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RESUMO

Esta tese objetiva compreender os modos pelos quais jovens soropositivos/as (des)aprendem a
tornar-se pessoas que vivem com HIV/aids. Especificamente, esta tese visa a entender como
estes/as jovens organizam e planejam suas vidas a partir do diagndstico soropositivo € como
lidam com os efeitos da soropositividade em seus corpos. Os campos tedricos que
fundamentam a pesquisa — estudos de género e sexualidade, educacdo em saude, estudos
foucaultianos e estudos culturais pos-estruturalistas, com énfase em trabalhos voltados para
as discussdes sobre juventudes — oferecem ferramentas para refletir sobre as formas pelas
quais jovens que vivem com HIV aprendem a lidar com os atravessamentos da
soropositividade nas suas vidas. O material empirico analisado na tese foi produzido a partir
de entrevistas narrativas on-line, realizadas em programas de comunicagdo instantinea via
internet, com 16 jovens soropositivos/as. O material empirico foi organizado e dividido em
trés eixos de andlise: a soropositividade como processo educativo; corpo; e projetos de vida.
Tal movimento analitico possibilita descrever e problematizar alguns dos efeitos da
soropositividade na vida desses/as jovens: adesdo ao tratamento; mudangas corporais;
revelagdo do diagnostico para familiares, amigos/as e parceiros/as sexuais e afetivos/as;
necessidade de usar preservativo em todas as relagdes sexuais; prescri¢des clinicas de diversas
ordens; planejamentos e projetos de vida e de futuro. Argumenta-se na tese que os/as jovens
que vivem com HIV/aids sdo interpelados/as por diversas instancias — entre as quais estdo os
servigos de saude, as familias e as escolas — a cuidarem de si e a se responsabilizarem por si
mesmos € por seus parceiros e parceiras; por essa razdo, desenvolvem diversas estratégias
para aderir e resistir a essas instancias, aprendendo, assim, a tornar-se pessoas que vivem com
HIV/aids.

Palavras-chave: Juventudes. Vida com HIV/aids. Cuidado de si. (Des)Aprendizagens
culturais. Entrevistas on-line.



ABSTRACT

This thesis aims to understand how young seropositive people (un)learn to become people
living with HIV/aids. Specifically, this thesis aims to understand how these young people
organize and plan their lives after the HIV/aids diagnosis and how they deal with the effects
of seropositivity on their bodies. The theoretical fields on which the thesis is based - gender
and sexuality studies, health education, foucaultian studies and post-structuralist cultural
studies, with emphasis on research about youths - offer tools to reflect on the way young
seropositive people learn to deal with the circumstances of seropositivity in their lives. The
empirical material analyzed in the thesis was produced from online narrative interviews
conducted through instant messaging programs with 16 seropositive young people. The
empirical material was organized and divided into three analytical categories: seropositivity as
an educational process; body; and life projects. The analytical categories permit a description
and discussion of the effects of seropositivity on the lives of these people including: treatment
adherence; body changes; diagnosis disclosure to relatives, friends, affective and sexual
partners; the necessity of using condoms in every sexual relation; clinical prescriptions of
many kinds; plannings and life and future projects. It is argued that young seropositive people
are challenged by several social institutions - such as health services, family and school - to
take care of and be responsible for themselves and their partners. It further argues that, within
this context, they develop several strategies to adhere and resist these institutions, thereby
learning to become people living with HIV/aids.

Keywords: Youths. Life with HIV/aids. Care of the self. Cultural (un)learnings. Online
interviews.
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LOGIN'

Sob certos aspectos, escrever uma tese ¢ como utilizar um programa de computador.
Para acessa-lo, ¢ preciso inicialmente fazer /ogin, definir algumas configuracdes (de perfil e
de preferéncias). Feitas essas configuragdes, pode-se usar o programa. E possivel, também,
fazé-lo dialogar com outros programas, conecta-lo a outras redes, ir a outros lugares. E o caso
desta tese!

Esta pesquisa se inscreve na interface dos campos dos estudos de género e
sexualidade, educacdo em saude, estudos foucaultianos e estudos culturais, com énfase
naqueles trabalhos que se voltam para as discussdes sobre juventudes; com eles, visa a
compreender algumas das particularidades da vida com HIV na juventude a partir de
narrativas de jovens que vivem com HIV, que serdo chamados, daqui por diante, de jovens+,
em sinalizagdo ao modo pelo qual muitos/as deles/as referem-se a si proprios/as e ao conjunto
de jovens soropositivos/as. O material empirico da tese foi produzido por meio de entrevistas
narrativas realizadas via internet, em programas de comunicagdo instantdnea (MSN
Messenger e Gtalk). Entre os diversos temas abordados durante as entrevistas optei, para fins
desta tese, por concentrar as analises em trés focos, quais sejam: a) a soropositividade como
um processo educativo; b) como os/as jovens+ lidam com seus corpos; € ¢) as maneiras pelas
quais os/as jovens+ organizam e planejam a vida e o futuro. Tais temas serdo abordados em
seus atravessamentos de género, sexualidade e geragao.

Com a investigagao realizada, pretendi pensar e compreender como, o que € com quem
os/as jovens+ aprendem a tornar-se soropositivos/as € como narram essas aprendizagens € as
vivéncias a elas atreladas; que estratégias utilizam para organizar a vida considerando as
particularidades da vida com HIV; como lidam com seus corpos e os efeitos que a
soropositividade opera (ou pode operar) neles; como se organizam em torno de um corpo que
precisa manter-se saudavel; e como suas vivéncias sdo atravessadas por marcadores como
género, sexualidade e geracao.

Dessa maneira, a presente tese foi organizada para responder a seguinte questdo
central:

* Como jovens que vivem com HIV narram suas vivéncias soropositivas e que sentidos

atribuem a elas?

' Login é o termo utilizado para referir-se a entrada de um usuédrio em um sistema na internet. Utilizo-o como
uma analogia a0 momento de introdugéo desta tese.
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Desdobro minha questdo inicial em outras trés, quais sejam:

* Como os/as jovens que vivem com HIV (re)aprendem a organizar sua vida a partir do
diagnostico soropositivo?

* Como lidam com os efeitos da soropositividade em seus corpos?

* De que modo planejam e organizam suas vidas a partir do diagndstico soropositivo?

Para dar conta dessas questdes e objetivos, organizei a tese em duas partes
complementares: Parte 1 — Configuragéoes e Parte 2 — Interfaces. A Parte 1 foi subdividida em
Configuragoes de perfil (nas quais apresento a tese, a pesquisadora, o tema estudado e os
informantes da pesquisa) e Consideragoes metodologicas (em que indico as escolhas e os
caminhos metodologicos percorridos para a producdo do material empirico e para a feitura da
tese). A Parte 2 € composta por trés interfaces: Interface 1 — 4 soropositividade como processo
educativo; Interface 2 — Corpo jovem+; Interface 3 — Jovens+ projetos de vida. As
consideragdes finais da tese sdo abordadas no item Logout, apresentado na sequéncia das
interfaces. Como o material empirico da tese foi produzido por meio de bate-papos virtuais,
me inspirei na internet para escolher alguns dos titulos e subtitulos aqui utilizados. Os
esclarecimentos de cunho terminoldgico aparecerao quando for necessario.

Em todos as partes (conexoes e interfaces) da tese, trago o item ferramentas de acesso,
no qual apresento brevemente as ferramentas analiticas ali utilizadas. Desse modo, apresento,
nesta se¢do introdutdria, as principais ferramentas conceituais de acesso a tese, aqueles
conceitos que atravessam o texto em sentido amplo, conforme descritos a seguir.

Nesta tese, na qual me propus a conhecer as aprendizagens e desaprendizagens que
integram a vida de jovens+, precisei acessar algumas ferramentas tedricas e conceituais. As
reflexdes produzidas no ambito de uma tese sdo sempre (in)certas, provisorias, incompletas,
transitorias. A adocdo de um referencial tedrico para, a partir dele, compor um quadro
conceitual que dé vida a uma determinada forma de interagir com e de analisar o material
empirico que produzimos, inscreve marcas e situa a investigacao dentro de um campo, a partir
do qual vamos guiando os estudos. Portanto um referencial tedrico e um quadro conceitual
nunca sao neutros ou inocentes; ao contrario, referem-se as nossas escolhas éticas e politicas
que definem um modo de olharmos para o objeto e para os sujeitos investigados/as. Em outras
palavras, nenhuma configuragdo (tedrica e/ou metodologica) ¢ desinteressada. Nesse sentido,
esta tese se inscreve nos campos dos estudos de género e sexualidade, educacdo em saude,

estudos foucaultianos e estudos culturais pods-estruturalistas, com énfase naqueles trabalhos
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que se voltam para as discussdes sobre juventudes. Trago a seguir, de modo muito breve, os
principais campos tedricos nos quais esta tese se ancora, bem como os conceitos centrais com
os quais opero durante todo o texto. Retomarei tais conceitos quando precisar aprofundar as
analises.

Inspirada na tese de doutorado de Dagmar Meyer, argumento que o campo dos estudos
de género (que foi tratado pela autora) e de sexualidade (acrescentado por mim) se propoe a
desenvolver andlises e investigacdes que “teorizaram basicamente em resposta a condicdes
sociais, historicas e materiais particulares, conectadas a problemas sociais e politicos

299

‘concretos’” (MEYER, 1999, p. 23). A autora segue afirmando que sdo, “nesta perspectiva,
estudos engajados, os quais, mais do que buscar a verdade, preocupam-se com a producao de
conhecimentos para compreender o mundo cotidiano e as relagdes de poder que o constituem
e atravessam” (ibidem). Para Dagmar Meyer, esses estudos se configuram, ainda, pela “aguda
e persistente critica interna, exercitada continuamente em torno de suas teorizacdes,
metodologias e objetos de estudos e isso faz deles campos extremamente produtivos, ao
mesmo tempo que instaveis e contestados” (ibidem).

De modo introdutério, indico que entendo género como 0s processos (pessoais,
sociais, institucionais) pelos quais os sujeitos vdo se constituindo como masculinos e/ou
femininos (em processos nunca finalizados, fixos e lineares) no contexto da cultura e no
interior das relagdes de poder (idem, 2003). O conceito de género serve para questionar e
problematizar as desigualdades sociais que se sustentam em caracteristicas definidas como
diferengas (corporais, psiquicas e sociais, dentre outras) que importam, quando se trata de
classificar e hierarquizar individuos como homens e mulheres, uma vez que incorpora o
pressuposto de que ndo sdo diferengas dadas pela natureza e, sim, produzidas na/pela cultura.
Género inclui, ainda, a problematizagdo dos modos pelos quais aprendemos e somos
ensinados (pelos artefatos culturais, pelas instituicdes sociais, pelos sujeitos com os quais
convivemos) a nos tornarmos homens e mulheres, masculinos e femininos, isto €, sujeitos de
género, em um determinado tempo historico e contexto sociocultural. Em geral, na nossa
cultura, estabelece-se uma ligacdo naturalizada entre o sexo bioldgico e o género de uma
pessoa e, nessa perspectiva, uma pessoa seria homem ou mulher, masculino ou feminino
desde o nascimento. E na dire¢do contraria a essa concepg¢do que o conceito de género opera,
indicando que a producdo das masculinidades e das feminilidades ndo esta, necessariamente,
vinculada ao corpo biologico dos individuos, podendo ser pluralizada e multiplicada diversas

vezes, nas diferentes etapas da vida, pelos diferentes sujeitos.



16

Da mesma forma que se pretende colar sexo e género, acrescenta-se ai um terceiro
elemento que ¢ o da sexualidade (heterossexual, obviamente). Assim, uma pessoa que nasce
biologicamente mulher, seria naturalmente feminina e exerceria sua sexualidade a partir do
desejo por homens; para os individuos biologicamente nascidos como homens, o percurso
natural seria a masculinidade e o desejo sexual por mulheres, equagdo que nem sempre ¢é
exata e tdo simples, porque também se multiplica de diversas maneiras. A equacdo homem-
masculino-heterossexual ou mulher-feminina-heterossexual, além de ndo dar conta das
diversas possibilidades de expressdao de género e sexualidade, ainda invisibiliza, desconsidera
e nega a existéncia das pessoas que nascem com genitalias ambiguas e intersexuais®. Nesta
tese, compreendo sexualidade como uma construgio social e histérica. E, a0 mesmo tempo,
uma questdo individual, social e politica, conforme indicam Guacira Louro (1999; 2003) e
Jeffrey Weeks (1999). A sexualidade seria o modo pelo qual os sujeitos expressam e
vivenciam desejos e prazeres em sentido amplo e complexo. “A sexualidade envolve rituais,
linguagens, fantasias, representacdes, simbolos, convengdes... Processos profundamente
culturais e plurais” (LOURO, 1999, p. 11). Nessa perspectiva, podemos dizer que existem
multiplas possibilidades de vivenciar desejos e prazeres, ou seja, que existem diversas
possibilidades de exercer a sexualidade.

