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SOCIABILIDADE DA AIDS:
algumas reflexdes sobre sociacio a partir da doenca e dos movimentos sociais

AIDS Sociability:
some reflections about association after the disease and social movements

Ednalva Maciel Neves'
Débora Arruda Campos de Andrade Lima"

Resumo:

O artigo aborda alguns aspectos relacionados a sociabilidade decorrente das experiéncias de
adoecimento com HIV/Aids. No dominio da sociabilidade a partir da doenga os elementos
que entram no processo de reflexdo estdo relacionados ao corpo, & doenga e as suas reacdes
frente ao tratamento, caracterizando um processo privado e individual de se vé diante do
agravo a sua saude. Dois momentos sdo cruciais para entender processos de viver com a
doencga: o primeiro refere-se ao diagnostico médico, o segundo aos movimentos sociais. O
campo tem demonstrado que ¢ a partir do reconhecimento, pessoal e social, que se estabelece
a condicdo de doente e a necessidade, bem como momento, de mobilizar recursos para o
restabelecimento do fisico e da pessoa a vida social. No caso da Aids a enuncia¢do biomédica
apresenta forca de inclusdo e exclusao do individuo; repercute sobre diferentes niveis as vida:
pessoal/coletivo, privado/publico.

Palavras-chaves: experiéncia da doenga; cronicidade; Aids; movimentos sociais;
sociabilidade

Abstract:

This article talks about aspects related to the sociability resulting from experiences of sickness
with HIV/Aids. In the area of sociability from the disease, the elements that participate in the
reflection process are related to body, to disease and to the reaction in front of the treatment,
characterizing a private and individual process of seeing the hardening of the disease. Two
moments are crucial to understand the process of living with the disease: the first one refers to
the medical diagnosis and the second to social movements. The field has shown that is from
the social and personal recognition that it establishes the condition of being sick and the
needing, also as the moment of mobilizing resources to the reestablishment of the physic and
the person to the social life. In the aid’s case, the biomedical enunciation presents inclusion of
the strength and the exclusion of the individual, reflect in different life styles: personal/collect,
public/private.
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INTRODUCAO

Muito se tem falado da plasticidade das formas de socia¢do na contemporaneidade,
dentre tais possibilidades os processos mobilizados pelas biociéncias t€ém se revelado como
significativos para individuos e suas relacdes sociais, incluindo os cuidados consigo mesmo.
Seja pela via da genética, da biologia ou da medicina, as referéncias a satide e doenga ocupam
um espago considerdvel das reflexdes dos individuos tendo o corpo como objeto de
construgdo de si, percep¢do e reconhecimento no mundo. Essa sociabilidade pela doenga ¢
trazida como uma das mudan¢as modernas na classificacdo cultural, implicada na construgao
das identidades (Rabinow, 1999).

Este artigo aborda os arranjos sociais arregimentados pelos individuos que se deparam
com um marcador biomédico, chamado doenga, mas que se materializa na forma de sintomas
corporais que os levam a procurar profissionais de saude e agentes sociais. Esta materialidade
se manifesta em sintomas que interferem sobre a vida social, principalmente no exercicio
cotidiano dos papéis e dos projetos de vida. O reconhecimento de que o corpo ndo condiz com
as necessidades do dia-a-dia ¢ o sinalizador para recorrer aos atores sociais que possam
identificar os causadores da ‘“perturbacdo™ e a retomada da sanidade corporal e,
consequentemente, da vida cotidiana.

O interesse por esta tematica surgiu a partir da sensagdo de declinio da reflexdo sobre a
problematizagdo da saude e doenga nas ci€ncias sociais, € que foram intensamente estudadas
na segunda metade do século XX (Herzlich, 2004). Por outro lado, observa-se o crescente
interesse pelas relagdes entre cultura e biologia, incluindo as biociéncias, nos processos
sociais contemporaneos envolvendo corpo, saude, doenga e demais marcadores biologicos.

O enfoque sobre a doenca neste texto esta relacionado ao seu cardter negativo e
estigmatizante em contraste com o “imperativo da satde perfeita” (Martins, 2008) enfatizada
socialmente pelas biociéncias. Ser ou estar com uma doenga significa, para o contexto deste
imperativo, ter falhado no cuidado e nas responsabilidades sobre si mesmo, com consequente
culpabilizagao social. Tal fendmeno resulta do deslocamento do controle social, passando do
sujeito doente para o saudavel, ou seja, de uma ideia de perigo da doenga para a
prevencdo/precaucdo sobre a saide numa conjuntura em que as doencas se tornam doengas de
“longa dura¢@o” (Herzlich, 2004).

