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Resumo

A partir de minha participacdo em um
encontro de ativistas do movimento
soropositivo do estado do Parani,
percebi que a teoria politica adotada
por eles, os quais se autorreferem
como “ativistas”, assume um contorno
singular em relagdo a sua praxis. Esse
contorno se da a partir de treinamentos
de ativismo e lideranga voltados para o
engajamento das pessoas vivendo com
HIV/AIDS na luta contra a epidemia.
No conjunto daquilo que se denomina
“ativismo” estd implicito que todo
soropositivo deve ser também um
“ativista”. Nesse processo, narrativas
biogréaficas assumem papel relevante
na estruturagdo do sujeito “ativista”
e também como instrumento politico.
Com base em relatos biograficos e
itinerdrios de vida e observagoes
etnogréficas veiculados nesse contexto,
busquei compreender algumas das
especificidades da politica “ativista”
e da constituigdo desse sujeito.
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Abstract

From my participation in a meeting of
HIV-positive activists, it was possible to
perceive that the political notion adopted
by this movement, in the state of Parand,
had a peculiar trait in relation to the
praxis of those who referred to themselves
as “activists”. This trait was constituted by
activism and leadership training courses
directed toward the insertion of people living
with HIV/AIDS in the struggle against the
epidemic. Within the range of possibilities of
what is defined as “activism”, it is implicit
that every HIV-positive person must be an
“activist” as well. In this process, personal
narratives seem to assume a relevant role
in the formation of the “activist” subject
and also as a political tool. Thus, based on
the biographical reports and life itineraries
enunciated in this context, this study seeks
to understand some specificities of “activist”
politics as well as of the “activist” subject.

Keywords: Politics. Subjectivity. Iliness.
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Introducao

ste artigo ¢ uma versao resumida dos primeiros capitulos de minha

dissertacao de mestrado intitulada “Politicas e Subjetividades: iti-
nerdarios do ativismo soropositivo”. Nela pretendia estabelecer algumas
conexdes sobre os modos pelos quais a relacdo entre doenga e politica
¢ agenciada no interior do movimento de pessoas vivendo com HIV/
AIDS no estado do Parana. Tanto na dissertacdo como neste artigo,
procuro colocar sob perspectiva o ativismo soropositivo no Parana como
fazendo parte de um conjunto de microexperiéncias relacionadas a
politica que vem se proliferando durante os Gltimos anos, dando des-
taque ao seu carater eminentemente micropolitico, as subjetividades
e as concepgdes nativas do que seria politica.

Para os que se tornaram meus interlocutores, ha, por um lado, o
momento do diagnéstico, a revelagao da sorologia positiva ao HIV; por
outro, treinamentos de ativismo e lideranga voltados para o engaja-
mento das pessoas vivendo com HIV/AIDS na luta contra a epidemia.
O itinerario dessas pessoas aponta para caracteristicas importantes na
maneira como a relacdo entre doenga e politica é pensada a partir de
seu engajamento no ativismo soropositivo.

O que meu primeiro contato com o “ativismo”! indicava era que
devia me pautar pela busca dos elementos que faziam a ligagdo simbé-
lica entre a doenga e a politica na constituicdo dessa experiéncia. Em
um determinado momento, o estabelecimento de uma “comunicagao
involuntaria” com meus interlocutores me colocou frente a questdes
importantes para o desenvolvimento deste trabalho, entre elas o papel
da narrativa biografica na constituicdo do grupo € uma certa relacio-
nalidade na constituigao da politica “ativista”.
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Embora alguns autores enfatizem as dimensdes politicas da epi-
demia e seu entrelagamento com os movimentos sociais (Bastos, 2002;
Galvio, 2000; Parker, 1994), minhas preocupagoes, aqui, se desdobram
por entre as especificidades que essas dimensdes produziram na for-
magao de experiéncias particulares. Por ocasiao da epidemia do HIV/
AIDS houve a formagao de grupos — ora de ajuda mutua, ora ndo - com
caracteristicas muito peculiares em relagdo aos grupos formados em
decorréncia de outras doengas crénicas. Sem duvida, a politica assina-
la essa especificidade, e a histdéria da epidemia garante que qualquer
grupo formado em torno da AIDS é também um grupo politico.

A formacgao de um ativismo soropositivo, portanto, faz parte de
um conjunto de experiéncias politicas singulares que se manifestam
contemporaneamente. Embora essas experiéncias tenham semelhan-
¢as marcantes com o que tradicionalmente se chama de movimentos
sociais, a maneira como se articulam os pontos nodais de suas estraté-
gias politicas chama a atengao para a singularidade de sua constituigdo
(Slater, 2000, p. 503-504). O fato € que se existem trabalhos enfocando
os movimentos suscitados pela AIDS e as identidades em torno de suas
organizagoes (Galvao, 2000; Valle, 2002), é preciso, ainda, uma agenda
de pesquisa que se esforce em descentrar a analise do foco tradicional
pelo qual a politica é pensada no contexto das chamadas “sociedades
complexas”. Nesse sentido, as categorias usadas pelo antrop6logo
devem ser repensadas em relagao as subjetividades e as concepgdes
nativas sobre 0 que seriam os processos politicos.

O problema da relagao entre doenga/politica deve ser encarado,
a partir da préxis dos “ativistas”, como uma relagao intersubjetiva, e
vale assinalar que, quanto aos trabalhos sobre o ativismo soropositi-
vo, outros problemas ainda se colocam. Muitos deles, com a proposta
de serem estudos multissituados (multi sited studies) (Bastos, 2002),
apresentam um olhar fragmentado sobre as diversas perspectivas que
pretendem abordar. Qutras vezes, presos ao contexto institucional de
Organiza¢des Nao-Governamentais (ONGs) (Galvao, 2000; Parker,
1994), falta-lhes a dimenséo da préxis na constituicao das realidades
analisadas. Diante dessa constatagao, e preocupado com as dimensdes
nativas da experiéncia, a constitui¢do da “pessoa” e a da corporali-
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dade apareceram em meu trabalho como dimensdes privilegiadas de
entendimento. Acredito que a adogao dessa perspectiva permite suprir
algumas das limita¢des presentes nas discussdes sobre o ativismo po-
litico em HIV/AIDS, restituindo as categorias coletivas a praxis, seu
papel na organizagdo da experiéncia (Seeger; DaMatta; Viveiros de
Castro, 1979, p. 15).

Emergéncia do HIV/AIDS

Os sentidos do HIV/AIDS emergiram, sobretudo, como um mal
ancorado no outro?, localizado tanto no estrangeiro quanto em grupos
estigmatizados no interior da sociedade (Knauth, 1997, p. 291). Nesse
sentido, os saberes biomédicos forjaram conceitos que reforgavam a
culpabilizacao e a individualizacdo da epidemia, nao levando em conta
os chamados “fatores sociais” que a envolvem (Parker et al., 1994, p.
32). Ao mesmo tempo, viu-se nascerem lagos de solidariedade entre
aqueles que se viam do “outro lado” dessas representagoes, abarcando
parentes e amigos dos portadores. Muito mais do que lagos de solida-
riedade, contudo, esses individuos desenvolveram iniciativas de luta
contra a discriminacdo dos portadores e dos excessos utilizados para
descrever a doenga e seus efeitos (Galvao, 1994, p. 71).