No ambito dos estudos sobre juventude que integram a sociologia da juventude, as
investigacdoes propoem-se a entender as semelhancas e as diferengas que podem ser
vivenciadas por individuos de uma mesma geragdo. Tais semelhancas e diferencas sdo
produzidas e modificadas a partir dos marcadores de gé€nero, raga/cor, local de moradia,
condi¢des socioecondmicas, entre outras, que atravessam, incorporam, aproximam €
diferenciam tais experiéncias e os sentidos que os sujeitos atribuem a elas (Jos¢ Machado
PAIS, 1990; 2004; 2005; Mario MARGULIS, 1996; Benedito MEDRADO-DANTAS, 2002;
Rossana REGUILLO, 2003; Rosangela SOARES, 2005; Wivian WELLER, 2007; Monica
Franch GUTIERREZ, 2008; Sandra ANDRADE, 2008; José Geraldo Soares DAMICO,
2011).

Delimitadas pelos estudos mais tradicionais no ambito da psicologia do
desenvolvimento, de alguns setores da saude e da educacdo, a adolescéncia e a juventude
seriam consideradas etapas da vida marcadas por alteragdes biopsiquicas, o que configura
adolescentes e jovens como pessoas em transforma¢do e desenvolvimento, “no meio do

caminho” entre a infincia e a “vida adulta”, conforme apontam Alain Braconnier e Daniel

? Sobre intersexualidade, ver Paula Sandrine Machado (2008).
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Marcelli (2000). Adolescéncia e juventude, nessa perspectiva, seriam fases naturais do
desenvolvimento humano, cujas experiéncias e expectativas, definidas pela idade, seriam
vivenciadas e experimentadas de modo similar por todos os sujeitos de uma mesma faixa
etaria. Adolescentes seriam aqueles/as recém-saidos da infincia, e jovens, aqueles/as “quase
adultos/as”; os dois termos incorporam a nogao de “deixar de ser” (crianca) para “vir a ser”
(adulto/a), isto ¢, definem fases de passagem, de transicdo, de tornar-se, de ndo ser. Acho
importante ressaltar que, embora essa seja a concep¢do hegemonica no ambito da psicologia
do desenvolvimento, também nesse campo ha outros modos de compreender adolescéncia e
juventude.

Nesta tese, optei por utilizar o termo jovens para me referir aos/as participantes da
pesquisa, os/as jovens que vivem com HIV. Minha escolha se d4 em funcdo de compreender
juventude, como ja disse, como uma construgdo social, perspectiva na qual ndo caberia a
no¢do explicitada anteriormente de adolescentes e jovens como sujeitos em transi¢do
(embora, em sentido amplo, sujeito em transicdo possa significar processo, movimento,
mudanga, constru¢do sociocultural). Para fins desta pesquisa, a juventude ¢, conforme indicou
Sandra Andrade, “um construto que foi se constituindo ao longo da histéria da humanidade,
representada e vivida de diferentes modos, na combina¢do com multiplos marcadores sociais
e culturais como localidade, regionalidade, classe, género, geracdo e raga” (2008, p. 12).
Dessa maneira, juventude ndo se refere a um tipo singular de jovens e, sim, as multiplas
possibilidades de ser jovem. Nas palavras de Elisiane Pasini e Jodo Paulo Pontes (2007, p.
38), a juventude “é¢ uma posi¢cdo social produzida e inserida nas disputas de poder e
dominagdo tipicas das relagdes entre as geragdes. E uma posigdo geracional relativa (dada na
relacdo) a diferentes situacdes, € ndo um grupo etario especifico — apesar de que fortemente
organizada por eles”.

Essas concepgdes colocam sob rasura a nogdo de juventude como esséncia ou fase
natural’ da vida. Elas nos inspiram a pensar que a juventude ¢ um fendmeno contextualizado,
localizado, datado historicamente e, dessa maneira, uma producao social e discursiva, plural,
fluida, contingente. Nessa perspectiva, diferentes condi¢des socioecondmicas, relacdes de
género, sexualidade, opcao religiosa e raca/cor/etnia sdo fatores que, associados ou ndo, vao
delineando diferentes tipos de juventude e discursos sobre a juventude.

De modo mais amplo, esta tese estd inserida no campo da educagdo e, mais

especificamente, da educacdo em saude. A educagdo ¢ aqui compreendida como 0s processos

3 Destaquei esse termo para chamar atengdo para o fato de que o que compreendemos como natural é também
uma construgao social e histérica, conforme indicam autoras como Guacira Louro.
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pelos quais os individuos se transformam e sdo transformados em sujeitos de uma cultura, por
meio de estratégias que envolvem apropriacdo, assujeitamentos e resisténcias. A educagdo se
da por meio de veiculacdo e troca de informagdes e da construcdo de conhecimentos,
individual e/ou coletivamente (MEYER et al., 2006). Envolve as relagdes de ensino e
aprendizagem que acontecem em instituicdes formais e ndo formais — tais como a escola, a
universidade, a familia, a igreja, as ONGs — e para além delas. O campo da educagdo ¢
atravessado por diversos marcadores sociais (género, sexualidade, raca/cor, geracdo etc.),
constitui-se a partir de relagdes de poder e s6 ganha significado a partir da linguagem. Esta,
compreendida como o meio pelo qual atribuimos sentido ao mundo, se manifesta por meio de
palavras, gestos, expressdoes ndo verbais, dos corpos € por outros sistemas e codigos
socioculturais (MEYER, 2000).

A educagdo em saude, por sua vez, ¢ entendida como um processo educativo amplo
nos moldes da definicdo de educacdo feita anteriormente. Trata-se de um processo relacional
que pode servir tanto para a manutencdo de concepgdes hegemonicas de saude e vida
saudadvel quanto para ser uma instancia de resisténcia as concepg¢des postas como certas e
erradas em relacdo a satde. Em outras palavras, ¢ um campo importante de “construcio e
veiculagdo de conhecimentos e praticas relacionados aos modos como cada cultura concebe o
viver de forma saudavel e o processo saude/doenca” (MEYER et al., 2006, p. 1338).
Tradicionalmente, a educacdo em saude foi se estabelecendo como uma pratica que tem por
objetivo “capacitar as pessoas/grupos a tomarem ‘decisdes certas’, para viverem vidas
saudaveis e serem multiplicadores dessas decisdes em suas familias e comunidades”
(MEYER, 2000, p. 73 — grifos da autora), o que nos leva a pensar na fun¢ao imperativa desse
campo do saber, recheado por receitas prontas sobre como se comportar em relacdo a satde.

Entendo cultura como um campo de luta pela significagcdo, permeado por relagdes de
poder, no qual s3o produzidos sentidos que nos permitem reconhecer-nos e constituir-nos
como sujeitos de determinados grupos e nao de outros (Tomaz Tadeu da SILVA, 2000). Nas
palavras de Dagmar Meyer e colaboradores/as (2006, p. 1336-1337), cultura ¢ “o conjunto de
codigos e de sistemas de significagdo linguistica, por meio dos quais se atribuem sentidos as
coisas, sentidos esses que sdo passiveis de serem compartilhados por um determinado grupo”.
A linguagem, na perspectiva na qual este trabalho se insere, ¢ entendida e tratada como um
“meio privilegiado pelo qual atribuimos sentido a0 mundo e a ndés mesmos” (MEYER et al.,

2004, p. 52).
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O cuidado de si, na perspectiva em que opero nesta tese, baseia-se em Michel Foucault
(2010a) e ¢ entendido como um conjunto de praticas e técnicas desenvolvidas pelos
individuos nas relagdes consigo, com os outros € com o mundo. Entre as principais praticas de
cuidado de si visualizadas nesta tese estdo as aprendizagens necessarias aos/as jovens+ para
lidar com as particularidades da vida soropositiva. Para Foucault (ibidem), toda aprendizagem
pressupoe desaprendizagens, € ¢ nesse sentido que as analises nesta tese foram sendo
produzidas. O cuidado de si foi aqui utilizado como principal eixo de discussdo e analises e,
portanto, essa discussdo conceitual serd retomada em varios outros momentos da tese.

Outros conceitos utilizados neste trabalho sdo descritos nos itens ferramentas de
acesso que integram todos os capitulos (conexdes e interfaces) da tese. Dessa forma, feito o

login para a entrada na tese, relato a seguir os meus movimentos, envolvimentos, insergdes e

escolhas, distanciamentos e aproximagdes com o tema e os desafios da escrita desta tese.



Parte 1

Configuracoes
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1 CONFIGURACOES DE PERFIL

Este capitulo trata das configuragoes de perfil, que foram divididas em cinco: perfil da
tese; perfil da pesquisadora; perfil do HIV/aids em alguns posts; perfil das juventudes em
tempos de HIV/aids; e perfil dos/as jovens+ desta tese. O item perfil da tese apresenta os
desafios, as potencialidades e as escolhas necessarias a pesquisa ¢ a producao da tese. No
perfil da pesquisadora, apresento meu envolvimento académico e profissional com o tema do
HIV/aids e como as questdes relativas ao assunto foram me atravessando e me envolvendo.
Na se¢do perfil do HIV/aids em alguns posts, abordo brevemente alguns fragmentos da
historia da aids que dao sentido a tese. Com intuito de situar os/as jovens+ no contexto da
epidemia, desenvolvi a se¢do perfil das juventudes em tempos de HIV/aids. Por fim, apresento
os/as jovens sujeitos desta pesquisa, por meio de pequenos textos sobre cada um/a deles/as na
secdo intitulada perfil dos/as jovens+ desta tese. Desse modo, inicio apresentando o perfil da

tese.

1.1 Perfil da tese

[...] as palavras produzem sentido, criam realidades e, as vezes, funcionam como
potentes mecanismos de subjetivacdo. Eu creio no poder das palavras, na forca das
palavras, creio que fazemos coisas com as palavras e, também, que as palavras
fazem coisas conosco. (Jorge Larrosa BONDIA*, 2002, pp.19-20).

As palavras produzem sentido, como disse Jorge Larrosa Bondia na epigrafe que
escolhi para iniciar esta se¢do da tese. Sdo muitas as palavras e sdo muitos os sentidos.
Algumas palavras, neste momento, fazem mais sentido para mim do que outras. Algumas
passaram a ter varios, multiplos e até diferentes sentidos. Aprofundei, conheci, estranhei,
desaprendi e reaprendi varias palavras, seus varios sentidos, em varios momentos, com varias
pessoas. Assim, me encontro agora, mais uma vez, diante do computador, com a tarefa de
atribuir sentidos, por meio de palavras, as coisas que estudei com mais profundidade nos
ultimos quatro anos, a fim de tecer esta tese. Desta vez, a tarefa me parece mais dificil, mais
lenta, mais solitaria.

Contudo, diferentemente de como me sentia durante a escrita do projeto que originou

esta tese, agora, ao ler, reler, escrever e reescrever inimeras vezes, este texto me faz sentido,

4 Embora as normas oficiais de redacao cientifica propostas pela ABNT indiquem que nas citagdes deve constar
apenas o sobrenome do/a autor/a, escolhi escrever nome e sobrenome, sempre que o/a autor/a for inserido pela
primeira vez no texto e sempre que a citagdo estiver no corpo do texto. Essa escolha se deu no intuito de
visibilizar as autoras, uma vez que, na lingua portuguesa, quando ndo se sabe o sexo de quem esta falando, este/a
¢ sempre tratado no masculino.
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ele é (ou parece ser) meu. Mas, além de ser meu, este texto ¢ um pouco de cada um/a dos/as
jovens que entrevistei € com quem conversei durante a pesquisa. Ele ¢ um pouco dos autores e
das autoras que li e aos/as quais me reportei para escrevé-lo. E um pouco de cada uma e de
cada um das/os colegas do grupo de orientagcdo e de linha de pesquisa, além de amigos e
amigas de longe que se propuseram a ler e dialogar comigo sobre o meu tema de pesquisa e
sobre a tese. E também um pouco da minha orientadora que, com carinho, rigorosidade e
cuidado, esteve comigo durante todo o processo de doutoramento: lendo e relendo as vérias
versdes do projeto e da tese, sugerindo acréscimos e modificagdes aos textos, indicando
leituras e dialogando sobre os aspectos teéricos ¢ metodoldgicos que deram sustentacdo a
tese. Em outras palavras, embora o processo de escrita, em sentido estrito, tenha sido solitario,
a constru¢do da tese, em sentido amplo, contou com o apoio de vérias pessoas, sem as quais a
feitura do texto teria sido bem mais dificil.