Aqui, a linha de investigacao ¢ dada sobre as experiéncias com a chamada Sindrome
da Imunodeficiéncia Adquirida (Aids), como referéncia para entender as formas de lidar com
a doenga no contexto contemporaneo. Além da magnitude”, a doenga se caracteriza por afetar
comportamentos e relagdes afetivosexuais, acionando uma ordem moral, que toma a doenca
como dominio privilegiado de sua problematizagdao e provocado a estigmatizagdo daqueles
que vivem com ela.

Outro aspecto relevante diz respeito a mudanga na configuracdo da doenga, de um
carater epidémico para assumir uma dimensdo crdnica, segundo a perspectiva biomédica, em
razdo da crescente sobrevida de seus portadores e da convivéncia prolongada com este
agravo. Além deste, a reacdo as formas de estigmatizacdo sobre os atingidos pela doenca fez
surgir movimentos sociais cuja atuacdo politica, principalmente nas primeiras décadas do
aparecimento da epidemia, foi preponderante na promocao de politicas publicas de saude e
direitos sociais.

Neste artigo, apresentamos alguns aspectos relacionados a sociabilidade através desta
experiéncia de adoecimento, resultado de um trabalho de campo que estamos realizando desde
2009¥. O trabalho de campo se desdobrou em acompanhamentos do Centro de Testagem e
Apoio/CTA da Secretaria Municipal de Satde de Jodo Pessoa e das atividades desenvolvidas
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pelos movimentos sociais, em particular pelo Cordel Vida e Cidadas Positivas, sediados na
cidade de Jodo Pessoa.

Junto ao CTA, ¢ possivel acompanhar os processos de testagem e estabelecimento de
diagnostico, assim como recolher informacdes acerca da historia de contaminacao da doenga
de alguns individuos que procuram este servigo. Nele, a demanda de atendimento ¢
espontanea, como ¢ dito por seus servidores, no sentido de que as pessoas procuram o Servigo
sem agendamento prévio. A partir da notificacdo de soropositividade, o usuario ¢
encaminhado ao servico médico hospitalar no qual recebe apoio psicoldgico e assistencial.

Junto aos movimentos sociais, tivemos a ocasido de acompanhar algumas atividades e
observar as dificuldades que vém passando para manter a visibilidade da doenca e busca por
superacdo de estigmas e preconceitos sociais. Dentre as atividades acompanhadas, a
realizacdo de um curso promovido pelo Cordel Vida, organizagdo de carater nao-
governamental, voltado para a cidadania de soropositivos. Pudemos ainda atuar na divulgagao
do dia internacional contra a Aids (01/12/2010) sob organizacdo das Cidadas Positivas
juntamente com o Férum de ONG’s Aids do Estado da Paraiba.

Com isso, neste ensaio partimos de uma reflexdo provocada por esses primeiros
contatos, que consideramos flutuantes*’, com individuos que em determinando momento de
suas vidas se deparam com o desafio de conviver com a doenca e todas as implicacdes
decorrentes. Trata-se das tentativas de aproximacao entre experiéncias de pesquisa de campo e
experiéncia de viver com a doenca, e do aprendizado que tem trazido para os pesquisadores,
aqui, sistematizado em forma de exploracdo de algumas tematicas.

Dois momentos sdo cruciais para entender os processos resultantes da experiéncia de
viver com a doenga: um primeiro refere-se ao diagnéstico médico e, muitas vezes, representa
0 primeiro contato no empreendimento de viver com a doenga; ja o segundo momento, tem a
ver com o contato com 0s movimentos sociais para apoio e ajuda juridica na reivindicacao de
direitos sociais. Estes dois momentos sdo relevantes na medida em que despontam como
situacdes desencadeadoras de processos de classificacdo e solidarizagdo sociais, refletindo a
perspectiva simmeliana de “impulsos de sociabilidade” (Simmel, 2006). Trata-se também do
fato de que cada um destes momentos referentes repercute sobre diferentes niveis da vida:
pessoal/coletivo, privado/publico.

SOCIABILIDADE PELA DOENCA

A sociabilidade com a doenca tem inicio com aquilo que designamos de materialidade
da doenca; trata-se de sintomas corporais que sdo identificados pelos individuos cujo
reconhecimento social atesta as corrupgdes corporais interferindo sobre individuos e o fazer
cotidiano. E a partir do reconhecimento, pessoal e social, que se estabelece a condigdo de
doente e a necessidade, bem como o momento, de mobilizar recursos, incluindo os da
medicina oficial, para o restabelecimento do fisico e da pessoa a vida social.