Para entender melhor esse contexto, da epidemia e da ebuligao
de tais movimentos, é preciso lembrar que o surgimento da AIDS
coincide com um perfodo de intensas mudangas na politica do século
XX. Pelo mundo inteiro, da década de 60 a de 80 viu-se a eclosdo e a
articulacdo de novos movimentos sociais que, entre outras questoes,
colocavam em pauta as identidades étnicas e de género. Ao lado disso,
estava em curso um processo de mundializacao € uma consequente
desterritorializacdo do capital, a perda da centralidade do mundo do
trabalho e a derrubada das conquistas do chamado Estado de Bem-
Estar Social. Planetariamente, isso fez que o dominio da informagao e
dos meios de comunicagdo se afirmasse como valor fundamental para
o capital, fomentando uma nova base, através da qual os movimen-
tos sociais nascentes do periodo se consolidariam ( Alvarez; Dagnino;
Escobar, 2000, p.45). Esse processo interconectou o mundo €, com
as redes que criou, subverteu as tradicionais fronteiras estabelecidas
entre o global e o local.
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No Brasil, como nos demais paises da América Latina, durante
a década de 1980, assistiu-se a uma proliferagao de diversos tipos de
organizagoes, que tinham como um de seus objetivos superar os limites
organizacionais de movimentos sociais anteriores, marcados, acredita-
va-se, pela falta de articulagio e continuidade. E a partir dessa inflexao
dos novos movimentos sociais na direcdo das ONGs que se assentaram
as primeiras respostas ao HIV/AIDS. Como assinala Bastos,

a resposta social & SIDA no Brasil coincidiu com o perfodo de expansao

e consolidagao das Ongs. No fim dos anos 80, a sigla Ong ocupara j4 a

posigao simbdlica antes detida pelos movimentos, associagdes e grupos,

tanto no campo da aids como noutras esferas de intervengao social
(Bastos, 2002, p. 117).

Nesse movimento, entrecruzaram-se diversos atores, intelectuais,
artistas, universitarios, religiosos, militantes de esquerda e dos pri-
meiros movimentos de autonomia sexual, e assim por diante (Galvao,
2000). Em relagdo aos demais paises, esse quadro parecia singular
no Brasil, onde os movimentos de resposta a AIDS encontraram sua
primeira base na estrutura dos movimentos de cidadania, marcados
fortemente pela presenca de intelectuais, académicos e artistas®.
Com a criacdo do Programa Nacional de DST/AIDS e a obtengao de
empréstimos internacionais para o combate a epidemia por parte do
governo brasileiro, as manifestacbes locais de ativismo desses pri-
meiros movimentos foram alinhadas com os modelos de organizagao
sugeridos pelas agéncias internacionais de apoio ao desenvolvimento,
inspirados, por sua vez, nos movimentos estadunidenses de combate
a AIDS (Bastos, 2002; Galvao, 2000).

Entre 1989 e 1994, o movimento de ONGs/AIDS encontrou o
auge de sua ebuligdo. As comunidades afetadas assumiam a luta por
seus direitos ¢ havia uma tendéncia crescente para a criacdo de orga-
nizagoes e redes de pessoas vivendo com HIV/AIDS* e, também, um
aumento da preocupagao em trazer a tona questdes ligadas a pessoa
soropositiva, sua inser¢do no movimento e sua visibilidade’ (Galvao,
1994). Esses movimentos apostavam na estratégia de empoderamento
(empowerment) das pessoas vivendo com o virus, o que, mais tarde,
se tornou uma das principais perspectivas com as quais trabalhariam
os projetos financiados pelo governo.
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Ativismo Soropositivo no Parana

No Estado do Paran4, no ano de 1989, foram formadas as primei-
ras instituicdes voltadas para o combate a AIDS. Primeiro, a Associagdo
Londrinense Interdisciplinar de AIDS (Alia) e, logo depois, o estabe-
lecimento de uma sec¢do do Grupo Pela VIDDA, na cidade de Curitiba.
Se, durante os anos subsequentes, pdde-se assistir a proliferacdo de
instituicoes, é preciso lembrar o contexto institucional que ajudou a
desenhar a insergdo e o contato de meus interlocutores com os ideais
de um ativismo soropositivo. E em algumas acoes desenvolvidas pela
ONG Alia que tem origem parte das experiéncias de pessoas vivendo
com HIV/AIDS na sua adesdo ao ativismo®.

A histéria da Alia com o ativismo soropositivo comegou com sua
fusdo com um grupo chamado Reagir. Esse grupo foi formado entre
1995 e 1996, nas dependéncias da unidade de satide onde as pessoas
vivendo com HIV/AIDS recebiam atencao médica. Com o objetivo ini-
cial de dar apoio aos usuarios do servigo, passou, também, a reivindicar
das autoridades locais acesso as terapias antirretrovirais e politicas de
atengdo. Como lembrou Jeolas (informagao pessoal)’, o grupo Reagir
foi organizado através da iniciativa de profissionais de dentro do ser-
vigo de satdde que ja haviam passado por treinamentos que frisavam
as dimensoes politicas da AIDS ou que mantinham algum vinculo,
mais ou menos direto, com a Alia. Essa “dimensao politica” é uma
marca muito caracteristica dos grupos de ajuda mutua formados em
razao da epidemia do HIV/AIDS — a politica tem emergido justamente
como uma das diferengas fundamentais em relagdo.a outros grupos de
ajuda mitua, como os Alcodlicos Anénimos (AAs) ou os Narcéticos
Anoénimos (NAs). Ou seja, diferente dos AAs e NAs, no caso da AIDS
desenvolveu-se uma perspectiva politizadora da experiéncia da do-
enga. A politica nao esté restrita ao ponto de vista das reivindicagoes
ou do esforco individual do sujeito, mas se¢ expressa claramente na
necessidade do soropositivo ser também um ativista.

