética, reivindicagdes
de feminilidade morfoldgica, e identidade étnica ndo estava ausente na
compreensao de Dr. Ousterhout; ele foi rapido em notar que o cranio e o
rosto sdo lugares primarios de diferencas étnicas. Numa apresenta¢do num
grande congresso de saude trans-, por exemplo, Ousterhout explicara que,

Uma japonesa e um rapaz chinés tém diferencas em seus
crdnios e é importante para mim saber essas coisas. Eles sdo
ambas pessoas muito atraentes e bonitas [se referindo a uma
imagem no slide], mas hd algumas coisas que sio diferentes.
E importante para mim, se por acaso vocé é chinés, japonés ou
negro, entender essas diferengas e preservd-las (Ousterhout).

A asser¢do de Ousterhout sobre a importincia de preservar os
“aspectos étnicos” do rosto de uma pessoa reflete os valores da “cirurgia



cosmética e étnica”. O que ¢é crucial na afirmagdo acima é que “chinés,
japonés ou negro” sdo descritos como variagdes de uma norma implicita
cuja preservagao requer uma habilidade mental especial do cirurgiao que
realiza a cirurgia de feminizagdo. A implicagdo é que sem esta habilidade
mental especial estes “aspectos étnicos” podem ser removidos no processo
de feminizagdo, e entdo eles precisam ser ativamente protegidos.

Porém, alguns “aspectos étnicos” sdo enquadrados, em si mesmos,
como estando em desacordo com uma feminilidade normativa. Nesse
caso, é preciso determinar prioridades. Este é o caso, como Ousterhout
explicou, das mulheres coreanas cujo carater coreano as torna atipicamente
masculinas.

Eu ndo sei se vocé tem algum amigo coreano, mas muitas
mulheres coreanas tém os tergos inferiores dos rostos" muito
quadrados. Eu vou te contar, elas ndo veem a hora de se livrar
disso. Desejam um rosto afilado cldssico. Um rosto tipico
feminino. As mulheres coreanas com mandibulas muito grandes
sdo atraentes, mas elas tém um terco inferior muito masculino,
se vocé parar para pensar (Ousterhout).

A afirmagdo de que o queixo quadrado de uma mulher coreana
equivale a um rosto atipico e masculino apenas faz sentido em relagdo a
uma versao muito particular do que é considerado “classico” e “tipico’,
e como essas categorias dao forma a ideais de género e de beleza.
Na formulac¢éo acima, todas as faces coreanas sdo masculinas. A distingdo
entre género e etnicidade colapsa completamente. O “rosto feminino
tipico” e “classico” que Ousterhout descreveu estava sintonizado com um
ideal estético estruturado pelas normas métricas dos rostos do Norte da
Europa (GILMAN, 1999).

Nos casos do nariz grego de Barbara, das orelhas irlandesas de Beth e
do queixo filipino de Célia, a etnicidade, enquanto (e como) masculinidade,
foi identificada como excesso problematico que havia literalmente crescido
por cima de uma forma feminina supostamente embrionaria. Nao se
tratava simplesmente de caracteristicas masculinas e “étnicas” relativamente
maiores, mas de caracteristicas que eram excessivas. O nariz grego era
muito proeminente, as orelhas irlandesas eram muito abertas, e o queixo
filipino era muito quadrado para ser feminino. Embora a CFF seja o unico
caso que conheco no qual os excessos da masculinidade sdo explicitamente
um problema cirurgico, a masculinidade é frequentemente descrita como
excessiva, assim como também o sdo as caracteristicas marcadas como
“étnicas”. O conceito de corpo ndo branco como aquele marcado pelos
seus excessos de anatomia (e de desejo) tem uma longa histdria?'.
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O EXCESSO COMO PROBLEMA CIRURGICO: A
MANDIBULA ASIATICA

Uma maneira de examinar a homologia entre masculinidade e
etnicidade como excessos faciais se da ao observar o que ha de comum
entre os procedimentos cirurgicos através dos quais essas remogdes sao
realizadas. Cirurgias realizadas sobre ossos faciais com o propodsito expresso
de feminizagao frequentemente atingem as mesmas partes e caracteristicas
que aquelas que desejam remover ou reduzir caracteres “étnicos”. Tendo
apresentado a histéria de Célia, foco agora, especificamente, nas cirurgias
que reduzem a “mandibula asiatica”*.

Embora uma consideravel quantidade de andlise critica tenha se
devotado a demanda cada vez maior por blefaroplastia (cirurgia da
palpebra) entre pessoas asiaticas (primariamente mulheres) (AQUINO,
2017; GILMAN, 1999; HEYES, 2009; HOLLIDAY; ELFVING-HWANG,
2012; KAW, 1993; ZANE, 1998), relativamente pouca atencdo tem sido
prestada ao trabalho de reconstrucdo dssea ao qual é submetido o “rosto
asiatico”. O mais invasivo desses procedimentos envolve a reducio e/ou a
remogdo da mandibula “larga” e “alargada’, responsavel pelo que é descrito
na literatura médico-cirdrgica como uma quadratura facial distintamente
asiatica. Um artigo publicado em 2006 menciona a “hipertrofia do 4ngulo
mandibular” (uma descomunal quadratura da mandibula) como a “mais
comum deformidade do terco inferior do rosto nas mulheres asidticas”
(YING et al., 2006, p. 67).

A operagdo de remodelamento do terco inferior da face tem
recentemente se tornado mais popular entre pacientes com
hipertrofia mandibular em paises asiaticos, especialmente na
Coreia do Sul e na China. A principal razdo é que em paises
orientais meninas que tém um rosto oval sio consideradas
bonitas. (YING et al., 2006, p. 67)

Poderiamos compreender o argumento dos autores a respeito do
padrao de “lindeza” entre “meninas de paises orientais” como um simples
relato dos desejos dos pacientes, ou como uma defesa preventiva contra
criticas que possam indicar que esses procedimentos “ocidentalizam”
jovens mulheres asiaticas. No entanto, quanto mais aumentam as demandas
por certas formas de “lindeza” correspondentes a rostos ovalados, mais
e mais ossos mandibulares sao cortados.

Embora exista o argumento de que a “redu¢ao do 4ngulo mandibular”
¢ “Unica para a cirurgia plastica asiatica (LAM, 2005, p. 320), como
demonstrei, esse procedimento é frequentemente uma parte-chave da
feminizagao facial. A caracterizagao “masculina” de mandibulas largas
atravessa a literatura médica sobre CFF e a literatura sobre a cirurgia
asiatica. O cirurgido plastico Dr. Samuel Lam observa, em relagao a face
asidtica, que as “[...] mandibulas alargadas sdo frequentemente consideradas
como aparéncia masculinizante” (LAM, 2005, p. 321)*. Chega a afirmar,



contudo, que a desmasculinizagao nao ¢ a Unica razdo pela qual essas
“mandibulas alargadas” sdo reduzidas. “Homens também desejam reduzir
tanto os ossos malares (magas