No caso da Aids, este processo se cristaliza com a declaragdo do diagndstico realizado
e baseado em exames sanguineos. E a partir desta enunciagdo que o individuo se vé frente ao
contexto que devera enfrentar: mudangas no cuidado de si, uso cotidiano e reagdes aos
medicamentos, as relagdes sociais, preconceitos a enfrentar etc.

A Aids, estabelecida pelo sistema de saude como doenca, tem o poder de classificacao
e enquadramento dos individuos na qualidade de “portadores” do virus HIV, com
conseqiiéncias para as mais diferentes esferas da vida social. A enunciacao reverbera também
sobre a vida pessoal e subjetiva, promovendo o que Bury (1982) designa como “ruptura
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biografica”, caracterizada em termos de uma fundamental reconsideracdo da biografia da
pessoa e de seu conceito de si, de modo que Ortega (2003: 69) indica que num processo de
biopolitica no qual o “eu existe para cuidar do corpo, estd a seu servigo”.

Alguns individuos expressam sua experiéncia de se saber portador do virus HIV como
um choque em suas vidas, e um divisor de dguas entre o antes e depois deste conhecimento,
uma vez que parece se estabelecer uma distingao entre o “eu” e a corporeidade “doente”. A
incorporagdo biografica da doenca, neste contexto, ndo tem se dado de forma direta e
acreditamos que, dentro do cenario de estigmatizacdo, se torna um elemento de dilema
identitario para os individuos. O fato ¢ que parece emergir uma consciéncia de si e de seu
corpo e dos limites que passam a ser impostos aos usos sociais.

Um elemento que expressa a gravidade da situacdo para o usudrio e que é&,
frequentemente, observado no CTA consiste na pratica de encaminhar imediatamente o recém
diagnosticado para o servigo de referéncia e atengdo especializada do estado da Paraiba. Os
profissionais de saude alegam que esta pratica tem como objetivo garantir a cooptacao e
possivel adesdo do “portador” ao tratamento, em razdo da “tomada de consciéncia que cai
sobre as pessoas” apos o diagnoéstico, que dificultaria seu retorno ao servigo. Consideramos
que este afastamento esta relacionado ao processo reflexivo que a doenga provoca e da
emergéncia de sentimentos de vergonha, medo e alteracdo na percepcao de si mesmo. Todo o
carater negativo e moralizante da doenga recai sobre o individuo, responsabilizado na “busca
pelo virus” (Knauth, 1997), como uma relacdo direta entre distirbio corporal e distirbio de
carater.

Como agente de classificagdo cultural, a enunciacdo biomédica apresenta forca de
inclusdo e exclusdo do individuo, limitando o acesso a certos aspectos da vida social, agora
enquadrado pela condi¢dao de “doente” como um marcador corporal que persegue o vivente.
As transformagdes sobre a vida pessoal interferem num crescente que vai da autoimagem e
sentimentos de vergonha até as dificuldades de integrar espacos sociais, incluindo as
desorganizagdes e rupturas das rotinas cotidianas (Herzlich, 2005).

Porém, um deslocamento temporal no transcurso da doenca tem provocado uma
revisdo na experiéncia coletiva da doenga e na condi¢do privada dos individuos vivendo com
HIV/Aids: trata-se da cronicidade, termo que € reconhecidamente “um dispositivo conceitual
biomédico e especialmente, clinico que se refere a impoténcia na ‘cura’, na orientacdo da
pratica profissional do médico” (Canesqui, 2007: 19). No caso da Aids, ela deixou de ser tida
como um fendémeno de carater agudo para ser definida atualmente por um processo temporal
de convivéncia com a doenca, decorrente, dentre outros aspectos, do desenvolvimento de
medicamentos antiretrovirais.

Este processo de cronicidade provoca uma reflexividade pessoal e coletiva acerca da
experiéncia e das novas demandas corporais e sociais que advém com o adoecimento de longa
duragdao (Herzlich, 2004:386). Assim, se o primeiro momento, aquele relacionado ao
diagnostico poderia ser caracterizado como um fendmeno de “ruptura biografica”, a
convivéncia com a doenga requer outras estratégias de vida para os individuos, estabelecendo
novos parametros de viver “com ou apesar da doenc¢a” (Idem).