De sua formagao a incorporagdo enquanto um 6rgao de assis-
téncia da Alia, o Reagir passou por um longo percurso na afirmagao
dos direitos e da visibilidade social das pessoas vivendo com HIV/
AIDS. Com a Alia, uma ONG até entdo com um perfil composto por
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académicos e membros das classes médias, viveu alguns conflitos e
debates, reivindicando sua entrada em cena como representante mais
legitimo na luta contra a AIDS?. Se essa histéria foi importante para a
montagem da cena onde o “ativismo” emergiu, a participacao de dois
membros da Alia/Grupo Reagir nos treinamentos do projeto “Lideranga
e ativismo na luta contra a AIDS” - desenvolvido pela Coordenagao
Nacional de DST/AIDS (CN-DST/AIDS) em parceria com entidades da
sociedade civil® - parece ter sido ainda mais fundamental. Esse projeto
era direcionado ao treinamento de pessoas soropositivas para a agao
no campo do ativismo soropositivo. Do ponto de vista da trajetéria de
meus interlocutores, esses treinamentos marcam o inicio de uma nova
concepgao de agdo, como assinala um deles:
[...] quando a Ruth traz “Ativismo e Lideranga” [...] lideranga porque,
porque ele [o projeto] tratava com pessoas dentro de ONGs, ou seja,
ja estavam agrupadas e de repente ja tinham adquirido ou absorvido
para si uma missao grupal, multifuncional e entdo a gente ndo usava [a
palavra ativismo] quando esta palavra aparece com a Ruth, ela comegou
a fazer sentido para gente. Ativismo vem do que? Vem de vocé se ativar,
de vocé estar ativo ou mediante a qualquer adversidade na sua vida e
vocé conseguir pautar publicamente demandas e necessidades suas af,
dentro da coletividade e vocé enquanto sujeito, enquanto civil. Entao
foi daf que esta palavra comegou a surgir dentro da Alia e a gente hoje
percebe ela muito deste jeito, antes do ativismo e depois do ativismo,
antes dos ativistas da Alia, e depois dos ativistas da Alia. Ent4o se tornou
uma palavra-chave e para todos nés e de vez em quando a gente ainda

pega esta coisa que tal e tal pessoa realmente foi ativada seja por este
processo ou outro. (R., 32 anos “ativista” atuando em ONG).

Seguindo a proposta desses treinamentos, a Alia desenvolveu um
projeto nos mesmos moldes, denominado “Ativismo e Cidadania”, cujo
objetivo era treinar pessoas vivendo com HIV/AIDS. Tendo durado de
2001 a 2002, suas principais metas eram mobilizar pessoas vivendo
com HIV/AIDS no Estado do Parana em torno da formagao de grupos
para a promogao e defesa de direitos, investindo, também, nos cuida-
dos com a satide da pessoa soropositiva € na necessidade de adesao
aos tratamentos. E a ideia de empoderamento, entretanto, que talvez
possa resumir a perspectiva mais ampla com a qual o projeto, por meio
de uma série de treinamentos, pretendia trabalhar.
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Visando também a atingir os ideais do Sistema Unico de Saide
(SUS) - principalmente a descentralizacao, regionalizagao'® e controle
social -, o “Ativismo e Cidadania” utilizou a organizagio regionalizada
dos servigos de assisténcia a satide para o recrutamento dos futuros
“ativistas”. Foi principalmente por intermédio das Regionais de Saua-
de e dos servicos de atendimento a satide que a maioria das pessoas
tomou conhecimento do projeto, geralmente informadas por médicos
ou outros profissionais do servigo.

Os treinamentos tinham uma duragao de aproximadamente dez
dias e eram realizados em hotéis, onde os participantes permaneciam
e onde se realizavam todas as atividades. Em ntimero de oito, cada
treinamento contou, em média, com 18 pessoas, totalizando, ao fi-
nal, 129 pessoas. Esses treinamentos eram geralmente realizados em
locais afastados do centro das cidades - com o objetivo de produzir a
maior concentragao possivel nas atividades, em hotéis com boa infra-
estrutura, como salas para a realizagdo das dindmicas, restaurantes
com capacidade para atender a dietas especificas e uma estrutura
minima de lazer, como piscinas e salas de jogos.

Em 2002, ap6s o término de todos os treinamentos, os ativistas
realizaram, em Foz do Iguagu, o “1° Encontro Estadual de Ativismo e
Cidadania”. Esse encontro visava aprofundar as nogdes trabalhadas nos
treinamentos e introduzir a ideia de formacao de uma rede estadual,
a Rede Paranaense de Ativismo e Cidadania (Repaci). O encontro de
instauracdo da rede aconteceu na cidade de Londrina, entre os dias 5
a 7 de dezembro, e seu objetivo foi articular aqueles que participavam
de projetos desenvolvendo ag¢6es individuais e em parceria com ONGs,
outras institui¢oes e o Estado (Associagao Londrinense Interdisciplinar
de AIDS-ALIA, 2002). Nesse sentido, ndo se tratava, propriamente,
de uma rede de instituicdes, uma vez que sua base residia mais nos
individuos e em sua atuacao.

Minha participag¢ao na instauracao dessa rede foi um marco fun-
damental para minha preocupagio em entender os entrelacamentos
entre a experiéncia da doenga e a adesao ao movimento. Em dezembro
de 2002, convidado pelos “ativistas” deveria sistematizar uma espécie
de roteiro de avaliagao a ser aplicado no primeiro dia do encontro e
discutido em sua plenéria final.
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Quando ndo estava trabalhando na sistematizagao, podia acom-
panhar as atividades que estavam sendo desenvolvidas. O encontro foi
realizado em um alojamento, distante alguns poucos quilémetros da
cidade, onde os ativistas deveriam permanecer até seu término. A maior
parte das atividades era conduzida sob a forma de dinamicas de grupo,
embora houvesse momentos em que os discursos das liderangas do
movimento fossem o centro da atengdo - ocasides em que a €xposigao
de temas sobre o ativismo se misturava com o relato biografico. Esses
discursos produziam grande impacto sobre a audiéncia dos ativistas,
gerando uma espécie de estado de sinergia.

Foi justamente ao presenciar o discurso de uma das principais
liderancas do grupo, apresentando as metas e os ideais do que chamam
“ser ativado”, que minha participag¢do no encontro - até entao, diga-
mos, parcial - se modificou. Senti que ndo havia espago para um olhar
descomprometido e que o tipo de inser¢do que possuia anunciava as
problematicas com que iria me defrontar até o fim do encontro. Esse
discurso estabeleceu um ponto de contato entre minha experiéncia
€ 0 que o grupo vivia, produzindo assim, entre nés, uma situacgao de
“comunicagdo involuntaria”, ndo enunciativa. Foi a percepc¢do da vi-
véncia dos participantes a partir da minha experiéncia anterior com o
campo da antropologia da satide e da doenga, bem como com as dis-
cussoes sobre as nogoes de individuo e pessoa, que pode transformar o
acontecimento em fato antropologicamente relevante. Comecei, entao,
a me dar conta de que a experiéncia da doenga e a insercao politica
deveriam ser colocadas sob a perspectiva de uma problemaética mais
ampla, capaz de reintegrd-las na experiéncia social.

Desse modo, o episddio lancou as bases para que, por meio do
trabalho etnografico, eu pudesse pensar o tipo de insercdo e de poli-
tica que se construiam no interior do movimento de AIDS no Estado
do Parana. Minhas indagagbes voltaram-se, a partir desse momento,
para os entrelacamentos entre a constituicao da pessoa, a experiéncia
da doenga e as formas de fazer politica. Nessa direcdo, entendendo
o processo de satide/doenga como uma experiéncia mobilizadora de
sentidos, imaginei que os conceitos de pessoa e sujeito poderiam ser
de grande utilidade para pensar os problemas colocados.
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Minha dupla inser¢ao no campo, como antropélogo-pesquisador e
antrop6logo-consultor, dizia respeito ao contexto de significacao sobre
o qual estava me debrugando. Eu diria que o observador é ele mesmo
parte essencial do sentido social e s6 pode entendé-lo na medida em
que assim se percebe. Desse modo, como compreender os sentidos que
toma esse universo de significagdo? Procurando reconhecer o conjunto
de categorias que organizam as formas pelas quais os membros do
grupo experienciam a doenca e seu engajamento no “ativismo”.