Esta tese tem seus limites, seus tempos e suas incompletudes. Outras coisas poderiam
ter sido ditas, de outros modos. Outras andlises poderiam ser produzidas, com outro
referencial tedrico, outros sujeitos. Todavia, cada palavra escrita aqui, seus significados e
efeitos me fazem sentido e refletem o meu modo de olhar para os/as jovens+ e para as
especificidades da soropositividade na juventude. Estou nesta tese ¢ ela é muito de mim.
Dessa maneira, corroboro com Rosa Fischer (2005, p. 125), quando indica que, “ao pesquisar,
ao pensar, ao escrever, estamos investindo em ndés mesmos”, nas nossas transformacdes,
duvidas, incertezas. Esta tese me fez ver a aids com outros olhos, questionar as minhas
verdades sobre as juventudes e sobre a aids, duvidar das minhas certezas.

Tecer um texto, ver-se nele, aprender com ele e senti-lo ndo ¢ uma tarefa facil. Sao
horas, dias, meses, anos de idas e vindas, comegos e recomecos, sequéncias e
descontinuidades, aprendizagens, desaprendizagens, reaprendizagens... E um movimento. Sdo
muitos movimentos. E solitario e, a0 mesmo tempo, cheio de interlocutores/as. E produzir
algo novo a partir do que ja foi dito, estudado, pensado, questionado. E como customizar uma
roupa velha, dando-lhe novas cores, novos cortes, novos desenhos. Ou como viajar diversas
vezes para um mesmo lugar e, a cada nova viagem, perceber diferencas e semelhangas, sentir
novos e velhos aromas, cores, sentidos...

No momento de escrita do projeto de qualificacdao, eu me dividia entre duas posi¢des
de sujeito (que ocupei durante boa parte do doutorado), ao mesmo tempo diferentes e
complementares: de um lado, profissional que trabalhava na elaborag¢do de politicas publicas

sobre HIV/aids e, de outro, pesquisadora que tem como tema de estudo questdes relacionadas
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ao HIV/aids. Tais posi¢des de sujeito me fizeram estar, ao longo do doutorado, duplamente
envolvida com o tema, o que tornou bastante dificil o processo de suspeitar do que eu ja sabia
e duvidar das minhas certezas, processo que ndo se deu sem duvidas, inquietagdes e
questionamentos.

Assim, parece-me necessario assumir que este texto traz consigo fortes marcas das
minhas diferentes relagdes com o tema, das minhas anteriores vivéncias académicas e

profissionais e que ele traz, também, minhas angustias, desejos, (in)certezas e afetos.

1.2 Perfil da pesquisadora

Era crianga quando escutei pela primeira vez a palavra aids®. Sou de uma geragéo que
cresceu lendo, vendo e ouvindo, principalmente pela midia, que pessoas morriam em
decorréncia dessa doenga grave e sem cura. Eu ndo sabia exatamente do que se tratava, mas
sabia que era uma doenga tao assustadora que deveria me manter longe dela a qualquer custo.
Lembro-me de uma aula em que um professor disse que aids era doenca de gays, pessoas que
usavam drogas e prostitutas € que, portanto, nos (jovens estudantes) ndo deviamos nos
preocupar. Mas meus dois melhores amigos gostavam de meninos, € eu ndo queria que eles
morressem. Recordo ter ido para casa e chorado escondida, apos aquela aula, porque meus
amigos iam morrer logo. Aquele parecia um destino inevitavel para eles: morreriam de aids, o
que, felizmente, ndo aconteceu.

Nao lembro com precisdo quanto tempo se passou entre essa aula e a morte de um
amigo muito proximo da minha familia. Ele era jovem e teria falecido em decorréncia de
leucemia. Contudo tenho em minha memoria que, durante o veldrio, algumas pessoas
comentaram que era aids a verdadeira causa de sua morte. Apenas agora, durante a escrita da
tese, tive coragem (?) de falar sobre aquele dia e perguntar sobre a causa real da morte desse
nosso amigo. Apenas agora tive confirmacao de algo que esteve presente, de modo recorrente,
todos esses anos, em minhas lembrancas sobre aquela cena. Sim, ele era soropositivo e
morreu em decorréncia da aids, embora isso ndo tenha sido dito abertamente.

Assim, durante todo esse tempo: tive medo de perder meus amigos para a aids;

presenciei a morte desse amigo de familia, do qual suspeitava o motivo do falecimento; e

> Nesta tese, optei por usar aids ou Aids no lugar de AIDS, em caixa alta, sigla de sindrome da imunodeficiéncia
adquirida, porque estou trabalhando com uma perspectiva que entende a aids ndo apenas como um evento
clinico e bioldgico, uma doenga e, sim, como um fendmeno que envolve aspectos sociais, culturais, econdmicos,
entre outros (Jane GALVAO, 2000; Richard PARKER, 1994; 1997).
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acompanhei pela imprensa a morte de Cazuza, Freddie Mercury e Renato Russo, artistas que
admirava. A aids estava por perto e ela me assustava.

Anos depois, conheci a organizagdo ndo governamental (ONG) Amazona -
Associagdo de Prevencdo a Aids®, localizada em Jodo Pessoa, na Paraiba. Eu era estudante do
curso de Pedagogia da Universidade Federal da Paraiba (UFPB) e acompanhei um grupo de
estudantes estrangeiros/as, participantes de um intercAmbio na institui¢do, em visitas a
algumas experiéncias locais de trabalho comunitério. Fiquei tdo interessada na experiéncia da
Amazona que, algumas semanas apos a visita, procurei a coordenadora da institui¢do, com o
intuito de desenvolver atividades voluntarias, o que aconteceu em seguida. Como tal,
acompanhei educadores e educadoras da organizagao em atividades de prevencao de doencas
sexualmente transmissiveis (DST) e HIV/aids junto a jovens em escolas publicas e
comunidades de periferia da regido metropolitana da capital paraibana, além de diversas
atividades com prostitutas e liderangas comunitarias.

Quando ingressei no mestrado’, também na UFPB, em 2003, defini que queria estudar
e aprofundar meus conhecimentos acerca da experiéncia de educagdo entre pares que era
desenvolvida pela Amazona. Na dissertacdo, tive como sujeitos de pesquisa jovens
educadores/as sociais® da instituicdo e investiguei suas percepgdes sobre protagonismo e
participacdo juvenil em atividades com os temas sexualidade e preveng¢ao de DST/HIV/aids
(SILVA, 2005). Naquela pesquisa, utilizei género como ferramenta analitica para pensar nos
modos como os/as educadores/as sociais se constituiam como sujeitos femininos e masculinos
em tal contexto.

Apos a defesa da dissertacdo, passei a compor a equipe da Amazona e, paralelamente,
fui aprovada em seleg¢do publica para professora substituta na UFPB. Exerci as duas fungdes
por mais de um semestre quando, no inicio de 2006, fui selecionada para prestar assessoria
técnica ao Ministério da Educagdo (MEC), em Brasilia. O objetivo dessa assessoria era
fortalecer as agdes de género e sexualidade realizadas pelo MEC. Assim, mudei de cidade e
ali passei os primeiros meses desenvolvendo atividades relacionadas com mulheres e relagdes

de género. Porém, em virtude da minha experiéncia anterior com prevengdo de

% Informagdes sobre a Amazona podem ser acessadas em: <http://www.amazona.org.br>. Acesso em: 5 jan. 2012.
7 Fui aluna do Mestrado em Educac¢do, na Universidade Federal da Paraiba, sob orientagio da Professora
Doutora Maria Eulina Pessoa de Carvalho, entre os anos de 2003 e 2005.

¥ No contexto da Amazona, educadores/as sociais sio os/as jovens responsaveis pelas agdes de educacio entre
pares. Eles/as desenvolvem agdes educativas em tematicas como: prevencao das DST/HIV/aids, controle social,
relagdes de género e sexualidade.
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DST/HIV/aids, passei a ser uma das responsaveis técnicas pelo projeto Satde e Prevengdo nas
Escolas (SPE)’ no MEC.

No inicio de 2007, comecei a trabalhar no Programa Nacional de DST e Aids (PN-
DST/Aids) — atual Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais —, do Ministério da Saude
(MS), continuando a integrar o grupo de trabalho federal (GTF) do SPE. Além disso, meu
trabalho consistia em elaborar, executar e acompanhar processos educativos em
DST/HIV/aids direcionados a diversos segmentos da populagdo, especialmente jovens, em
todo o pais.

Nesse tempo, resolvi retomar os estudos, sendo aprovada na sele¢ao de doutorado do
Programa de P6s-Graduacao em Educagao da Universidade Federal do Rio Grande do Sul, em
2008. Todavia o projeto que apresentei para a selecdo foi deixando de me motivar e, por isso,
comecei a refletir sobre a possibilidade de redefinir meu objeto de pesquisa. Ao mesmo
tempo, a vivéncia com HIV/aids na juventude foi tomando espago, invadindo com mais for¢a
os meus interesses académicos.

Paralelamente a esse desejo de mudar de tema de pesquisa, no primeiro semestre de
2008 fui parecerista dos trabalhos enviados ao VII Congresso Brasileiro de Prevengdo das
DST e Aids', nas categorias jovens € escolas. Entre os resumos que analisei, fui percebendo
que a aids era tratada nas escolas apenas pelo viés da prevencao de novas infecgdes e que
soropositividade e vida com HIV/aids eram temas praticamente invisiveis nos espacos
escolares. Isso me fez refletir sobre minha propria trajetoria profissional no campo das
DST/HIV/aids com e para jovens e observar que eu também trabalhei todo esse tempo apenas
com a dimensdo da prevengdo do HIV para soronegativos/as. Minha experiéncia — assim
como os resumos enviados ao referido congresso — reproduzia a tendéncia na qual os/as
soronegativos/as sdo os sujeitos prioritarios das ag¢des educativas em HIV/aids, conforme
indica Vera Paiva (2007).

Assim, me parece importante destacar que talvez eu s6 tenha me dado conta da
invisibilidade das vivéncias da soropositividade na juventude em agdes educativas no campo

da educacdo e da prevengdo porque, naquele momento, eu estava sendo interpelada a pensar

* O SPE ¢ um projeto conjunto entre o Ministério da Educagdo e o Ministério da Saude, desenvolvido em
parceria com Unicef, Unesco ¢ UNFPA, que tem como objetivo central promover a saide sexual e a satde
reprodutiva de jovens, visando a reduzir suas vulnerabilidades a DST/HIV/aids por meio do desenvolvimento de
acdes integradas entre as areas de educacdo e saude, no dmbito das escolas e das unidades basicas de saude
(BRASIL, 2006). Atualmente, o SPE integra o componente promogdo da saude e atividades de prevengdo do
Programa Saude na Escola (PSE). Mais informagdes disponiveis em:
<http://sistemas.aids.gov.br/saudenaescola2010/index.php?q=node/67>. Acesso em: 9 jan. 2012.

1% Informagdes sobre o VII Congresso Brasileiro de Prevencdo das DST e Aids estdo disponiveis em:
<http://sistemas.aids.gov.br/congressoprevencao/2008/index.php>. Acesso em: 15 dez. 2011.
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nesse tema por meio de um conjunto de situagdes: a) nessa época, jovens que vivem com
HIV/aids comegaram a organizar-se politicamente e constituiram, com apoio de algumas
pessoas e instituigdes, a Rede Nacional de Adolescentes e Jovens Vivendo com HIV/aids
(RNAJVHA)"; b) durante o encerramento da III Mostra Nacional do SPE, que aconteceu
junto com o VII Congresso de Prevencdo, os/as jovens da RNAJVHA subiram ao palco,
durante a cerimonia de encerramento, com adesivos na boca, em um manifesto que visava a
denunciar o siléncio em relagdo a eles/as e as vivéncias da soropositividade juvenil nas
escolas; e c) eu cursava, neste Programa de Pos-Graduacdo em Educagdo, a disciplina
Educacgdo, saude e corpo: questoes postas pela epidemia do HIV/Aids, ministrada pelo
professor Luis Henrique Sacchi dos Santos e pela professora Dagmar Meyer, que discutia,
entre outras questdes, particularidades da vida com HIV/aids. Associadas, tais situagdes me
fizeram redimensionar o projeto de doutorado e, assim, questdes relativas as juventudes
soropositivas passaram a ser o foco de minha pesquisa.