O fato ¢ que esta experiéncia permite que a doenca provoque uma ressignificagdo do
papel da doenca na vida pessoal e coletiva, em particular no dmbito da identidade cultural. A
possibilidade de viver com o HIV/Aids e de manter suas atividades cotidianas, o
reconhecimento das possibilidades de exercitar papéis sociais, voltados ao trabalho, ao
casamento etc., sdo aspectos que fazem renascer as expectativas de incorporacao da doenca
ndo mais numa perspectiva negativa, mas enfatizando elementos de positivacao do adoecer.

Os sentimentos de medo e do preconceito social assombram continuamente os
individuos vivendo com o HIV/Aids. As perguntas comumente realizadas envolvem os

CAOS - Revista Eletronica de Ciéncias Sociais, n. 18, setembro de 2011 Pagina 4
www.cchla.ufpb.br/caos



ISSN: 1517-6916

Caos - Revista Eletronica de Ciéncias Sociais

Numero 18 -setembro de 2011

Pagina. 21-31

aspectos corporais, tais como: emagrecimento, queda de cabelo, problemas de pele etc. Ainda
neste contexto, a duvida que desponta € sobre o uso continuado do medicamento, suas
conseqiiéncias e o fato de serem guardados em casa. Um informante alegou que sua vizinha
mantém os medicamentos em casa e, por isso, todo mundo sabe da sua condi¢do de “pessoa
vivendo” com o virus. Outros informam que a partir do diagndstico buscam informagdes em
varias fontes principalmente na internet, tentando encontrar situacdes idénticas que possam
trazer certa sensagdo de compartilhamento das experiéncias.

No dominio da sociabilidade a partir da doenga os elementos que entram no processo
de reflex@o estdo relacionados ao corpo, a doenca e as suas reagdes frente ao tratamento,
caracterizando um processo privado e individual de se vé diante do agravo a sua saude.
Segundo Herzlich (2004), o corpo pertence ao dominio do privado, envolvendo sigilo e rituais
individuais cotidianos e ¢ nesta dimensdo que se da o primeiro enfrentamento da doenga;
embora devamos ponderar que o privado pode ser ampliado para uma dimensao familiar, ja
que todos os membros desta sao afetados.

Por outro lado, Herzlich chama a atenc¢do para estudos desenvolvidos por Charmaz
(1991), que trazem uma perspectiva diferente da experiéncia com a doenca cronica, na qual se
leva em consideragdo uma dimensdo de redescoberta desencadeada pela doenca. Nesta
perspectiva, a doenga “oferece a possibilidade de renovagdo e mudanca, ou a oportunidade
para pOr a prova propria capacidade de ‘mostrar-se a altura das circunstancias’ e ‘ser um
doente bem sucedido’” (Herzlich, 2004:389). No estudo que realizamos, alguns informantes
revelam essa proposicdo de “superacdo” que a doenga trouxe para suas vidas, além dos
beneficios sociais recebidos do Estado.

Consideramos que no caso da Aids, a instituicdo de um processo de longa duragdo
acarreta um aprendizado continuado sobre a doenca que, num primeiro momento, pode ser
tomado como uma diferenca de percep¢do da dimensdo da demarcagdo do ser (doente) para
um dimensao de possibilidade: um estado (probabilidade de adoecer). A experiéncia com a
doenga estd relacionada ao longo processo de aprendizagem para gestdo da doenga e o
convivio com este “fantasma”.

A experiéncia da doenga passa, entdo, a se processar a partir de duas perspectivas:
uma, temporal, relacionada a incerteza e as possibilidades sempre eminentes de adoecer e,
outra, estratégica, vinculada as maneiras de viver com a doenga, de enfrentar preconceitos e
ordenar sua vida apesar da doenga. Assim, ¢ que, segundo Adam (2001), o soropositivo
aparece como um novo ator na modernidade, que ndo ¢ um doente, mas uma pessoa que pode
ficar doente; dai toda a complexidade que envolve a subjetividade das pessoas portadoras do
virus. Essa incerteza quanto ao futuro caracteriza a recente atribui¢do de cronicidade a
doenga, em razao de que, embora as pessoas nao a tenham manifesta, t€m que fazer usos de
novos cuidados corporais a fim de ndao desenvolvé-la.