Assim, ap6s esse breve itinerdrio dos contextos de enunciacio,
retorno ao ponto de que parti, a saber, a situacdo de “comunicagio in-
voluntéria”, tomada como fato significativo para alguns questionamen-
tos. Nesse sentido, voltando-me para as condigdes que possibilitaram
minhas reflexdes, passei a seguir as pistas presentes nas narrativas
biogréficas, trilhando diversos caminhos entre reunibes, encontros e
instituigdes'. E claro que a narrativa, como veiculo de sentido, nao
dispensou a observagdo atenta de outros contextos de enunciagao,
como 0s momentos em que os ativistas se encontravam reunidos.

AIDS, Politica e Subjetividades

Minhas escolhas metodolégicas pautaram-se, assim, na subjetivi-
dade, entendida como algo constituido entre os sujeitos, nao além ou
sobre eles. Nao havia, pois, lugar para se pensar em cultura ou sociedade
como entidades fechadas ou constituidas para além dos sujeitos. O de-
safio era, por um lado, absorver as criticas ao modelo saussureano de
estrutura e, por outro, de forma complementar, pensar as praticas como
atualizadoras dos sentidos, recuperando a agéncia social e o sujeito sem
cair em um subjetivismo (Viveiros de Castro, 2002, p. 314).

De fato, isso nao é novidade no campo da antropologia: desde
Mauss, sabe-se que a experiéncia e as praticas sociais sao organizadas
sobre a base das categorias que as informam (Bourdieu, 1980; Seeger;
DaMatta; Viveiros de Castro, 1979, p. 15). Quando uma ativista toma
a palavra em uma plenadria, seu itinerario pessoal traca os caminhos
pelos quais seu discurso procura se legitimar. Em sua narrativa, essa
trajetéria é problematizada pela categoria ativismo: enquanto categoria
nativa o “ativismo” permite uma sintese da experiéncia e o engen-
dramento de uma nova condicdo pessoal. Neste sentido, a doenca,
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enquanto acontecimento e experiéncia, sugere uma dindmica que
tende a ser explicitada e problematizada a partir da narrativa.

A sorologia positiva, a possibilidade de desenvolvimento de um
quadro de AIDS, a perspectiva da morte colocada por essa realida-
de, sdo parte de um conjunto de histérias interligadas na trama das
narrativas dos “ativistas”. Essas histérias interpretam a experiéncia
vivida, conectando-a ao itinerério da vida. A narrativa emerge como
veiculo de sentido da experiéncia. Nessa perspectiva, 0 engajamento
no “ativismo” desempenha um papel chave na resolugao dessa trama.
Se a doenga coloca os limites do sujeito frente a morte, o “ativismo”
é a possibilidade de ressignificacao da vida. Essa descrigao explora as
diversas narrativas que pude ouvir durante meu trabalho de campo.

O olhar sobre essas narrativas ndo pode menosprezar outros fa-
tores aos quais as histérias nos reenviam, como os avangos terapéuti-
cos. Esses fatores dizem respeito ao conjunto dos processos materiais
e simbdélicos que envolvem a “politica ativista”, e os medicamentos
apresentam outros dados sobre o contexto no qual o relato se insere.
A descoberta de novas drogas, da terapia combinada (coquetel)'? e
sua ampla disponibilidade deram ao portador do HIV expectativa de
vida em relagdo a uma doenga cujo principal significado era a morte.
A conquista dessa sobrevida contribuiu para uma maior incorporagao
de pessoas vivendo com HIV/AIDS nos movimentos antiaids. Paralelo a
esse fato, a existéncia de iniciativas e projetos, tanto do governo como
da sociedade civil, também contribuiu para uma presenga cada vez
maior dessas pessoas nos movimentos de luta contra a AIDS.

Em suma, se a narrativa coloca em jogo a singularidade da ex-
periéncia individual e as complexidades da subjetividade, sua inter-
pretagio deve levar em conta o contexto onde se insere. Sua leitura
antropolégica, como lembra Maluf (1996, p. 142),

deve dirigir-se em duas dire¢des complementares. Primeiramente, é

preciso pensar a narrativa como o produto de uma multiplicidade de

interferéncias, das quais algumas aparecem no préprio contexto de
sua enunciagdo. O que nos envia a multivocalidade e, portanto, a uma
leitura que saiba escutar as multiplas vozes que se exprimem no interior

da narrativa. Em outros termos, como disse Boltanski (1982), é preciso
adotar uma percepcdo sincrética do que é dito. (Maluf, 1996, p. 142).
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Itineréario e narrativa

A descoberta da sorologia positiva e a ocasiao do desenvolvimento
da doenca colocam o sujeito frente aos limites e a finitude de uma
vida que se mantém, a partir de entdo, na estreita linha de equilibrio
das cargas virais e do CD4'*. Ancorada no corpo, a desordem biolégica
funda o inicio de uma reinterpretacio da trajetéria de vida como um
todo. A narrativa, do ponto de vista de sua interpretagao antropolé-
gica, nos leva a indagar sobre as dimensdes sociais da doenca, cuja
explicagao e interpretacdo nos enviam a uma légica prépria. Se o
conhecimento biomédico tende a reduzir a doenca ao dominio fisico,
a explicacao dada pelos atingidos remete a um entrelagamento entre
l6gica simbélica e ordem social empirica, como assinalou Augé (1991,
p. 57), com a nogao de “légica das referéncias”.

Se fosse possivel restituir a histéria de um “ativista” com um olhar
objetivista, esta iniciaria com o impacto do diagnéstico, muitas vezes
ja com a perda de pessoas préximas, como filhos ou companheiros de
vida. Para alguns, a morte foi coetanea do diagnéstico; para outros,
sua sorologia era também um diagnoéstico de vida. A partir de algumas
das narrativas que coletei, pode-se dizer que a expectativa de vida dos
doentes de AIDS antes da terapia combinada e da lei 93113 - aprova-
da em 1996, que garantia as pessoas vivendo com HIV/AIDS o acesso
gratuito a todo tratamento - era de cerca de um ano. Para muitos, a
Unica solugdo era a solidariedade de amigos e parentes, 0 qQue, no en-
tanto, nunca era suficiente. Em algumas das narrativas, a politica, os
politicos e ser politico foram, desde o principio, vistos como caminhos
privilegiados para a conquista e manutengao do acesso ao tratamento.
Nessas narrativas, a ideia do politico pode ser tomada como referéncia
para o controle e gestdo da perturbagao, assim como veiculo privile-
giado pelo qual circulou a construgao dos sentidos da doenga.