Ao contrario do que sugeriu meu professor, na situacdo que descrevi no inicio desta
secdo, ndo me mantive longe da aids. Ao invés disso, envolvi-me académica e
profissionalmente com o tema e, afetivamente, com muitas pessoas que vivem com HIV/aids,
particularmente jovens. Mergulhei nas especificidades de vidas soropositivas para produzir
uma tese, pensar e falar sobre HIV/aids. Com isso, as intervengdes profissionais que fiz ao
longo do doutorado, tratando o tema do HIV/aids, incorporaram também as estratégias de
prevengdo positiva'?, e aspectos da vivéncia da soropositividade, especialmente na juventude.
Isso, em certa medida, reflete meus movimentos ¢ minhas transformagdes no ambito do
trabalho com o tema.

Além disso, ao longo desse tempo, desenvolvi afetos e construi vinculos de amizade
com muitas pessoas que vivem com HIV. Desse modo, aprendi que, mesmo em uma
sociedade “que se quer soronegativa™'®, conforme falarei mais detalhadamente em outra parte
desta tese, nao ¢ possivel viver longe da aids, pois ela estd entre nds: pessoas que vivem com
HIV/aids convivem conosco (muitas das quais sequer sabem sobre o diagnostico positivo) e

muitos/as de nos vivem ou convivem diretamente com o HIV/aids.

' Informagdes sobre a Rede Nacional de Adolescentes e Jovens Vivendo com HIV/aids estdo disponiveis em:
<http://jovenspositivosbrasil.webnode.com.br>. Acesso em: 5 out. 2011.

12 Prevengdo positiva ou prevengdo posithiva é o nome dado as estratégias de promogdo da saude, qualidade de
vida e prevencao destinadas as pessoas que vivem com HIV/aids.

'3 Trecho do parecer feito pelo professor Luis Henrique Sacchi dos Santos ao meu projeto de qualificacdo de
doutorado.
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1.3 Perfil do HIV/aids em alguns posts

A aids tem muitas historias. Muitas delas j& foram contadas em diversos momentos, de
diversos modos, em diferentes dimensdes, por diferentes pessoas. Essas historias foram
contadas a partir de nimeros (de pessoas infectadas, percentuais de infeccdo por tipo de
transmissao etc.), de atendimentos nos servigos de saude, de estratégias de prevengado, de
mortes e, principalmente, de vidas. Dessa maneira, ndo me proponho a escrever sobre a
historia da aids, tanto porque ndo acredito em uma histéria de versdo Unica, quanto porque
essa histdria oficial ja foi contada diversas outras vezes (por exemplo, por: Herbert DANIEL,
1989; Herbert DANIEL; Richard PARKER, 1991; Jonathan MANN; Danicl TARANTOLA;
Thomas NETTER, 1994; Jane GALVAO, 2000). A histéria que contarei aqui é recortada,
transversal, ndo linear e direcionada a compreensdo dos/as jovens com os/as quais convivi,
conversei, criei vinculos, construi afetos e desenvolvi a pesquisa que originou esta tese.

O que entendemos como aids nos nossos dias foi se constituindo no ambito da cultura,
nao sendo, pois, um dado natural ou universal: cada familia, cada parceiro/a, cada pessoa e
cada jovem que vive com HIV pode reagir de diferentes modos ao diagnostico, ao tratamento,
a vida sexual pos-infec¢ao etc. Com isso, quero dizer que ndo ha como dissociar os aspectos
clinicos do cenario sociocultural mais amplo no qual a aids se insere (PARKER, 1997). A aids
¢, como disse Paula Treichler (1999), uma “epidemia de significa¢cdes” ou, como chamou
aten¢do Susan Sontag (2007), uma doenga de “muitas metaforas”. Ou seja, ndo ¢ apenas uma
epidemia viral, clinica e bioldgica, mas uma epidemia de aspectos morais, culturais e
discursivos. Ela ¢ mais do que se disse e se pensou sobre ela, do que uma infecgdo viral. A
aids ¢ uma doenca dos nossos tempos, dos tempos da globalizagdo e ndo pode ser pensada
fora desse contexto social e cultural no qual é vivida e constantemente (re)significada. Nas
palavras de Luis Henrique Sacchi dos Santos (2002, p. 31): “o HIV/AIDS nao esta apartado
de seu tempo, inscrito em um registro biomédico asséptico, neutro”. Suas dimensoes
extrapolam o campo da satde, envolvendo aspectos “culturais, sociais, politicos, médicos e
econdmicos” (GALVAO, 2000, p. 14).

Dessa feita, € possivel dizer que as histoérias da aids ou sobre a aids sdo, sobretudo,
“historias do presente”, como disse Jane Galvao (ibidem). A aids ¢ uma doenca recente e, por
isso, ainda ha muito o que saber sobre ela. Os primeiros casos identificados datam de finais
dos anos de 1970 e inicio da década de 1980, nos Estados Unidos. No Brasil, a aids chegou

antes pela imprensa, “antes de que casos nacionais fossem oficialmente notificados”, situagao
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que foi chamada por alguns como “mal de folhetim” (GALVAO, 2000, p. 48). De acordo com
a autora, a midia teve papel fundamental em informar sobre “a doenca desconhecida” e, por
essa razao, representou uma parte da resposta da sociedade civil brasileira que ¢ pouco levada
em consideragdo por aqui. Galvao destaca que, muitas vezes, havia um tom preconceituoso e
moralista nas noticias veiculadas sobre aids, mas que isso ndo diminui a importancia da midia
ao trazer informagdes sobre prevencdo num tempo em que ndo existiam, por aqui, casos
oficialmente registrados da doenga (ibidem).

A cada dia, milhares de pessoas em todo o mundo tornam-se soropositivas. Segundo
dados do Programa Conjunto das Nagdes Unidas sobre HIV/aids (UNAIDS), em 2009, havia
no mundo aproximadamente 33 milhdes de pessoas vivendo com HIV/aids e, dentre estas,
mais de 22 milhdes nos paises do continente africano'®, no qual sdo escassos investimentos
voltados a prevengdo de novas infeccdes e ao tratamento das pessoas infectadas
(PROGRAMA CONJUNTO DAS NACOES UNIDAS SOBRE HIV/AIDS, 2009). Ainda de
acordo com o UNAIDS, em 2009, ocorreram por dia, aproximadamente, sete mil novas
infecgcoes no mundo. No Brasil, conforme dados do Ministério da Saude, foram identificados,
entre 1982 e 2010, cerca de 169.781 casos em jovens de 13 a 29 anos, o que representa cerca
de 30% dos casos oficialmente diagnosticados no pais (BRASIL, 2011)". Tais niimeros me
provocam a pensar ¢ perguntar: Onde estdo esses/as jovens? Por que ndo os/as percebemos
nas nossas escolas e universidades? Por que ndo sabemos sobre eles/as? Por que parece que
estdo tdo distantes de nos? A vivéncia da soropositividade na juventude ¢ um tema
praticamente inexistente nos curriculos escolares e nas acdes de educagdo em saude e
promocao da saude nas escolas. Fala-se de aids como se ela fosse apenas algo que precisasse
ser evitado a qualquer custo e como se fossemos, todos/as nds, soronegativos/as, o que nao
corresponde aos niumeros de casos notificados no nosso pais, conforme ja indiquei.

Embora sejamos interpelados/as por discursos que utilizam nimeros para justificar a
necessidade de se desenvolver estratégias que incidam na reducdo de novas infecgdes ou
acoes voltadas as pessoas que vivem com HIV/aids, as estatisticas ndo podem ser tratadas

como a verdade. E preciso sempre fazer leituras criteriosas do que representam, do que

4 Informagdes extraidas de UNAIDS Report on the Global AIDS Epidemic 2010. Disponivel em:
<http://www.unaids.org/globalreport/Epi_slides.htm>. Acesso em: 23 set. 2011.

' Dados apresentados por Dirceu Greco, atual diretor do Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais do
Ministério da Saude, na Audiéncia Publica de Avaliacdo de Programas Federais de Respeito a Diversidade
Sexual nas Escolas, realizada pelo Ministério Publico Federal, em Brasilia, no dia 3 de maio de 2011. Disponivel
em: <http://pfdc.pgr.mpf.gov.br/informacao-e-comunicacao/eventos/direitos-sexuais-e-reprodutivos/audiencia-
publica-avaliacao-programas-federais-respeito-diversidade-sexual-nas-escolas/apresentacoes/dirceu-greco-
ministerio-da-saude>. Acesso em: 3 out. 2011.
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querem dizer, sobre quem falam e quais os contextos relacionados a sua produgdo. A
importancia dada aos nimeros esta relacionada a ideia de “veracidade dos fatos” (Elizabete
Franco CRUZ, 2005). Isso ocorre porque os nimeros falam, ao mesmo tempo, de fodos e de
ninguém, ‘“os nimeros sao andnimos, eles podem se referir a qualquer um [...]. Os nimeros
sd0 um jeito de transformar coisas e pessoas em pontos em uma curva, em um grafico, em um
projeto” (SANTOS, 2004, p. 36).

Santos (ibidem) e Cruz (2005) tensionam, em suas teses de doutorado, a naturalizacao
e a importancia atribuida as estatisticas como a verdade quando se trata de falar sobre aids.
Para ambos, ¢ necessario problematizar o que os nuimeros dizem a respeito da aids e a
importancia dada a eles, ja que eles nao falam sozinhos e sao sempre “produzidos pelo olho de
quem os descreve” (CRUZ, 2005, p. 91).

No que se refere aos nimeros de jovens+ no pais, conforme descrito anteriormente,
me parece importante ressaltar que eles pouco se refletem em ac¢des concretas que considerem
estes/as jovens como sujeitos prioritarios, principalmente se nos referirmos as escolas'®. Em
vez disso, esses dados servem para justificar acdes de prevencdo primdria — isto €, da
prevencao do HIV para jovens soronegativos — nas quais, quase sempre, ficam de fora
questdes relacionadas a vida com HIV (PAIVA, 2007).

Retomando a questdo anteriormente mencionada sobre a sorologia como um siléncio,
aprendi com as entrevistas que ddao corpo ao material empirico desta tese que muitos/as jovens
preferem silenciar sua sorologia, preferem nao falar sobre ela, guarda-la, protegé-la como um
grande segredo. Alguns e algumas jovens preferem aparecer, mostrar-se, falar da sua
sorologia com o intuito de reduzir os siléncios. Ambas as reacdes, mostrar a cara — como se
diz no movimento social de pessoas vivendo com HIV/aids — e falar sobre a sorologia ou
manté-la em siléncio, t€ém efeitos. Preconceito, discriminagdo, estigma e isolamento sdo
alguns deles. Mostrar-se na tentativa de romper com o siléncio e a invisibilidade ¢ um ato
politico e, muitos/as o fazem estando apoiados/as por um coletivo de pessoas que vivem, em
certa medida, sob as mesmas circunstancias e condigoes.

Curioso ¢ perceber que os movimentos de falar ou silenciar sobre a propria sorologia
acompanham a aids desde os primeiros anos da epidemia, sendo, inclusive, uma das questoes

mais citadas pelos/as jovens durante as entrevistas. Tal situagdo ja era vivenciada e anunciada

' Essa situagdo vem sofrendo pequenas alteragdes a partir do advocacy que vem sendo feito pela RNAJVHA.
Tais modificagdes podem ser percebidas em alguns materiais educativos produzidos pelo Ministério da Saude
em parceria com o Ministério da Educac@o. Exemplo disso é o Guia de adolescentes e jovens para educagdo
entre pares do projeto Saude e Preven¢do nas Escolas (BRASIL, 2010a), que inseriu a tematica em todos os seus
fasciculos.
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por ativistas da primeira década da epidemia. Herbert Daniel chamava atengdo, ja em 1989,
que para lutar contra o preconceito e a discriminagdo era preciso ndo se esconder. Para o
autor, pior que os efeitos corporais da doenca eram os efeitos sociais, particularmente a
negacdo de direitos e a “sentenca de morte” que era dada (muitas vezes de modo também
silencioso) junto com o diagndstico; para referir-se a essa situagdo, Daniel usou o termo
“morte civil”. Mostrar-se como um ato politico estava imbricado com a necessidade de mudar
os modos como a aids era vista na nossa cultura. Era preciso romper com a no¢ao de que era
possivel morrer de aids e dar a dimensao de que € possivel viver com aids. Ele afirmava: “sei
que a Aids pode matar, mas sei melhor que os preconceitos e a discriminagdo sdo muito mais
mortiferos” (DANIEL, 1989, p. 1-2). E importante dizer que o autor ndo diminuia a gravidade
e a incurabilidade da aids naqueles fins de década de 1980 (e, também, dos nossos dias), mas
ele queria chamar atencdo, principalmente, para o fato de que a aids nao ¢ apenas uma doenga
viral e, sim, um fenomeno social, cultural e politico que implica exclusdo e discriminagao,
como ja indiquei.