Este processo de incorporacao biografica da doenga ¢ acompanhado de recomendagdes
e vigilancia promovida pelos profissionais de satide, em particular do médico, como uma
forma de manter o controle sobre o corpo doente e o individuo. Esta vigilancia médica
também reforca a gestdo da doenga e a exigéncia do trabalho sobre si mesmo, condi¢do que
caracteriza a experiéncia da doenga em sua fase de cronicidade. Os habitos alimentares e do
sono, os horarios do medicamento expressam uma codificagdo instrumental do corpo,
segundo Foucault (1997), como organizacdo de uma tatica contra a doenga e de controle dos
individuos.

Neste contexto, Ortega (2003) chama a atengdo para as praticas de ascese que passam
a dominar o contexto de uma politizacdo da vida, baseado numa ideologia ou moralidade da
saude que exerce um poder critico-moral sobre a “pessoa vivendo”, agora responsabilizado
também pelo controle sobre o ndo-desencadeamento da doenca. Para ele, trata-se de um
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processo crescente de peritagem sobre si, que envolve ndo so6 os cuidados, mas a adogdo de
cuidados a partir da incorporacao de conhecimento sobre a doenca, o que chamamos de
cuidado-informado.

SOCIABILIDADE E MOVIMENTOS SOCIAIS

Aqui nossas reflexdes estdo fundamentas nas experiéncias de participacdo em
atividades desenvolvidas pela ONG Cordel Vida, na ocasido da realizagdo de um curso de
direitos humanos em HIV/Aids. Este era um curso ndo apenas destinado a portadores do HIV
mas, sobretudo para representantes de movimentos sociais para que estes pudessem ‘“ajudar”
0s possiveis casos em suas comunidades.

Percebemos que esse era um espago de efetiva sociabilidade entre eles. Eles se
reuniam em prol de uma causa, no entanto, relagdes pessoais e de amizade surgiam
naturalmente. Nesse contexto, observamos nitidamente um exemplo do conceito de
“Sociabilidade” sugerido por SIMMEL (2006); o qual — conforme mencionado anteriormente
- nos propde que existem certos problemas capazes de reunir pessoas em torno de uma
aflicdo, mas esta seria apenas a razdo primeira para tal reunido, uma vez que relagdes de
amizade e afinidade passam a compor tais espagos.

O curso ao mesmo tempo em que dava voz a todos os participantes para que
expusessem suas impressdes € percepcoes sobre determinadas tematicas, também tinha um
lado educativo e definidor de alguns conceitos. Eram sempre levantadas algumas pautas, as
quais éramos divididos em grupos para que pudéssemos discuti-las. A estratégia de nos dividir
sempre em grupos diferentes proporcionava a mim acesso a todas as pessoas participantes.

Diversas categorias sociais estavam ali presentes; o curso representava um verdadeiro
espago para a diversidade. No entanto, uma das grandes reclamagdes dos participantes era que
nesses locais participam sempre as mesmas pessoas, ndo conseguindo abarcar categorias
diferentes. Isto sugere que os integrantes dos movimentos sociais se ddo conta dos limites
arregimentacao de novos atores sociais.

Dentre as principais queixas e problematizacdes estava a questdo do “preconceito”.
Este ¢ sempre tomado como um dos pontos mais critico aos que estao sujeitos cotidianamente
a conviver com o HIV/Aids. O preconceito tornou-se, antes do proprio desencadeamento da
doenca, o inimigo mais cruel dos acometidos pelo virus. Isto porque, com o desenvolvimento
dos medicamentos antivirais, os individuos ndo temem impreterivelmente a morte fisica, mas
antes a morte social.

Outra temadtica bastante defendida ¢ a presenca de um periodo de desmobilizagdo
social. Muitas das reclamagdes giram em torno da falta de comprometimento da sociedade
como um todo. Os argumentos defendem que a Aids ¢ uma doenga que pode “pegar qualquer
pessoa”, entdo, ndo estd correto apenas os portadores ou pessoas dos movimentos sociais
participar da mobiliza¢do de luta contra Aids; como se a minoria tivesse que representar um
interesse que pode ser futuramente de “todos”, conforme afirmam os informantes.

Essa critica estd fundamentada na idéia de que as pessoas deixariam de ser envolver
com os movimentos devido as suas demandas e interesses pessoais; ou seja, haveria perda da
participag@o e contribuicdo em projetos coletivos devidos aos projetos individuais. Além das
dificuldades de desmotivacdo e problemas que se apresentam aqueles que se dedicam a
atuagdo politica através dos movimentos socais; hd também problemas relativos quanto a
legitimidade de quem participa ou esta envolvido na causa, uma vez que alguns depoimentos
informam que em determinada época ndo era bem visto pelo movimento social a participacao
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de pessoas que ndo tinham a experiéncia de viver com o virus. No entanto, recentemente essa
perspectiva politica dentro dos movimentos sociais tem se modificado permanecendo o
consenso de que quanto mais pessoas se mobilizem, mais engrandecida e imponderada torna-
se a luta.