No caso de S., uma de minhas interlocutoras, seu itinerario na busca
de solugodes paré 0 acesso a terapia passa pela procura de apoio na Camara
dos Vereadores de Londrina. Embora malsucedido, sua passagem pela
instituicdo a colocou frente a um exemplar da Constituigdo brasileira -
fato que ela assinala com grande énfase. A Constituicdo aponta para a
satide como direito fundamental, que deve ser assegurado pelo Estado.
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Por outro lado, S. também participou de um grupo de pacientes no servico
de satde, o grupo Reagir, cujo carter, como ja destaquei, transcendia
os aspectos meramente clinicos ou terapéuticos.

A entrada de S. no campo politico culminou com sua participa-
¢do no Conselho de Satude para fazer a defesa da compra de terapias
antirretrovirais, em 1996. A mobilizagao do grupo de que participava
garantiu que Londrina, antes mesmo da aprovacao da lei federal, fos-
se a segunda cidade brasileira a disponibilizar o acesso a medicagao.
A partir dai, a militdncia apareceu como caminho tnico, lugar onde
poderia alcangar novas possibilidades diante do fato que ja que nao
conseguiria novas casas para trabalhar como empregada doméstica
em virtude de sua condicdo soroldgica ter se tornado publica.

Se sua participagdo nesse movimento marcou o inicio de um
processo de aprendizagem politica, a entrada no “ativismo” se tornou
definitiva quando S. participou, ao lado de outras pessoas vivendo com
HIV/AIDS, dos treinamentos do projeto “Treinamento de ativismo e
lideranca na luta contra a AIDS”. Esse treinamento nao s6 a capacitou
com novos conhecimentos, inclusive aqueles de origem biomédica, so-
bre o sistema imunolégico e as terapias, como também foi 0 momento
fundamental de sua conversao ao “ativismo”. Como pude perceber em
outras narrativas, a participagdao nos treinamentos € assinalada como
a descoberta de direitos, aquisicao de informacao - o que representa
poder - e, fundamentalmente, como uma mudanga incidindo tanto
na vida pessoal como na maneira pela qual se faz politica.

Essa breve sintese, no entanto, omite o que ¢ mais importante,
a saber, os sentidos da transformagao produzida pela doenca e pelo
“ativismo”. Nas narrativas, o percurso do “ativista” e sua histdria
assinalam momentos de mudangas importantes na vida do sujeito:
a doenca marca a entrada em um novo status e, quando se trata do
ativismo soropositivo, é a prépria ideia de “ativismo” que potenciali-
za essa transformagdo. Assim, se a nogao de pessoa é um referencial
mais abrangente para pensar as trajetérias ligadas a satide/doenca, a
histéria de S. - bem como muitas outras que ouvi -, leva a pensar a
experiéncia da doenca como perturbadora do equilibrio da pessoa. Por
certo, tal fato nao é novo e poderia ser corroborado por um conjunto
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de trabalhos antropolégicos ligados a discussao sobre pessoa e satide/
doenga - e mesmo a literatura ficcional seria uma fonte rica para a
apreciacdo da doenga como experiéncia de transformacao do sujeito.

Se alguns trabalhos descrevem esse movimento de transforma-
¢do da pessoa e sua trajetéria de vida por meio da analise de rituais
terapéuticos e religiosos (Goldman, 1987; Rodrigues e Caroso, 1998),
trata-se, aqui, de tentar apreender as especificidades desse mesmo
processo no conjunto do que estou denominando “ativismo”. Na
trajetéria de vida de S., a perda do filho, do marido e seu diagnéstico
soropositivo colocam em evidéncia um processo de desestruturacao
da vida do sujeito. Os eventos narram a hist6ria da construgao de uma
nova vida, com o sofrimento se transformando em “ativismo”, mas
nao eliminam completamente a possibilidade de uma futura crise,
uma falha do sistema imunolégico, uma baixa no CD4, um aumento
da carga viral ou a necessidade de uma possivel troca de terapia. Como
marcos na vida do sujeito, as trocas de terapia apontam para os limites
do corpo em relagdo ao virus, ou, como afirma S., podem ser vistas
como uma etapa da vida que é queimada'.

Mais do que marcar um itinerario terapéutico entre as diversas
terapias, o medicamento ajuda a contar a prépria histéria do sujeito. Ele
nos fala da negociagdo de sentidos de uma doenga até hd pouco envolta
em uma imagem de fatalidade e exclusao, gragas a sua associacido com
a morte e com grupos sociais estigmatizados. Antes de tudo, para os
portadores, o “ativismo” aparece associado a uma mudanga pessoal
necessaria para a continuidade da vida. Diante da impossibilidade de
cura, o “ativismo”, por intermédio dos treinamentos, faz parte de um
processo complexo de controle e reconstrucao da pessoa. O que afir-
mam Rodrigues e Caroso (1998, p. 145) sobre a experiéncia da doenga
no candomblé parece oferecer um interessante paralelo com o que se
passa nos treinamentos do “ativismo”: estes oferecem ao sujeito, diante
da impossibilidade de cura, mecanismos de interpretagcao e controle
da doenga. Os treinamentos medeiam, assim, a reconstrucio do su-
jeito doente em ativista. Como no ritual, os treinamentos oferecem
a pessoa a linguagem na qual pode se expressar, dotando-a de um
repertério por meio do qual reinterpreta sua histéria de vida. Como
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afirmou Mauss (2001, p. 230), a linguagem é um movimento que tem
uma meta e um efeito; no fundo, é sempre um instrumento de agao.
Mas age exprimindo ideias, sentimentos que as palavras traduzem
externamente e substantivam. Os treinamentos sao o lugar onde se
engendram os instrumentos linguisticos que tornam possivel o discurso
sobre o “ativismo”. Mais do que estritamente ligados a experiéncia da
doenga, trata-se da linguagem por meio da qual esta é organizada.

Os treinamentos

Os treinamentos sdo um momento significativo da conversao da
pessoa vivendo com HIV/AIDS e transmitem categorias fundamentais
de organizagao da experiéncia social. Nas narrativas, parecem possuir
uma relevancia toda especial para a identificagao, explicagdo e avaliacao
dos problemas ligados a pessoa soropositiva. A abordagem dos treina-
mentos poderia ser efetuada a partir das analises de rituais (Houseman,
2003; Peirano, 2002): pode-se neles perceber uma ordenagao que os
estrutura, quando se estabelecem os contetidos, a forma e a ordem que
serao trabalhados - e também um sentido de realizagdo coletiva, princi-
palmente quando o treinamento € visto como suporte para se viver com
HIV/AIDS. Pode-se, ainda, perceber que se trata de momentos diferentes
dos eventos cotidianos, dotados de um carater de excepcionalidade,
principalmente se comparados as visitas ao servigo médico, onde ha
pouco espaco para se entender e elaborar o que € vivido.