Dessa maneira, os primeiros anos da aids foram marcados por desconhecimentos e
informagdes equivocadas tanto sobre as formas de infec¢do quanto pelos modos de cuidar das
pessoas soropositivas. Parece-me importante observar que o fato de que hoje temos mais
acesso a informagdes sobre o HIV/aids ndo se reflete, diretamente, na queda do numero de
novas infec¢des, o que me faz pensar que ¢ preciso rever as estratégias de prevencdo que
estamos utilizando. Até o presente momento, a infeccdo por HIV ndo tem cura, mas tem
tratamento e, no caso do Brasil, os remédios sdo disponibilizados gratuitamente nos servigos
publicos de saude. Desse modo, parece-me fundamental falar sobre as possibilidades de viver
com HIV quando se trabalha com preven¢do. Embora seja uma doenga cronica e tratavel, a
aids ndo ¢ uma doenca como outras (a exemplo de diabetes e hipertensdo, também
consideradas cronicas), pois ela ¢ atravessada por questdes de género, sexualidade e relagdes
de poder-saber.

Vale lembrar que, desde o surgimento dos primeiros casos, a aids ¢ uma doenca
atravessada por questdes morais. Ela atingiu primeiramente os gays, o que a levou a ser
conhecida como GRID (Gay-related immune deficiency, que poderia ser traduzido como
imunodeficiéncia associada aos gays) e, em decorréncia disso, como “cancer gay” ou “peste
gay” (DANIEL, 1989; Veriano TERTO JR., 2002), com efeitos perversos para esse segmento
da populagdo. Além dos gays, em um primeiro momento, a aids atingiu, também, prostitutas e

usuarios/as de drogas injetaveis (UDI), populacdes ja marginalizadas socialmente e que
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sofreram o acréscimo do estigma associado ao HIV. Além de gays, prostitutas ¢ UDI, os/as
hemofilicos (e, nos Estados Unidos, os/as haitianos) também formavam o que se
convencionou chamar, no inicio da epidemia, de grupos de risco. Acreditava-se, naquele
momento, que a infec¢do por HIV atingia apenas pessoas pertencentes a esses grupos, o que
gerou, entre outros efeitos, estigma, discriminagdo e violagdo de direitos, bem como falta de
investimentos em estratégias de prevengdo direcionadas a outros segmentos da populacao e
disseminac¢do de informacdes equivocadas sobre a infeccao.

Parece importante indicar que o conceito de risco — bastante utilizado na
epidemiologia como uma espécie de medidor da probabilidade que pessoas ou grupos t€m de
adquirir alguma doenca — ¢ fundamental para indicar que grupos sdo mais atingidos e, com
base nisso, definir politicas publicas direcionadas. O problema ndo estd na utilizagdo do
conceito de risco, mas na no¢ao de que apenas alguns grupos estariam suscetiveis a infectar-
se, 0 que, no caso da aids, fez com que se demorasse a perceber que a epidemia também
atingia mulheres, criangas, idosos, pessoas em relagdes afetivas e sexuais estaveis etc. Apos a
constatacdo de que a aids atingia, também, pessoas que nao pertenciam aos chamados grupos
de risco, as intervengdes voltadas a prevengdo passaram a operar com a nogdo de
comportamento de risco, que atribuia a determinados comportamentos (tais como usar drogas
injetaveis com materiais reutilizdveis e fazer sexo sem protecdo'’), e ndo mais aos ja
mencionados grupos de risco, a possibilidade de infectar-se pelo HIV. A nocdo de
comportamento de risco, embora amplie o foco em relagdo a abordagem anterior, baseia-se
nos comportamentos individuais, ou seja, a pessoa ¢ responsavel individualmente pela sua
protecao, o que também nao da conta da complexidade que envolve as vivéncias e as
experiéncias humanas. Além disso, a prevengdo ndo estd fincada apenas nos aspectos
individuais; ha fatores sociais e institucionais que podem favorecer ou dificultar, por exemplo,
0 acesso a, ou o uso de, insumos de prevencao.

Na tentativa de superar as nog¢des de grupos de risco e comportamentos de risco, foi
sendo incorporado, nas intervencdes voltadas a prevencdo de DST/HIV/aids, o quadro
conceitual da vulnerabilidade. Utilizado, originalmente, no campo dos direitos humanos, foi
trazido para o ambito da saide — especialmente para as reflexdes sobre HIV/aids — por
Jonathan Mann e colaboradores/as na década de 1990, e adaptado para o contexto brasileiro,
por José Ricardo Ayres e colaboradores/as, na mesma década. No dmbito da saude, segundo

Dagmar Meyer e colaboradores/as (2006, p. 1338), a constru¢do desse quadro conceitual ¢é

7 Nos capitulos analiticos, trato a discussdo sobre a nogio de sexo seguro de modo mais aprofundado.
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“relativamente recente e estd estreitamente relacionada ao esforgo de superagdo das praticas
preventivas apoiadas no conceito de risco”.

No campo da aids, esse quadro conceitual se configura pela articulagdo dos aspectos
individuais, sociais e institucionais que podem favorecer, em maior ou menor proporcao, as
chances de exposi¢ao de pessoas e grupos a infec¢ao pelo HIV. O conceito de vulnerabilidade
leva em consideragdo os diferentes fatores de exposi¢do ao HIV em trés componentes
analiticos: o individual, o programatico ou institucional e o social (AYRES, 1996). Para José
Ricardo Ayres e outros, a vulnerabilidade ¢ o “movimento de considerar a chance de
exposi¢do das pessoas ao adoecimento como a resultante de um conjunto de aspectos nao
apenas individuais, mas também coletivos, contextuais, que acarretam maior suscetibilidade a
infec¢do e ao adoecimento” (2003, p. 123). O quadro conceitual da vulnerabilidade tem
fundamentado a atual politica brasileira de enfrentamento das DST/HIV/aids e tem sido
utilizado por grande parte dos/as profissionais nos campos da satide e da educacido que
trabalham esse tema. O conceito teve um papel importante por inserir, nas intervencdes no
campo da prevencdo, as dimensdes social e programatica, o que propicia perceber que o
acesso a informagdo e/ou a insumos de prevencdo (preservativos, gel lubrificante, kit de
reducdo de danos para o uso de drogas injetaveis — equipamentos descartdveis) nem sempre
sdo suficientes para garantir a redugdo de novas infecgoes.

Voltando aos/as jovens, pude observar, a partir do material empirico, que a vida ¢
muito mais pulsante e, as vezes, mais rapida do que o processamento das informagdes
recebidas. Além disso, nem sempre se tem @ mdo 0s insumos para prevenir-se €, outras vezes,
tem-se a impressao de que nao € necessario se prevenir ou que parar para vestir a camisinha,
por exemplo, pode cortar um momento de c/imax e de prazer, questdes que me parecem
fundamentais de serem levadas em consideragdo no ambito das estratégias que pretendem
atingir essa parcela da populacdo, quer seja nas ag¢des de prevencao de novas infec¢des ou nas
acoes de prevencao positiva. Além disso, ha que se levar em consideracao as relagdes de
poder, particularmente no interior das relagdes de género e sexualidade, que fazem com que
algumas pessoas ou grupos (mulheres e jovens, por exemplo), em determinadas situagdes
(como desigualdades sociais € econdmicas), encontrem-se mais vulneraveis do que outros a
infecg¢ao por HIV/aids e ao seu tratamento.

O relevante nimero de jovens que vivem com HIV no Brasil, hoje, como citei
anteriormente, além de apontar para a necessidade de politicas publicas direcionadas a eles e

elas, indica que as estratégias de prevengdo calcadas apenas na mudanca de comportamentos
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individuais e no uso de preservativos ndo dao conta dos diferentes contextos nos quais os/as
jovens estdo envolvidos/as, tampouco conseguem trabalhar com a possibilidade de que
jovens, assim como pessoas de quaisquer idades, podem escolher e assumir os riscos de ter
relacdes sexuais desprotegidas sob a expectativa/desejo de ter mais prazer. O prazer, alids,
muito explorado na nossa cultura, particularmente pela midia, quase como um imperativo ou
algo que todos/as nds devemos buscar infinitamente (Dagmar MEYER; Sandra ANDRADE;
Carin KLEIN, 2007), é quase sempre silenciado e/ou negado em programas, projetos € acdes
educativas direcionadas a prevencdo de DST/HIV/Aids, especialmente naquelas voltadas a
jovens. Sexualidade, nessa perspectiva, ¢ abordada como algo que se deve exercer com
cuidado para evitar doengas, violéncias e gravidezes (que, inclusive, podem ser desejadas
pelos/as jovens') e nunca como algo prazeroso. Parece-me que, ao desconsiderar a dimensio
do prazer, as estratégias de prevencdo focadas apenas no uso de preservativos deixam de
atingir muitas das pessoas que pretendem interpelar. Nas palavras de Wendy Knerr ¢ Anne
Philpott (2008, p. 206), “¢ amplamente reconhecido que o prazer pode motivar o sexo
inseguro. No entanto, tem se explorado pouco o potencial do prazer como motivacdo para o
Sexo seguro, assim como os contextos nos quais essa estratégia pode funcionar de forma mais
eficaz”.

Culpas, segredos, siléncios, medos, preconceitos, medicamentos, mortes, cuidados,
prazeres e solidariedade sdo algumas das palavras que ganham sentidos diferenciados quando
associadas a aids. Se as associarmos, também, ao termo jovens, essas palavras podem ter seus
sentidos multiplicados infinitamente. As historias da aids que me interessam aqui sdo histérias
que me foram contadas por 16 jovens, de idades entre 18 e 31 anos, de diferentes tipos e
contextos de transmissdo, de diferentes regides do pais, que vivem de modos variados suas
praticas sexuais e relacionamentos afetivos, que experimentaram de modos distintos a noticia
da infeccdo e os efeitos dela. Em comum entre essas historias, além da juventude ¢ da
soropositividade, ha o desejo de viver e realizar sonhos, da melhor maneira possivel,

conforme apresentarei na proxima secao.

'8 Sobre gravidez juvenil, ver O aprendizado da sexualidade: reprodugio e trajetdrias sociais de jovens
brasileiros (2006), livro que apresenta os principais resultados da Pesquisa GRAVAD, estudo multicéntrico
(UERJ, UFBA e UFRGS) que abordou questdes relacionadas a sexualidade e a reproducdo na juventude. O livro
foi organizado por Maria Luiza Heilborn, Estela Aquino, Michel Bozon e Daniela Knauth. Ver também
Cadernos de Saude Publica, especial Juventude, sexualidade e reproducdo (2006), que também apresenta dados
da Pesquisa GRAVAD. Além dos/as pesquisadores/as envolvidos na GRAVAD, outras autoras/es tém se dedicado
a estudar o tema da gravidez na adolescéncia, como Diana Dadoorian (2000) e Stella Taquette (2008).



34

1.4 Perfil das juventudes em “tempos de aids”

Os/as jovens desta geragdo cresceram “em tempos de aids” (Vera PAIVA, 1992; 2000),
tempos estes que duram, oficialmente, trés décadas. Com isso, quero dizer que nascidos/as
com HIV ou ndo, em convivéncia préxima com pessoas soropositivas ou nao, os/as jovens de
hoje cresceram ouvindo falar e/ou falando sobre HIV/aids, aprendendo sobre prevencao, sobre
medicamentos, sobre qualidade de vida. Em outras palavras, o HIV e a aids" estdo presentes
nas nossas vidas, falemos ou ndo sobre eles, sejamos ou ndo soropositivos/as, convivamos ou
ndo com pessoas que vivem com HIV/aids. Obviamente, compreendo que ha implicacdes ¢
efeitos diferenciados entre saber sobre, viver e/ou conviver com HIV*; o que desejo chamar
aten¢do aqui € que no nosso tempo nao € possivel viver longe da aids.