Assuntos praticos também se tornam foco quando se trata de dimensionar os
problemas relativos ao HIV/Aids. E o caso das diversas queixas referentes a precariedade no
alcance do sistema assistencial para muitos do que vivem com o HIV/Aids. Faz-se referéncia
aqui as denuncias dos inimeros moradores do interior da Paraiba que tem dificuldades ou nao
tem acesso ao tratamento necessario. Além das dentncias e revoltas relativas a falta de
recursos e capacitagdo de alguns profissionais de saude no atendimento as “pessoas vivendo”;
mesmo se reconhecendo que o Brasil ¢ um dos paises mais avangados no tratamento da Aids.

Nesse sentido, o que podemos observar ¢ que existe uma ampla rede de demandas e
reivindicagcdes que compdem o dominio do HIV/Aids; as quais necessitam de empenho e
mobilizagdo para serem supridas. Principalmente quando se tem a grande complexidade de
contextos locais, como no caso da Paraiba, que tem um contingente de pessoas sem
escolaridade desenvolvendo a doenga e que nao possuem recursos € informacdes para a busca
por apoio social.

Contudo, movimentos sociais sdo aqui entendidos como espagos para que 0s
portadores possam expor seus pontos de vista e trocarem experiéncias, bem como reivindicar
direitos sociais em saude, tais como acesso a assisténcia e medicamentos, segundo
informantes. Nestes espagos, eles se tornam mais conhecedores de sua propria condicao,
promovendo certa emancipacao em relacdo ao discurso biomédico e apoio para superar os
preconceitos sociais; promove também, solidariedades que podem gerar uma militancia em
relagdo aos seus direitos e o bem estar entre pares. Deste modo, ¢ a partir da troca de

informagdes, numa relagdo estabelecida de “soroequidade”™, que esses individuos
conseguem melhor se adaptar e aceitar as transformagdes que estao por vir.
Em contrapartida, temos a dimensdo do segredo como “obstidculo” — a principio,

devido ao impacto do sorodiagndstico — para que os individuos despontem o interesse por
socializar-se. Isto porque uma pessoa que possui algum tipo de estigma oculto ou em segredo
as outras, tendem a se afastar do convivio, principalmente das pessoas proximas por medo de
que estas descubram o seu estigma (Goffman, 1980). Aqui acrescentamos as situacdes de
inseguranga gerada pelo medo de ser identificado como portador dificultando o envolvimento
nos espagos de sociabilidade; uma vez que a Aids ¢ uma doenga extremamente estigmatizada
por seu carater estar atrelado a algum tipo de conduta desviante, de modo que ha
responsabilizagdo imediata ao individuo acometido - dai a importancia da utilizagdo do
segredo como estratégia no convivio com a Aids.

E consenso entre autores (Simmel, 2006; Herzlich, 2004) que existem alguns
problemas sociais capazes de conduzir pessoas a um processo de agregacdao € reunido com
finalidades consideradas privadas, mas que se transportam para o espaco publico e coletivo
devido as necessidades especificas de reconhecimento, resolucao e reivindicagdo de direitos
sociais. Aqui nos referimos aos processos de associagdo acarretados a partir de um marcador
biologico — o de ser portador do virus HIV —, uma vez que € sabido que a experiéncia pessoal
com a doencga estimula o envolvimento com agdes coletivas (Canesqui, 2007). Desta forma,
estas agles caracterizam os grupos de apoio que constituem espacos de sociabilidade,
reconhecidos por serem fundados a partir de relagdes solidarias entre iguais.

Consideramos que essas formas de agrupamentos, com o objetivo inicial de atuacdo
politica, conduzem ou facilitam o autoreconhecimento dos proprios individuos acometidos; na
medida em que sdo espacgos constituidos com finalidades restritas em relagdo aos problemas
desencadeados pela doenca. Embora, ¢ valido ressaltar, esses espagos muitas vezes sejam
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constituidos ndo sé para busca por direitos sociais, mas também para troca de experiéncias
que resultam no estabelecimento de lacos de amizade.