Esta aproximagao parece ainda mais fundamentada se a efica-
cia dos treinamentos for encarada da perspectiva na qual Houseman
analisa a agao ritual:

A agao ritual, se eficaz, afeta assim irreversivelmente a interagao

ordinéria de modo evidente: o antes e o depois ndo sio o mesmo. Desse

ponto de vista, ritualizacdo € um neg6cio sério; sua eficicia € bastante

diferente da gratificacao resultante do participar de ou assistir a um
jogo ou um espetaculo. (Houseman, 2003, p. 80).

Para S., que ja se encontrava inserida em uma ONG, ai tendo
experimentado outras formas de militadncia, participar dos treina-
mentos do “Ativismo e Lideranga” estava ligado diretamente a sua
participagdo na instituicdo. Em outros relatos, a principal motivagao
para participar dos treinamentos era querer aprender a viver com o
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virus e a busca de superagao das angustias que o diagnéstico do HIV
implica. Na construgao desse tipo de motivagdo tém papel privilegiado
as informagoes transmitidas pelos profissionais do servigo de satde,
local onde é recrutada a maior parte dos ativistas. Em geral, um médico
ou uma enfermeira salienta que os treinamentos sao importantes para
se entender um pouco mais sobre o HIV.

A reclusao em hotéis possibilitava a pessoas, na maioria das vezes
provenientes de grupos excluidos ou marginalizados, a oportunidade
de se desligar da turbuléncia habitual de suas vidas. O encontro com
outras pessoas vivendo com o virus era acolhedor, mas, a0 mesmo
tempo, nao era facil a convivéncia com a diversidade de histérias de
vida'®: nesses espagos circulam, entre outros, donas de casa, travestis,
transexuais e ex-usudrios de drogas ilicitas. Contar sua histéria é também
um exercicio com a diversidade. Pelo que se pode perceber, por meio
da estrutura formal do projeto e dos relatos, a palavra tem um espago
privilegiado nos treinamentos, de maneira que as dinamicas de grupo
empregadas tém o papel de transmissao do que € falado. Esse predominio
da dimensao narrativa nos treinamentos corresponde as expectativas
de poder, por meio do relato, dar ordem a experiéncia vivida. Desse
modo, a narrativa biografica destaca-se enquanto forma de indexagao
dos valores do grupo (Btilow, 2003, p. 35; Ochs, 1996, p. 19).

Nos treinamentos, a ideia de “ativismo” corresponde a uma ca-
tegoria central na interpretacdo do que € viver com o virus HIV. Isso
estd estreitamente ligado a uma praxis que, ao mesmo tempo, gera e é
gerada pela interpretacdo. Assim, como ressaltaram Seeger, DaMatta e
Viveiros de Castro (1979, p. 6), a praxis de um grupo s6 pode ser des-
crita a partir de categorias coletivas, que, como construgdes coletivas,
dao significado ao vivido.

Sendo S. uma iniciada, era também uma figura chave no processo
de iniciacdo dos demais “ativistas”, iniciados por ocasiao dos treinamen-
tos do projeto “Ativismo e Cidadania”. E interessante notar que, embora
conduzidos por um grupo de cinco ou seis pessoas, e embora todas se-
jam citadas nas narrativas, nestas € S. que ocupa um lugar privilegiado.
Como promotora dos treinamentos, S. introduziu uma leitura nativa dos
conhecimentos biomédicos e das terapias. Nas reunides e encontros em
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que pude estar presente - e, parece-me, também nos treinamentos -, a
narrativa era o meio pelo qual o conhecimento era estruturado e trans-
mitido (Bruner, 1990; Ochs, 1996). Esse papel por ela desempenhado
aponta ainda para a constituicdo das diferentes posicionalidades no
interior do grupo. No caso de S., evidencia-se uma diferenciagao dada
pelo acimulo de certo “capital simbdlico” (Bourdieu, 1989) aolongo de
seu itinerdrio de ativista. Essa posicdo nao s6 é por ela assumida, como
também tem a garantia do investimento simbdlico do grupo.

Do itinerario de S. fazem parte ndo somente os treinamentos,
mas também os grupos de adesao que coordenou. Parece relevante
destacar o caréter que a “adesao”'¢ as terapias toma apés os treina-
mentos. A partir desse momento, a “adesao” passa a ser encarada de
uma perspectiva diferente, incluindo o “ativismo” como mediagdo
entre o bem-estar € uma certa postura politica. Nao obstante, se esse
é um fato que pode ser percebido pelo narrador, sobretudo depois dos
treinamentos, parece haver algo que se liga estreitamente a um certo
carater terapéutico, com desdobramentos no plano da incorporacao de
saberes, em especial de conhecimentos biomédicos e de um conjunto
de praticas corporais.

As reunides que continuam acontecendo podem ser encaradas
como continuagdes dos treinamentos. Sao o locus onde os ativistas
atualizam a linguagem sobre o ativismo e reforcam a rede de relagoes
estabelecida a partir dos treinamentos. A énfase do discurso recai sobre
anecessidade de estar se reencontrando e afirmando a relacionalidade
com oS outros “ativistas”.

Estratégias terapéuticas e corporalidade

A observagao e a descrigdo das praticas relativas as terapias apon-
tam para a existéncia de uma circulagdo e de uma leitura nativa dos
conhecimentos biomédicos. E preciso salientar que essa leitura nativa
¢ fundamental na estruturagdo de um conjunto de estratégias tera-
péuticas que se realizam no dia-a-dia dos ativistas. Os treinamentos,
ao lado das reunides, consolidam ndo apenas um conjunto de praticas,
que podemos denominar “estratégias terapéuticas”, como também o
idioma em que essas estratégias, enquanto parte da praxis “ativista”,
podem ser expressas.
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Essa leitura dos conhecimentos biomédicos, efetuada pelo “ati-
vismo”, esta submetida a categorias que estruturam esse sujeito. Na
construcao de um conhecimento préprio ao grupo, que, posteriormen-
te, fara parte das estratégias terapéuticas e de um conjunto de cuidados
com o corpo, destaca-se 0 agenciamento dos sujeitos na incorporagdo
desses saberes. Mais do que verificar como se constitui uma linguagem
a partir das categorias médicas, o foco da atengao deve se voltar para
a praxis concreta a qual esta se refere. Nesse sentido, é possivel falar
em “conhecimento local” justamente ja que essa apropriacao se dd na
dimensao coletiva e politica da experiéncia do “ativismo”.

Nesse processo tém papel privilegiado os treinamentos, que,
enquanto rituais que marcam a entrada no “ativismo”, retinem em
uma Unica sequéncia de acao aspectos de diferentes dominios: “[re-
enquadrando] esses elementos heterdclitos como componentes inter-
dependentes de uma nova totalidade experienciada, a saber, a propria
performance ritual” (Houseman, 2003, p. 79).

Assim, o “ativismo”, articulado por uma gramatica da mudanga
pessoal, visa ndo somente ao bem-estar ou a defesa dos direitos das
pessoas vivendo com HIV/AIDS, mas algo que pode ser identificado
pela expressao, que ouvi intimeras vezes, “ser ativado”.