Nos primeiros anos da epidemia, talvez fosse impossivel imaginar que existiria, num
futuro proximo, uma geracao de jovens nascidos/as com HIV e de jovens infectados/as por
HIV nos primeiros anos da juventude. Em virtude disso, as vivéncias com HIV na juventude
foram (e continuam sendo) algo sobre o qual se fala pouco ou se silencia. Muitos/as dos/as
jovens que nasceram com HIV tiveram que conviver de perto com a morte de seus pais e
maées (um deles ou ambos) em decorréncia da aids*' e varios/as moraram em casas de apoio?,
voltadas especificamente a atendé-los/as. Nas palavras de Elizabete Franco Cruz (2005, p.
77), “O surgimento da infeccdo pelo HIV em criangas estd relacionado a expansdo da
epidemia entre as mulheres”. Segundo a autora, os primeiros casos de HIV em bebés datam de
1985, época em que ainda ndo se sabia como impedir a infec¢do de criangas nascidas de maes
soropositivas. Assim, “frente a inexisténcia de medicamentos, as criangas — e os adultos —
morriam com muita frequéncia e ndo conheciamos procedimentos para impedir que o feto se
infectasse” (ibidem, p. 77). Desde 1996, com a disponibilizacdo de medicamentos

antirretrovirais (ARV)? pelo Sistema Unico de Saude, foi possivel desenvolver agdes voltadas

" E interessante destacar que viver com HIV e ter aids sdo situacdes diferentes. O HIV é o virus causador da aids
e esta, por sua vez, ¢ desencadeada quando o sistema imunologico da pessoa infectada por HIV foi em grande
parte afetado pelo virus, expondo essa pessoa as chamadas doengas oportunistas. Desse modo, um individuo
infectado por HIV pode manter seu sistema imunoldgico em pleno funcionamento, sem ser acometido por
infecgdes oportunistas e, portanto, sem desenvolver aids.

2 Pessoas que convivem com HIV sdo aquelas que se relacionam de modo muito proximo (parceiros/as,
familiares, amigos/as) com pessoas que vivem com HIV/aids e que, por essa razdo, também podem ser
submetidas a situagdes de estigma, discriminagdo e preconceitos.

2! Sobre 6rfdos e orfas em decorréncia da aids ver, por exemplo, o trabalho de Andréa Paula Ferrara (2009).

2 Casas de apoio sdo instituicdes voltadas a cuidar e acolher pessoas que vivem com HIV/aids. Essas
institui¢des foram surgindo a medida que as criangas nascidas com HIV ficavam 6rfas e, por diversas razdes, ndo
foram morar com suas familias (avos, tios e tias etc.).

3 Popularmente conhecidos como coquetéis, devido a sua utilizagdo associada, os antirretrovirais (ARV) sdo
medicamentos que inibem a reproducdo do HIV no sangue. Mais informagdes disponiveis em:
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ao enfrentamento da transmissdo vertical do HIV* e, com isso, o nimero de criangas
infectadas durante a gestagdo, o parto ou a amamentagdo foi bastante reduzido (BRASIL,
2010b).

Para as criancas e os jovens nascidos/as com HIV — especialmente aqueles e aquelas
que viveram em casas de apoio —, estigma e discriminagdo, superprote¢do por parte de
cuidadoras/es e auséncia de projetos de vida sdo algumas das marcas que os/as atravessam e
constituem®. No livro O tempo ndo para — Viva Cazuza, Lucinha Araajo (2011)* sinaliza, a
partir das experiéncias da Casa de Apoio Sociedade Viva Cazuza, algumas das especificidades
de educar/cuidar de criangas soropositivas em uma institui¢do voltada particularmente a
atendé-las.

A despeito do tipo de infecgdo (transmissdo vertical ou horizontal®”), os/as jovens+
precisam aprender/desaprender/reaprender uma série de comportamentos e cuidados (consigo
e também com as pessoas com as quais se relacionam afetiva e sexualmente) para manterem-
se saudaveis e viverem normalmente suas escolhas, seus desejos e seus projetos de vida. Tais
(des/re)aprendizagens vao desde um arsenal linguistico composto por termos técnicos (como
niveis de CD4 e carga viral®) até o desenvolvimento de estratégias para esconder os
medicamentos que tomam cotidianamente e os seus efeitos, bem como os modos de revelar o
diagnostico aos/as parceiros/as. Essas aprendizagens/desaprendizagens/reaprendizagens,
assim como os seus efeitos, sdo vivenciadas de maneiras diferentes pelos/as jovens de
transmissdo vertical e de transmissdo horizontal, questdo sobre a qual me debrugarei no
capitulo 3. Hoje, com a utilizagdo dos medicamentos antirretrovirais € possivel trabalhar,
estudar, viajar, namorar e fazer sexo, mesmo estando infectado/a pelo HIV, mas ¢ preciso
aprender a experienciar tais situagcdes dentro de um campo de possibilidades que ¢ atravessado

pelo HIV/aids e seus significados.

<http://www.aids.gov.br/data/Pages/LUMIS1EE683 AEPTBRIE.htm>. Acesso em: 12 abr. 2011.

* Transmissdo vertical do HIV significa a transmissdo do virus da mie para o bebé, o que pode ocorrer durante a
gestacdo, o parto ou a amamentagao.

¥ Sobre criangas e jovens nascidos/as com HIV/aids ver Elizabete Franco Cruz (2005).

26 Alguns meses apos a morte do cantor Cazuza, em decorréncia da aids, em 1991, sua mée, Lucinha Aratjo,
fundou a Sociedade Viva Cazuza, uma casa de apoio voltada a atender criangas e jovens que vivem com
HIV/aids, no Rio de Janeiro (ARAUJO, 2011).

7 Por transmissdo horizontal do HIV entende-se a transmissdo ocorrida por via sexual, por uso de drogas
injetaveis ou pela utilizacdo de materiais perfurocortantes infectados (no procedimento de feitura de tatuagem,
por exemplo).

% CD4 sdo importantes células de defesa do organismo humano ¢ é nelas que o HIV se instala e se multiplica.
Carga viral ¢ a quantidade de HIV presente no sangue. E a partir das analises de CD4 e carga viral que,
usualmente, sdo prescritos e indicados os tratamentos clinicos as pessoas que vivem com HIV/aids.
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O acesso gratuito aos medicamentos antirretrovirais no Brasil foi, certamente, um dos
grandes responsaveis pela transicao concreta da no¢ao de morrer de aids para a de viver com
HIV/aids. Digo um dos responsaveis € ndo o unico pois j& havia, desde o fim da década de
1980 e do inicio da década de 1990, um movimento por parte de pessoas soropositivas para
afirmar que estavam vivos/as e se contrapor a sentenga de morte que parecia acompanhar o
diagnostico positivo (DANIEL, 1989; 1991). De acordo com Luis Henrique Sacchi dos
Santos (2002, p. 30), “viver com ¢ politicamente diferente de morrer de AIDS; ¢ diferente
também em termos de politica de sobrevivéncia” e esse, segundo o autor, foi um dos seus
principais aprendizados em relagdo a aids.

De qualquer modo, parece-me que vida (em sua intensidade) e morte (como
possibilidade) sdo sentidos opostos e, a0 mesmo tempo, complementares quando se vive com
HIV na juventude. Em outras palavras, embora a maioria dos/as jovens que entrevistei tenham
nascido e/ou crescido em tempos de acesso universal aos medicamentos antirretrovirais — o
que significa dizer em tempos de redugao significativa no nimero de mortes em decorréncia
da aids — vida e morte parecem ser coisas potentes e pulsantes, muito proximas de todos/as
eles/as. Dito de outro modo, alguns e algumas deles/as (jovens de transmissdo vertical)
sofreram diretamente com a morte de seus familiares e atribuem a essa vivéncia diferentes
sentidos. Boa parte dos/as demais jovens que entrevistei disse que a proximidade com a
morte, ou a morte como uma possibilidade, foram as primeiras coisas em que pensaram
quando receberam o diagnostico soropositivo para o HIV. Isto €, as no¢des de morrer de e
viver com talvez tenham mudado de lugar, ganhado outros sentidos, perdido a fixidez, mas
estdo 14 e se relacionam de muitos modos na vida desses/as jovens.

As especificidades de viver com HIV/aids na juventude, citadas pelos sujeitos desta
tese e por outros/as jovens+ em encontros € eventos em que participei com eles/as, ao longo
dos tultimos anos, serdo apresentadas e refletidas a partir daqui. Passo, portanto, a

apresentacao dos/as jovens sujeitos desta pesquisa.

1.5 Perfil dos/as jovens+ desta tese

O desenvolvimento metodologico da pesquisa serda detalhado no capitulo 2. Assim,
introduzo brevemente algumas informagdes sobre a produ¢do do material empirico apenas
com o intuito de situar quem s@o os/as jovens+ com os/as quais trabalhei na pesquisa. Nessa

dire¢do, ¢ importante dizer que o material empirico que compoe esta tese foi produzido entre
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novembro de 2010 e maio de 2011, por meio de entrevistas narrativas on-line, utilizando o
MSN Messenger € o Google Talk, ferramentas de comunicacao instantanea via internet. Nesse
tempo, conversei com mais de 50 pessoas que se identificaram como jovens ou como
adultos/as vivendo com HIV/aids. Para fins desta tese, selecionei 16 jovens+, com idades
variando entre 18 e 31 anos, moradores/as de diversos estados brasileiros, sendo trés mulheres
e 13 homens. Essa selecao se deu seguindo alguns critérios, quais sejam: jovem com mais de
18 anos, com os/as quais consegui conversar sobre boa parte do roteiro das entrevistas
(Apéndice A) e que me enviaram, por e-mail, autoriza¢do para utilizar o contetido das
entrevistas na tese.

Com cada um/a dos/as jovens entrevistados/as, estabeleci relagcdes diferentes e, dessa
maneira, as conversas fluiram de modo particular. Individualmente, apresentaram-me distintas
motivagdes para participar da pesquisa e interesses diversos em relacdo as nossas conversas.
Entrevistei jovens moradores/as de capitais e do interior dos seguintes estados: Rio de Janeiro,
Sdo Paulo, Minas Gerais, Rio Grande do Sul, Ceara, Amazonas, Roraima, Parana, Santa
Catarina e Bahia. Preferi ndo destacar os seus locais de moradia, individualmente, para
dificultar a identificagdo deles/as, uma vez que alguns e algumas jovens optaram por serem
chamados/as pelos seus nomes de registro e outros/as, por nomes ficticios. Além disso, essa
informacao nao representava diferenga significativa no material empirico produzido aqui, bem
como em suas andlises, haja vista que ndo tive a pretensdao de dar conta de especificidades
e/ou diferencas regionais e locais.

Os/as jovens que participaram desta pesquisa e que dao sentidos as questdes abordadas
aqui compdem, portanto, um mosaico colorido, diversificado, alegre, plural que, ao mesmo
tempo, se aproxima e se distancia das vivéncias de outros/as jovens+ do nosso pais. Todavia
ndo tenho o intuito de compor um quadro representativo das juventudes soropositivas e, sim,
expor algumas das possibilidades de ser jovem soropositivo/a no Brasil contemporaneo.
Outras possibilidades poderiam ser anunciadas se estivesse considerando outros/as jovens, de
outros/as lugares, com outras vivéncias, com outros perfis.

Os/as jovens que apresento agora sdo, em sua maioria, homens, gays, infectados por
transmissdo sexual, perfil semelhante aos dados nacionais sobre a epidemia (BRASIL,
2010b), segundo os quais os jovens gays sao os mais afetados pela infeccdo por HIV,
demandando de governos e movimentos sociais a implementacao de politicas publicas e a¢des
ndo governamentais voltadas a esse segmento da populagdo. Mas, além deles, conto, também,

um pouco sobre a historia de jovens homens e mulheres heterossexuais e homossexuais, de
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transmissdo vertical e horizontal por meio de uso de drogas injetaveis. Os/as jovens+ cujas
histérias nos acompanharao a partir daqui, € sem os/as quais esta tese nao teria 0s mesmos
sentidos, sd0?: Caio, Murilo, Pedro, Fabricio, Jodo, José, Nilton, Mila, Ton, Luan, Rafaela,

Rafael, Adriana, Wallace, Hugo e Inacio®.

Caio

Jovem+ ha quatro anos, via transmissao sexual. Na familia, apenas a mae sabe
do seu diagnostico. Estudante de Psicologia, 21 anos, classe média, mora com
pai, mde e irma em um municipio da regido metropolitana de uma capital de
estado na regido sudeste. J4& morou fora do pais e pretende voltar a fazé-lo
assim que se formar. Trabalha como estagiario na sua area de formacao. Ele ¢
alegre, risonho, divertido e leve. Faz piada com assuntos sérios. Adora ser
fotografado. Gosta de ficar em casa, de malhar, ler, ir a cinemas e parques.
Sente-se velho para baladas. Faz tratamento antirretroviral. Para o futuro,
deseja casar, adotar filhos/as e ter uma espécie de “familia Doriana na versao
gay”’; ser bem sucedido profissionalmente.

Como ficou sabendo da sorologia? Esteve doente algumas vezes e, por isso,
resolveu fazer o exame.