A busca por espacos de sociagdo ¢ referida como conseqiiente da assimetria das
relagdes entre portadores/pacientes e profissional médico, provocando a procura por grupos
de apoio como estratégia para adquirir informacdes sobre a doenca, compartilhar as
experiéncias de vida, sobre seus habitos corporais e relagdes sociais modificadas em
decorréncia do diagnostico médico. Formam assim, ambientes de organizacdo para busca de
direitos sociais dos seus integrantes, tanto em termos de apoio social e psicologico quanto
para garantia de direitos a satde.

Acreditamos que a busca pela socializagdo — formalizando os movimentos sociais — €
despontada pelo interesse em mudar a imagem negativa que a Aids adquiriu desde o seu
surgimento, com a associagdo entre a negatividade da doenca e os grupos ditos de risco. Com
isso, podemos dizer tais agdes constituem praticas biopoliticamente organizadas (Ortega,
2003), na medida em que articulados com o Estado reivindicam, a partir de uma critica ao
proprio sistema politico, as varias demandas desencadeadas pelo convivio com a doenga.

Essas formas de organizacdo singulariza o fendmeno da incorporacao biografica da
doenga como processo que conduz ao “impulso de sociabilidade™™, segundo Simmel (2006),
consistindo numa disposicdo que certos problemas sociais t€ém de agregar pessoas. Este
aspecto torna-se relevante em razao de que portadores do virus estabelecem para si e outros
individuos uma modalidade de acao e visao de mundo orientada pela sua condi¢ao corporal e
experiéncia com a doenga, formalizando movimentos sociais (organizagdes nao-
governamentais) com o objetivo de atuagdo politica.

Em suma, consideramos que o surgimento dos movimentos sociais se deu como uma
reacdo aos preconceitos e estigmas imputados a doenga em relacdo a uma moral vigente, na
qual os individuos adoecidos sdo vitimas tanto das questdes bioldgicas relacionadas a doenga
quanto dos problemas sociais acionados por ela. Assim, esses espacos de sociagdo — ao
estimular a formag¢do de bioidentidades sociais (Ortega, 2003) — acabam de certa forma
amenizando os impactos do diagndstico soropositivo, como também acabam se tornando o
principal porta voz dos sujeitos perante o Estado na reivindicagdo de direitos a saude.

CONSIDERACOES FINAIS

A experiéncia de campo tem demonstrado como a doenca se torna um aspecto
significativo para os individuos, que vivenciam novas configuragdes em relagdes sociais e
consigo mesmo. Neste sentido, a sociabilidade promovida pela Aids representa um momento
dramatico para as pessoas, cujo carater crescentemente cronico os tem reconduzido no
enfrentamento deste agravo, na vitalizacdo da formas de viver “com e apesar”.

Estamos pensando como Herzlich (2004) em que os ‘“fatos biologicos passam a
comandar a vida social” e, no contexto estudado, a doenca passa a comandar as maneiras de
viver, individual e coletiva, privada e publica.

Dentre os aspectos selecionados para discutir o processo de sociabilidade, aqueles
relacionados pela via da doenca se caracterizam como um instrumento/mecanismo social de
enfrentamento para muitos individuos da doenga e de agéncias sociais sobre o dominio das
suas vidas. Nestes, a estratégia exercida ¢ uma gestdo da doenga que garanta o controle de si
mesmo e o controle da mesma; proposi¢do que desponta como um comando sob controle da
medicina que ¢ ressignificada e apropriada pelos individuos que lhes da a sua propria
perspectiva.
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No dominio da ascese corporal imposta pelo “imperativo da satde perfeita”, o
fenomeno da Aids representa o acréscimo de uma carga de responsabilizacdo a “pessoa
vivendo”, ja que se traduz de um lado na culpabilizagio pelo acometimento e na
responsabilizacdo pelo desencadeamento da doenga. Os regimes de cuidados de si,
alimentares, medicamentosos, controle de carga viral e outras exigéncias passam a compor
um cotidiano cujas transformacgdes beiram o irreversivel.

Em consondncia a isso temos 0s movimentos sociais, que contribuem para a
autonomia dos individuos no enfretamento da doenca, assim como demonstram o valor do
carater associativo na reivindicacdo dos direitos sociais ¢ a saude, Eles trazem a tona
elementos da experiéncia das “pessoas vivendo” e da sua cidadania. No entanto, o trabalho de
campo tem revelado que os movimentos sociais passam pela diminui¢do dos processos de
mobilizagdo, ja que grande parte de suas reivindicagdes foram incorporadas em politicas de
saude e, neste sentido, a renovagdo do movimento e o engajamento de novos agentes sociais
os tornam fragilizados na representacdo da populagao.