A narrativa de S. reafirma, em varios momentos, a producao de
uma légica local na manipulacdo dos conhecimentos médicos. Assim,
a dimensao de incorporagao desses conhecimentos também implica
uma releitura das relagoes entre paciente e médico. Para S., como
para os demais, o paciente é visto como um sujeito capaz de negociar
e fazer valer sua posigdo. Os objetos da negociacdo sdo muitas vezes
as terapias, mas também podem ser objeto de negociacdo os agen-
damentos de consultas, a periodicidade dos exames ou o pedido de
testes excepcionais.

“Ser ativado” ndo implica apenas a incorporagdo de um conheci-
mento local necessario ao processo de negociagao junto aos agentes da
biomedicina, mas também um conjunto de praticas corporais adotadas
a partir dos treinamentos, a produgdo de um conjunto de “técnicas
corporais”, como parte da construgdo e incorporagao de um novo ide-
ario de vida, de reorganizacdo da pessoa em torno da corporalidade.
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A “conversao” ao “ativismo” depende da incorporacao de um habitus
de ativista. A adogao de um conjunto de “técnicas corporais”, conse-
quéncia do “ser ativado”, marcaria, entao, a entrada nesse universo, a
partir de um processo corporal, no sentido mais amplo do termo:
a corporalidade ndo é vista como experiéncia infra-sociolégica, o corpo
nio é tido por simples suporte de identidades e papéis sociais, mas
sim como instrumento, atividade, que articula significagdes sociais

e cosmoldgicas; o corpo é uma matriz de simbolos e um objeto de
pensamento. (Seeger; DaMatta; Viveiros de Castro, 1979, p. 20).

Mesmo que os autores citados tomem a corporalidade como uma
linguagem por meio da qual se expressa a ordenacdo da vida social e
como locus privilegiado da construgdo da pessoa nas sociedades ame-
rindias (Seeger; DaMatta; Viveiros de Castro, 1979, p. 22-23), isso ndo
significa que seus argumentos nao possam ser estendidos para a com-
preensao de alguns processos das chamadas “sociedades complexas”.

O “ativismo” emerge como uma linguagem que fala da dimen-
sdo corporificada da experiéncia, dimensao explicitada, sobretudo,
na constituigdo de cuidados especificos com o corpo, essenciais para
a demarcagao da qualidade de “estar ativado”. Tanto a narrativa bio-
gréfica de S. como o conjunto de exemplos que ela utiliza para falar da
incorporagao do “ativismo” demarcam a progressao entre as préticas
e a incorporagao desse habitus. O jogo de conversas no interior dos
encontros, sobre quem sao e quais sao os lugares dos sujeitos no interior
do percurso de “ser ativado” também sao importantes na localizagao
do corpo como lugar privilegiado da experiéncia do “ativismo”?"’.

Por outro lado, mas de modo complementar, os efeitos colate-
rais'® provocados pelas terapias colocariam em cena as especificidades
da transformacéao do corpo a partir das substdncias que compdem o
coquetel. Essa seria uma intercessdo fundamental entre a formacao
e incorporagao de conhecimentos, a negociagdo e agenciamento das
terapias junto aos agentes da biomedicina e a formulagdo de estraté-
gias terapéuticas.

Evitando alguns postulados da biomedicina, presos a uma légica
de causa e efeito'®, trata-se de perceber que o controle das transfor-
magodes corporais acarretadas pelos medicamentos depende de um
conjunto mais amplo de praticas, as quais identifico, a partir do “ati-
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vismo”, como uma forma especifica de consciéncia. Essa consciéncia
equivale, nas narrativas, a capacidade de percepgao da correspondéncia
entre estados corporais e de satide vividos e as técnicas corporais a serem
adotadas. Essa capacidade ou essa consciéncia estdo dadas em funcio
do capital simbélico acumulado pelo sujeito no interior do “ativismo”.

Do ponto de vista do relacionamento do “ativismo” com os
saberes biomédicos e sua participagdo na construgao de uma teoria
nativa sobre o processo da satide/doenca, é preciso ressaltar um tGltimo
ponto. Se a biomedicina concede aos procedimentos clinicos de teste a
exclusividade do diagnéstico do HIV+, do ponto de vista dos sujeitos
a relacdo com esses procedimentos nao se da necessariamente desse
modo e precede os termos que 0s descrevem. Se os testes informam
sobre a sorologia, do ponto de vista da pessoa envolvida o diagnés-
tico deve passar por um processo de reconhecimento, envolvendo
nao apenas os agentes da biomedicina, mas também toda a rede de
relagdes que a cerca. Em outros termos, do diagnéstico médico ao
reconhecimento nativo ha todo um processo de recriacao e legitima-
¢ao da doenca, envolvendo, antes de tudo, um conjunto de légicas e
modelos de explicacdo (Augé, 1986, p. 85).

De fato, se o reconhecimento da sorologia sugere uma logica do
diagnéstico, a politica “ativista” nao pode ser pensada somente a partir
de seu relacionamento com o sistema biomédico. Mais do que isso, ao
considerar o “ativismo” como uma forma de sociabilidade deve-se ter
em conta a série de agenciamentos que estabelece entre satide, doenca e
politica, ideias situadas junto a biomedicina e ao Estado. Os pontos até
aqui explorados, portanto, teriam uma importancia fundamental nao
s6 para a compreensao nativa das nogoes de satide, doenca e corporali-
dade, mas para compreensdo de uma teoria politica nativa. Essa teoria
poe em cena uma explicacdo da doenca. Como intermedidria entre a
relacao doenga/politica, responde pela produgao de modelos nativos de
explicagdo da doenga a partir da perspectiva do ativismo politico.

Se inicialmente seu foco esta na relagao entre doenga e politica,
nao se restringe ao campo politico das relagdes com o Estado e as poli-
ticas publicas, uma vez que a perspectiva do “ser ativado” esta envolta,
igualmente, na organizacdo das préticas didrias e dos cuidados de
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saude. Se as nogoes de saide e doenga nao se reduzem a perspectiva
biomédica, o0 mesmo seria verdade para o que pensam a respeito da
politica, logo, se o corpo seria o espelho da mudanga da pessoa e da
politizacao, “ser ativado” € constituir-se através da experiéncia coleti-
va. O esforco para o controle da doenca pode ser encarado como uma
experiéncia estruturante desse sujeito: “o importante € que o ativismo
ative a sua vida”, esta era uma frase recorrente entre os “ativistas” -
pondo em foco ndo apenas a questao dos direitos e da cidadania, mas
também a mudanga pessoal. Estar “ativado” é, de alguma maneira, ter
incorporado essa mudanga, visualizada na participagao politica mais
efetiva em ONGs, féruns ou conselhos, mas também em aspectos da
vida cotidiana. Essa perspectiva sugere, enfim, que o ativismo pretende
atingir o sujeito nao apenas enquanto individuo, portador de direitos
e cidaddo, mas na totalidade de sua vida.

Notas

! Estabelego aqui uma distingdo entre o ativismo politico geral, qualquer que seja
sua forma, e o “ativismo” em sua forma particular desdobrada neste trabalho. Essa
diferenga serd sempre sinalizada através de aspas.