» Nesta tese, fiz a opgdo de utilizar nomes escolhidos pelos/as jovens, ndo entrando no mérito de serem seus
nomes de registro ou nomes inventados por eles/as para se identificar. Tal opg¢do se deu por entender que, para
alguns/algumas, mostrar-se ¢ uma estratégia politica de visibilidade do grupo e de enfrentamento de preconceitos
associados aos/as jovens+. As possiveis implica¢des ético-politicas que envolvem esta escolha sdo discutidas nas
Configuragoes Metodologicas.

3 Nesta tese, colocarei as informagdes a respeito dos/as jovens+ participantes — bem como as conversas que
mantive como eles/as — dentro de quadros adaptados do layout do MSN Messenger, a fim de utilizar uma
formatacdo diferente em relagdo as citagdes do referencial teorico e, também, para ilustrar o espago no qual o
material empirico foi produzido.
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Murilo
Jovem~+ ha menos de um ano, infectado por transmissao sexual durante relagdo
estavel. Tem 31 anos, € gay. Apenas uma amiga e o ex-namorado sabem sobre
a sua sorologia. A familia ndo sabe.
Mora com amigo e amiga em capital de estado da regido sudeste. E
e trabalha na sua area. Ele ¢ agradavel, sério e sempre me parecia muito
concentrado nas nossas conversas. Com o passar do tempo, nossas
ficaram bem leves. Gosta de musica, de passear de bicicleta, correr e de
praticar atividades fisicas ao ar livre. Para o futuro: quer viajar mais,
mais a familia, progredir profissionalmente e “encontrar um amor”. Faz
tratamento antirretroviral ha poucos meses.
Como ficou sabendo da sorologia? Foi informado pelo ex-namorado, assim
que este recebeu o diagnostico positivo, e foi fazer os exames para confirmar.

Pedro

Jovem+ ha seis meses, por transmissdo sexual. Ele tem 19 anos, ¢ estudante de
Direito, gay e mora com uma avd, uma tia ¢ duas primas pequenas em uma
capital de estado na regido sudeste. Na familia, ninguém sabe o seu
diagnostico. Trabalha como assistente administrativo em uma empresa privada.
Ele sempre foi atencioso durante as nossas conversas. Gosta de conversar e
fazer novos amigos e amigas, também gosta de passar tempo na internet.
Alegre e atencioso. Ainda ndo faz tratamento com medicamentos
antirretrovirais.

Como ficou sabendo da sorologia? Tinha como habito ter relagdes sexuais
desprotegidas e achou que “nao poderia mais adiar o exame”.
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Fabricio

Jovem+ ha sete meses, por transmissao sexual. Estudante universitario,
trabalha na sua area e gosta muito do que faz profissionalmente. Mora

com a familia em uma cidade do interior na regido sul. Familia,

amigos/as e colegas de trabalho sabem sobre a sua sorologia. Acha que
mostrar-se ¢ importante para reduzir o preconceito. Jovem gay, gosta de
dancar, escutar musicas, viajar, assistir filmes, conversar e sair com os/as
amigos/as e a familia. Pratica atividades fisicas desde crianga. As conversas
com ele foram sempre muito agradaveis. Ele ¢ educado, gentil e alegre. Nao
toma medicamentos antirretrovirais.

Como ficou sabendo da sorologia? Apos doar sangue para o pai de uma amiga,
foi chamado pelo servigo de satude e informado sobre o diagndstico.

Jodo

Jovem+ ha nove anos (embora conheca o diagnostico ha apenas dois), por
transmissdo sexual, 28 anos, gay, vivendo em relacdo estdvel ha oito anos.
Mora com o companheiro em uma cidade do interior de um estado do sudeste.
Alegre, extrovertido, gentil, educado, bem-humorado. Formado em Marketing,
trabalha na area e gosta do que faz profissionalmente. Viajar e fotografar sao
suas distragdes preferidas. Gosta de estar com amigos/as e familiares. Pratica
atividades fisicas regularmente. Gosta de ouvir musica e se acha “um grande
sonhador”. Pretende ser bem-sucedido profissionalmente, adotar um filho, ter
dinheiro para viajar e fotografar. Nao toma medicamentos antirretrovirais.
Como ficou sabendo da sorologia? Ao fazer exames de rotina para a academia.
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José

Nascido com HIV, tem 18 anos, mora com a familia em uma capital de estado
na regido norte do pais. Concluiu o ensino médio e esté se preparando para
cursar faculdade de Direito. Trabalha como agente administrativo em uma
ONG, uma das liderancas do movimento de jovens+ e

educador entre pares. Gosta de ir ao cinema, ouvir musica, cantar, estar com
amigos e amigas, ir ao shopping, jogar futebol, navegar pela internet e viajar.
Gosta de escrever textos e poesias sobre pessoas ¢ momentos da vida. Nos
conhecemos bem antes da pesquisa. Com isso, tinhamos uma relagao de afeto
estabelecida, o que facilitou muito a realizag¢ao das entrevistas. Ele ¢ doce,
meigo, alegre e bem-humorado. Toma medicamentos antirretrovirais desde
crianga.

Como ficou sabendo da sorologia? Sempre soube que tinha “um bichinho no
sangue”. Aos dez anos, sua mae contou sobre a infecgao.

Nilton

Jovem+ ha um ano e dois meses, por transmissdo sexual. Mora com o pai ¢ a
mae em capital de estado do nordeste. Gay, tem 23 anos. A familia ndo sabe
sobre sua sorologia. Possui ensino médio completo, trabalha em uma ONG e
deseja cursar Jornalismo ou Design de moda. Deseja continuar militando na
luta contra o preconceito e pela promog¢ado de direitos humanos de pessoas que
vivem com HIV e de homossexuais. Ele sempre foi atencioso durante nossas
conversas. E alegre ¢ bem-humorado. Gosta de ir ao cinema, ao teatro, a
baladas e de conversar com amigos e amigas. Também gosta de ficar em casa e
ver televisdo. Nao faz uso de medicamentos antirretrovirais.

Como ficou sabendo da sorologia? Por conta propria, foi fazer o exame.
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Mila

Nasceu com HIV, tem 20 anos, mora com a familia em capital do sudeste. Ela
¢ carinhosa, meiga e alegre. Estudante de Enfermagem, gosta de estar com
amigos e amigas, conversar, dormir, viajar e “ficar” na internet. Se define
como heterossexual e nunca namorou. Participa de um grupo de jovens+ em
uma ONG. Quer ser feliz “agora, porque nunca se sabe o dia de amanha”.
Sonha em ser realizada na profissdo, “renovar o guarda-roupa”, casar e ter dois
filhos/as. Gosta de ir a praia e a piscina e, também, de ficar em casa. Toma
medicamentos desde crianga.

Como ficou sabendo da sorologia? Sempre soube que “tinha um bichinho no
sangue”, a0s nove anos sua mae contou sobre a sorologia, mas sé aos 14 anos
comecou a entender sobre HIV/aids.

Ton

Jovem+ ha um ano, por transmissao sexual. Mora em capital de estado do
sudeste com o pai, a mie, uma irma e dois irmios. E gay e sua familia sabe
sobre sua sorologia, mas nao sobre sua sexualidade. Tem ensino médio
completo e deseja cursar Psicologia. Gosta de conversar, de estar com amigos
e amigas, de ir a shoppings, baladas, festas, cinemas e de internet. Também
gosta de assistir televisdo e ouvir musica. Ele ¢ engracado, doce e as nossas
conversas fluiram com muita leveza. Participa do grupo de jovens+ de uma
ONG, o que aconteceu a pedido dele, por indicagdo minha, durante a pesquisa.
Nao toma medicamentos antirretrovirais.

Como ficou sabendo da sorologia? Resolveu fazer o exame.
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Luan

Jovem+ ha aproximadamente um ano. Tem 19 anos, mora com a mae e irmas
na capital de um estado da regido norte. Tem ensino médio completo e deseja
cursar Fisioterapia. No trabalho, todos/as sabem da sua sorologia e afirmou
nunca ter sofrido preconceito. Ele ¢ alegre e divertido. Gosta de festas e de
estar com amigos e amigas. Participa de a¢des educativas voltadas a jovens. E
uma lideranga do movimento de jovens+ no seu estado. Toma antirretrovirais.
Como ficou sabendo da sorologia? Por meio de exames de rotina necessarios
ao seu trabalho.

Rafaela

Nascida com HIV, tem 20 anos, mora com pai, mae e¢ duas irmas em capital de
um estado do sudeste. Heterossexual, namora um Jovem+ que mora em outro
estado. Ela € sensivel, divertida, leve, falante, sonhadora. Durante as
entrevistas, ela me fez muitas perguntas. Acho que, de certa forma, fui
entrevistada por ela todo o tempo em que a entrevistei. Seus sonhos sdao
coletivos, quer “mudar o mundo”. Além disso, quer ser bem-sucedida
profissionalmente, casar, ter filhos/as. Fazia faculdade na area de informatica e
trancou com o desejo de fazer Psicologia. Gosta de estar com amigos e amigas,
navegar na internet, ler e viajar. Ela toma medicamentos desde crianca.

Como ficou sabendo da sorologia? Sempre soube que tinha “um bichinho no
sangue”. Entre os sete ou oito anos soube, pelas psicologas do servico onde
fazia seu acompanhamento de satde, que tinha um virus.
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Rafael

Jovem+ ha trés anos, por transmissao sexual. E gay, tem 27 anos, mora sozinho
em cidade de interior de um estado do sudeste. E estudante de Psicologia e
trabalha na area. Gosta de cantar, ir a igreja e desenvolver atividades artisticas
voluntarias para criangas hospitalizadas. A familia sabe sobre o seu diagndstico
e o apoia. Ele ¢ tranquilo e centrado, nossas conversas foram leves. Pratica
atividades fisicas regularmente e disse que gosta de fazé-las. Para o futuro, ele
quer se formar, continuar trabalhando na sua area de formacao e ter saude. Para
ele, os bens materiais virdo como consequéncia do seu trabalho. Nao toma
antirretrovirais.

Como ficou sabendo da sorologia? Foi informado por um ex-namorado que
este havia se tornado soropositivo. Trés meses depois, foi fazer os exames e
soube o seu diagnostico.

Adriana

Jovem+ ha cinco anos, transmissao por uso de drogas injetaveis, 1ésbica, tem
23 anos. Ela mora na capital de um estado do sudeste, com a mae e irmdos. A
familia sabe sobre o seu diagndstico. Estudante de Artes, ¢ alegre, espirituosa e
falante. Conversar com ela foi muito agraddvel. Cheia de sonhos coletivos,
participa do grupo de jovens em uma ONG. Gosta de ir ao teatro, ao cinema,
estar com amigos e amigas, viajar, conhecer lugares novos e participar de
eventos. Ao mesmo tempo, gosta de ficar sozinha, pensar na vida, estar em
casa e ver filmes. Nao toma antirretrovirais.

Como ficou sabendo da sorologia? Ficou doente e em conversa com o médico
foi orientada a fazer o exame. Nao acreditou no resultado no primeiro
momento.
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Wallace

Nascido com HIV, tem 20 anos, é heterossexual, mora com a tia € uma prima
em uma cidade da regido metropolitana, no sudeste. Ele ¢ muito bem-
humorado, brincalhdo, galanteador, divertido e muito romantico. As conversas
com ele foram sempre muito leves. Tem ensino médio completo e no momento
ndo trabalha. Gosta de jogar videogame, escutar musica, dormir, conversar.
Gosta de nimeros e deseja cursar Ciéncias Contabeis. No futuro, pensa em ter
dinheiro para se divertir, pois acha “que nessa sociedade se trabalha demais pra
nada”. Toma antirretrovirais desde os cinco anos, mas na época da pesquisa
tinha parado com a medicacdo para “dar um tempo”. Meses depois, retomou o
tratamento com medicamentos.

Como ficou sabendo da sorologia? Desde sempre, segundo suas proprias
palavras, foi um processo “muito natural. Vai ser dificil falar”.

Hugo
Jovem+ ha trés anos, por transmissao sexual. Ele tem 24 anos, mora com a avd

em uma cidade da regido metropolitana de uma capital na regido norte. Ele é
bem-humorado e alegre. Nossas conversas foram muito agradaveis. Jovem
gay, gosta de ler e estar informado, gosta de internet e tem muita habilidade em
fazer ativismo pelas redes sociais. Mantém e atualiza um blog com
informacgdes sobre os trabalhos realizados pelo grupo de jovens do qual
participa no seu estado. E muito atuante no movimento aids. No momento, esta
com a faculdade de Administragdo de Empresas trancada, mas pretende
retomar. Faz tratamento com medicamentos antirretrovirais.