Em termos locais observamos que a Aids comporta uma complexidade significativa no
sentido de que atinge pessoas em condicdes de vida diferenciadas, incluindo aqueles que nao
apresentam um nivel de escolaridade que lhes permita alcancar os seus direitos minimos de
usudrios do servicos de saude. Essas e outras demandas de grupos sociais atingidos se tornam
um desafio, ndo apenas para politicas publicas, mas também para os movimentos sociais que
precisam encontrar formas de alcangar grande parcela de atingidos que esté ficando de fora de
sua representacdo, identificados como os mais necessitados na reivindicacdo por direitos
sociais.

A ressignificacdo da doenga, em termos de uma reconstru¢do de si, tem representado o
movimento atual das “pessoas vivendo”, na medida em que refazem relagdes afetivosexuais,
retomam projetos de vida e trabalho e trazem outro folego para suas vidas. A identificacdo dos
limites do corpo ¢ um aspecto que passa a ser considerado nos processos de vida na
contemporaneidade, que passam da ordem do ‘“segredo” para a ordem do “viver”,
principalmente numa perspectiva assintomatica da doenga.

A titulo de consideracdes, cabe considerar que as articulagdes relativas a biologia e
medicina tornaram-se parte de uma biopolitica acionada a partir da doenga e da satde, cujos
criticos tétm em M. Foucault (1984, 1999) um de seus maiores expoentes, que demonstra
como estamos mobilizando potencialidades em torno dos controles e vigilancias sociais, cada
vez mais interiorizados pelos individuos. Doentes ou sadios cabe-se incorporar aspectos
trazidos pelas biociéncias no cotidiano que traduzem um arranjo social que tem no corpo um
dos seus marcadores culturais.
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iii Aqui, estamos lidando com o conceito de perturbagdo na perspectiva de Luis Fernando Dias Duarte
(1988), considerada como condi¢des que afetam ndo apenas a corporalidade, mas também a moralidade,
sentimentos e autorepresentagao dos individuos acometidos.

iv Referimo-nos a dissemina¢do da doenga e a populagdo atingida, desde seus primeiros anos de
identificag¢do. Até junho de 2010, o Brasil tem 592.914 casos registrados de Aids (condigdo em que a doenga
jé se manifestou), de acordo com o ultimo Boletim Epidemiologico. Em 2009, foram notificados 38.538
casos da doenga e a taxa de incidéncia de Aids no Brasil foi de 20,1 casos por 100 mil habitantes. Disponivel

em http://www.aids.gov.br/pagina/aids-no-brasil, acessado em 28/06/11.

V Por ordem moral, queremos enfatizar ethos social, entendido como o conjunto dos aspectos morais ¢
valorativos de uma determinada cultura, na perspectiva de Geertz (1989: p.142).

Vi Vinculada ao projeto de pesquisa “Biosociabilidade e risco: estudo antropoldgico sobre a construgdo de
bioidentidades e¢ formas de solidariedade em Jodo Pessoa — PB”, cujo objetivo constituia em entender a vida
cotidiana e formas de solidariedade desencadeadas a partir de duas doengas: o Diabetes e a Aids.

vii Usamos o termo “flutuante” para expressar uma experiéncia etnografica marcada pelo “desencontro” com
o nativo. Queremos dizer que encontramos um nativo articulado aos movimentos sociais e ao Estado e néo
um sujeito em seu contexto social mais cotidiano. Além disso, o trabalho de campo foi conduzido pelo objeto
e o encontro com o Outro se definiu por vias indiretas, tutela seja pelo Estado, seja pelo movimento social.

Viil Termo utilizado pela conferencista Ednalva M. Neves em referéncia ao debate acerca da sorodiscordancia e
sorodiferenga,que sdo definidas pela desigualdade entre casais com sorologias diferentes para HIV/Aids. Soroequidade
faz alusdo a ponderagdo sobre o respeito aos direitos a saude tomando como enfoque a diferenga entre agentes sociais.

iX “[...] o ‘impulso de sociabilidade’, em sua pura efetividade, se desvencilha das realidades da vida social e
do mero processo de sociagdo como valor e como felicidade, e constitui assim o que chamamos de


http://www.aids.gov.br/pagina/o-que-e-aids
http://www.aids.gov.br/pagina/aids-no-brasil
http://www.aids.gov.br/publicacao/boletim-epidemiologico-2010

‘sociabilidade’ em sentido rigoroso”. (SIMMEL, 2006, p.64)
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