2 A esse respeito, Knauth (1997) assinala que diversos autores apontam para a
construcdo da aids como doenga do outro, fato também presente na construgao do
imaginario de outras doencas. Entre outras referéncias, vale citar o texto de Jeolas
(1999) sobre a construgio do imaginério da aids entre jovens, bem como o artigo
de Mircollier (1999), que trabalha a questao do outro a partir das imagens sobre a
doenca na China e em Taiwan.

3 Podemos citar aqui a formagdo da Associagdo Brasileira Interdisciplinar de aids
(ABIA), uma ONG formada logo no inicio da epidemia por intelectuais e ativistas
como Herbert de Souza (Betinho), Herbert Daniel e outros.

4 Alguns autores, como Galvao (2000), Bastos (2002) e Valle (2002), fazem referéncia
a construcao de uma identidade soropositiva a partir dessa insergdo e da criagdo
de organizacoes de pessoas vivendo com HIV/aids.

> Fato explicitado na época pela criagao de organizagdes como o grupo Pela VIDDA,
principal responsavel na consolidagao do slogan Nds ndo somos somente o problema,
mas parte da solugdo. A visibilidade das pessoas vivendo com o virus estaria em
relacio direta com avangos terapéuticos e a conquista de melhores condigoes de
satde (Galvao, 2000, p. 75).

¢ Apesar da importancia histérica do grupo Pela VIDDA, por colocar a soropositividade
em cena, o ideal de um ativismo soropositivo s6 tomou maiores propor¢oes, no Paran4,
a partir da criagdo do projeto “Ativismo e Cidadania”, desenvolvido pela Alia.

7 Comunicagado pessoal, 2004.

8  Nesse sentido, o que se viveu em Londrina durante esse periodo é semelhante ao
que ja vinha acontecendo no resto do paifs € no exterior.
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Esse projeto surgiu da iniciativa de promogao do ativismo soropositivo fora do eixo
Rio-Sao Paulo. Em Santa Catarina, o projeto contou com a coordenagido da ONG
Fundagao Agoriana Contra a aids (FAGA), e seus principais promotores foram José
Aratjo Lima (importante ativista de renome internacional, membro do Grupo de
Incentivo a Vida - GIV) e Ruth Gunn Mota (na época, educadora do Institute of
Health Program - IHP -, instituto estadunidense ligado a luta contra a aids).

A regionalizagdo do Sistema Unico de Satide era fundamental, pois a Alia
queria garantir a participagdo dos ativistas na constru¢do do Plano Estratégico
Regionalizado para DST/aids no Estado do Parana.

O trabalho de campo comegou ainda em 2002, com a participacdo na instauragao
da rede; depois disso, prosseguiu, em julho de 2003, para recolher alguns dados
sobre o projeto “Ativismo e Cidadania”. Nesse mesmo ano, voltei ao campo duas
vezes, todas em Londrina, cidade chave para o processo do ativismo soropositivo no
Parana. De janeiro a abril de 2004, entre pequenas informacgées e longas histérias
de vida, retornei a Londrina e visitei quatro outras cidades: Cascavel, Ponta Grossa,
Curitiba e Umuarama. Nessas incursoes, fui a ONGs, participei de reunides locais,
de reunides do Férum Paranaense de Diversidade Sexual e do Férum Paranaense
de ONGs/aids. Como também assessorava um projeto de avaliacao da instauragao
da rede de ativismo, em outubro eu ainda voltaria ao campo, viajando durante
alguns dias por outras cidades.

A partir de 1986, com a chegada do AZT - primeiro medicamento que aumentava a
expectativa de vida do doente -, assiste-se aos primeiros avangos terapéuticos contra
a aids, e a expectativa média de vida, que, no inicio, era de um ano, passa para quatro
anos. Embora tenha sido um grande avango, o AZT causava diversos efeitos colaterais.
Entre 1994 e 1996, ha a introdugao de novas drogas e da terapia combinada (o chamado
coquetel), que combina diversos medicamentos disponiveis contra a doenga, trazendo
beneficios significativos as pessoas vivendo com HIV/aids.

O exame CD4 mostra a quantidade de células T CD4+ e tem implicagbes no
prognostico da evolugdo da infecgio pelo HIV. Segundo documento do Ministério
da Sadde, da Unidade de Assisténcia, pode-se dividir a contagem de células T
CD4+ em quatro faixas: maior que 500 células/mm? - baixo risco de doenga
(quadro de aids); entre 200 e 500 células/mm? - surgimento de sinais e sintomas
menores, risco moderado de desenvolvimento de doengas oportunistas; entre 50
€ 200 células/mm? - alta probabilidade de surgimento de doengas; menor que 50
células/mm? — estdgio com grave comprometimento de resposta imunitaria, alto
risco de surgimento de doengas oportunistas (Brasil, 1998).

Metéafora utilizada para se referir a faléncia da terapia, quando deixa de ter um
resultado positivo no controle do virus HIV, na sua reprodugdo no organismo
humano. Isso ¢ evidenciado pelo aumento da taxa de carga viral e pela diminuigao
na contagem de células T-CD4+. O procedimento adotado, entio, consiste, em
geral, na busca de uma nova combinacio de medicamentos que possam funcionar
¢ se adaptar melhor ao organismo do paciente.

Como ressalta Biilow (2004, p. 33), “em muitos contextos compartilhar experiéncias
é um poderoso recurso para situagdes problematicas, levando, por exemplo, a
mudangas desejaveis, como a sobriedade para alcodlatras queparticipam de grupos
como 0s Alcodlicos An6nimos (AA)”. Para uma andlise de grupos de Alcodlicos
Anénimos (AA) no Brasil, pode-se consultar o trabalho de Campos (2005).

Se aqui me refiro a nogao biomédica de adesdo (compliance), como observancia
irrestrita ao prescrito pelo médico, nao descarto, no entanto, que haja uma
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interpreta¢do nativa desse tema, assim como se faz com outras nogdes provenientes
dos saberes biomédicos.

17 Thomas Csordas (1990, 1994, 2000) assinala a necessidade de se perceber o corpo
como terreno intersubjetivo da experiéncia. Para ele, o corpo, como condigio
existencial da vida, seria a “base existencial da cultura”. Os processos corporais
seriam o ponto em que as representagdes sociais tém origem. Nesse sentido, o corpo
seria “sujeito da cultura”, nao simplesmente objeto de representagdes e préticas.

18 Refiro-me, sobretudo, a lipodistrofia, que se caracteriza por uma redistribuicéo
de gordura corpérea que ocorre principalmente no rosto, barriga, bragos e pernas
€ na regido atrads do pescogo, chamada popularmente de corcova de biifalo.
Outro efeito colateral seria, ainda, o aumento das taxas lipidicas (colesterol,
insulina e triglicérides).

9 Para uma contextualizacdo dos saberes biomédicos pode-se consultar o texto de
Young (1976), que foi de suma importincia para o desenvolvimento da antropologia
médica norte-americana.
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