Como ficou sabendo da sorologia? Fez exames para saber o motivo pelo qual
estava adoecendo recorrentemente (viroses e inflamacgdes).
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Inécio

Jovem+ ha 13 anos, por transmissao sexual. Mora com uma amiga, no interior
de um estado do nordeste, tem 26 anos, gay, nao tem contato com a familia.
Trabalha na area administrativa de uma ONG, tem ensino fundamental
incompleto e esta tentando fazer cursos supletivos para concluir os estudos.
Ele ¢ brincalhao, divertido e falante. Foi o primeiro jovem que entrevistei.
Gosta de escrever e ja foi vencedor de um concurso de redagdo. Ja passou por
diversas situagdes de discriminacao por causa da sua sorologia. Gosta de
musica, de sair para dangar e de ajudar outras pessoas a nao passarem pelas
dificuldades que ja passou. Toma medicamentos antirretrovirais ha varios anos.
Como ficou sabendo da sorologia? Fez exames ainda muito jovem.

Foram estes/as jovens e suas historias que me permitiram, nesta tese, (des/re)aprender,
olhar, pensar, estudar e refletir sobre algumas das possibilidades de se viver com HIV/aids na
juventude. Foi a partir do que eles/as narraram sobre suas vidas e sobre como o HIV as
atravessa que pude (re)contar historias, vivéncias, medos, alegrias, desejos, projetos de vida...
No préximo capitulo, tratarei de como as conversas com estes/as jovens ocorreram, cOmo
procedi para que elas produzissem o material empirico desta tese, como ele foi por mim

analisado, e ainda das questdes ético-politicas que permearam a feitura da tese.
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2 CONFIGURACOES METODOLOGICAS

Para conseguir transitar pelos caminhos e descaminhos das vidas com HIV/aids na
juventude, precisei fazer escolhas teodricas e metodologicas. Este capitulo refere-se aos
movimentos e percursos trilhados na produgao dos textos analisados nesta tese. Para descrevé-
los, dividi este capitulo em cinco partes complementares, a saber: preferéncias; adicionando
amig@s; bate-papos’'; organizagdo dos marcadores; proxies™ éticos. No item preferéncias,
apresento a metodologia utilizada, destacando os principais conceitos e autores/as que
orientaram a produ¢do do material empirico. O item adicionando amig@s aborda, de modo
detalhado, como se deu o convite aos/as jovens informantes da pesquisa. A secdo bate-papos
refere-se de modo detalhado a feitura do campo, aos limites e as potencialidades que nele
foram sendo construidas por mim e pelos/as jovens+. Na secdo organiza¢do dos marcadores,
destaco os modos pelos quais organizei o material empirico da tese. Além disso, descrevo
como as entrevistas foram sendo realizadas e de que modo me organizei para conseguir
desenvolvé-las. No item proxies éticos, trato dos aspectos éticos que me moveram € me
desacomodaram na feitura do campo, no contato com os/as jovens e nas escolhas necessarias

para a escrita da tese. Os cinco itens aqui apresentados sao detalhados a seguir.

2.1 Preferéncias

Usar a internet como objeto, local e instrumento de pesquisa tem sido cada vez mais
comum. Contudo, como se trata de algo de certo modo recente, utilizar a internet na
realizacdo de pesquisas traz muitas potencialidades, mas também varios desafios, limites,
além de nos colocar diante de questdes éticas especificas. Por essa razdo, ainda h4 muito a ser
pensado, discutido, estudado, problematizado nesse campo (Uwe FLICK, 2009; Suely
FRAGOSO; Raquel RECUERO; Adriana AMARAL, 2011).

Para dar conta de responder a pergunta central desta tese — Como jovens que vivem
com HIV narram suas vivéncias soropositivas e que sentidos atribuem a elas? —, pensei, em

um primeiro momento, em realizar entrevistas presenciais com jovens+. Porém o fato de me

31 Bate-papo € o termo empregado para referir-se as conversas realizadas pela internet em tempo real.

2 De modo geral, poderiamos dizer que proxy (ou no plural proxies) seria aquilo que define os tipos de
conteudos que se pode ou ndo acessar na internet. Ele é “utilizado para definir os intermedidrios entre o usuario
da internet e seu servidor. E por isso desempenha a fun¢do de conexdo do computador (local) a rede externa
(Internet)”. Disponivel em: <http://www.tecmundo.com.br/972-0-que-e-proxy-.htm>. Acesso em: 20 jan. 2012.
Desse modo, utilizo proxies como metafora para me referir aos aspectos éticos que foram necessarios para a
composigao desta tese.
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relacionar com muitos/as desses/as jovens em redes sociais ¢ também em ferramentas de
comunicacao instantanea fez-me pensar, juntamente com minha orientadora, que poderia ser
produtivo usar esses instrumentos e locais virtuais para produzir o material empirico da tese.
Essa ideia me deixou empolgada mas, ao mesmo tempo, com muitas dividas e incertezas:
Como poderia produzir material empirico de uma tese pela internet? Como acessaria os/as
jovens? Como conseguiria o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido? Como usaria
ferramentas de comunicagdo instantinea, as quais utilizava de maneira informal, para fazer
algo sério? Como dar um tom académico a essas estratégias metodologicas? Serd que
jovens+ contariam sobre sua vida para uma estranha que conheceriam na/pela internet? Para
tais perguntas, fui construindo respostas na medida em que fui realizando o trabalho de
campo. Nao tinha respostas prontas, ndo tinha um modelo a seguir, ndo sabia como fazer, e
isso tudo era, a0 mesmo tempo, instigante e provocativo. Decidi, entdo, estudar sobre o uso da
internet como ferramenta de pesquisa para desenhar a proposta metodologica de minha tese.

Seguindo essa trilha para a produ¢ao do material empirico desta tese, inspirei-me nos
textos de autores/as que discutem o uso da entrevista narrativa (Fritz SCHUTZE, 2010;
Sandra JOVCHELOVITCH; Martin BAUER, 2002) e da entrevista on-line (FLICK, 2009). A
partir de caracteristicas de ambas, trabalhei com o que poderiamos chamar de entrevistas
narrativas on-line.

A técnica de entrevista narrativa foi desenvolvida por Fritz Schiitze (2010), na década
de 1970, com o intuito de romper com o esquema tradicional de pergunta-resposta empregado
em outras técnicas de producdo de dados no ambito das pesquisas sociais. Tal técnica,
segundo Sandra Jovchelovitch e Martin Bauer (2002, p. 93), tem como ideia principal
“reconstruir acontecimentos sociais a partir da perspectiva dos informantes, tdo diretamente
quanto possivel”. A técnica de entrevista on-/ine, conforme Uwe Flick (2009), ¢ uma forma de
adaptacdo das entrevistas convencionais para a internet, podendo ser organizada de forma
sincrona — isto €, pesquisador/a e sujeitos da pesquisa conversam em tempo real, on-line, em
salas de bate-papo ou utilizando ferramentas de comunicagdo instantdnea — ou assincrona —
quando as perguntas sdo enviadas pelo/a pesquisador/a para que o/a informante responda
quando melhor lhe convier, ndo sendo necessario, portanto, que ambos/as estejam conectados
a internet ao mesmo tempo (ibidem). No caso desta pesquisa, embora tenha trocado
mensagens off-/line com alguns/as jovens, as entrevistas foram realizadas on-line, ou seja, de
forma sincrona, para utilizar a nomenclatura utilizada por Uwe Flick. Estar on-line e off-line,

no caso desta pesquisa, foi algo que se misturou e se confundiu. Retomarei essa reflexdo mais
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adiante. Na internet, as fronteiras de tempo e espaco misturam-se, desfazem-se, transformam-
se, reconfiguram-se (Pierre LEVY, 1999). L4, estar perto e estar longe podem ter significados
similares e diferentes, dependendo da situagdo e, as vezes, de um clique no mouse. Assim,
virtual e presencial sdo palavras podem ter multiplos sentidos, escapar, diluir-se.

Em todo o mundo, os/as jovens sdo os maiores usuarios/as da internet, de acordo com
pesquisa realizada pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2009). Na rede,
os/as jovens jogam, estudam, namoram, fazem sexo, escrevem, postam
fotos/desenhos/imagens, encontram e conhecem amigos e amigas, tornam-se outras € muitas

pessoas, além de tantas e infinitas possibilidades. Desse modo, a internet®

parecia ser potente
para encontrar os sujeitos da minha pesquisa.

A escolha de mecanismos de comunicagdo instantdnea como ferramentas para a
producdo do material empirico da tese se deu, entdo, por algumas razdes: acessar jovens de
diversos lugares; realizar entrevistas em horarios e dias variados®, o que poderia ser
interessante em se tratando de jovens; manter o anonimato, caso desejassem, o que poderia
favorecer o interesse de alguns/algumas jovens; acessar jovens com perfis diferenciados (o
que poderia ndo ser facil de encontrar em grupos especificos de jovens—+).

Por outro lado, se poderia ser mais facil acessar os/as jovens, como saberia se as
pessoas que ia entrevistar eram de fato jovens+? Como ter certeza de que estavam me falando
a verdade? Como fazer com que eles/as participassem de toda a entrevista? E para essas
perguntas, a resposta era angustiante: a verdade era algo que eu ndo poderia garantir. Nas
palavras de Uwe Flick (2009, p. 241), ¢ “preciso confiar nas informacgdes que eles [os/as
informantes] fornecerem”. Além disso, na perspectiva pos-estruturalista na qual este trabalho
se inspira, ndo ha verdades absolutas e unicas; as verdades sdo sempre produzidas nas
relacdes de poder entre as pessoas. As verdades, nessa dire¢do, sdo sempre circunscritas e
historicas. Para Michel Foucault (2010), ndo interessa se algo ¢ verdadeiro ou falso e, sim,
conhecer sobre os modos pelos quais as coisas vao se produzindo e sendo produzidas como
verdade, os efeitos decorrentes dessas verdades, as relacdes de poder-saber que possibilitam
que certas verdades sejam proferidas. Assim, no ambito das narrativas dos/as meus/minhas
informantes, mais do que pensar se eram ou ndo verdadeiras, interessava-me compreender os

mecanismos de subjetivacao e as relagdes de poder que lhes permitiram dizer o que foi dito e

3 Na Linha de Pesquisa na qual estou inserida, outros/as pesquisadores/as tém-se dedicado a utilizar a internet
como espago para producdo de dados e analises, por exemplo: Luiz Felipe Zago (2009), Marta Cristina
Friederichs (2009).

3% Muitas vezes, as entrevistas foram realizadas em dias feriados ou finais de semana, tarde da noite e de
madrugada, momentos em que dificilmente faria entrevistas presenciais)
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do modo como foi dito. Estes/as jovens s3o sujeitos de uma cultura que ensina a eles/as, em
diversos momentos e de diferentes maneiras, verdades sobre como constituir-se como jovem+
e, nesse sentido, desenvolvem estratégias para aderir e/ou resistir a essas verdades e
(des/re)aprendizagens.

Era preciso convidar jovens+, criar vinculos e estabelecer relagdes de confiangca com
cada um/a deles/as, era preciso aprender a entrevistar pela internet, desafios que me seguiram
durante a realizagdo do campo. Para Uwe Flick (2009), algumas condi¢des sdo necessarias
para a realizacdo de pesquisas na internet, a saber: o/a pesquisador/a deve ter experiéncia e
acesso a internet, deve gostar de estar e trabalhar on-line e estar familiarizado/a com as
diversas formas de comunicagdo on-line. Além disso, segundo o autor, “os provaveis
participantes do estudo devem ter acesso a internet e devem ser acessiveis via internet”
(ibidem, p. 240).

Flick indica que, assim como nos procedimentos convencionais de entrevista, ha
vantagens e limitagdes na realizagdo de entrevistas on-/ine. Entre as vantagens, poderiamos
mencionar: o material empirico ¢ produzido por escrito, excluindo a necessidade de
transcri¢do das entrevistas, permite acessar participantes de diferentes lugares e perfis, confere
aos/as informantes o anonimato, ja que estes/as podem usar enderegos eletronicos que nao os
identifiquem. No terreno das limitagdes, estariam: apenas pessoas que tenham familiaridade
com as ferramentas de comunicac¢do instantanea sdo acessadas e a ndo percep¢do espontanea
de trocas ndo verbais (tais como olhares, toques, choros, sorrisos), que s6 podem ser
percebidas caso o/a entrevistado/a escreva ou sinalize®.

No caso desta pesquisa, entretanto, estar on-line e off-line foram processos que se
imbricaram, confundiram e misturaram, como ja referi. O fato de ndo estar disponivel em
tempo real, isto €, no mesmo instante em que meus/minhas informantes estavam
conectados/as, ndo me fez ausente do campo, pois o meu perfil estava ali e, nesse sentido, era
possivel deixar mensagens e recados para que eu os acessasse assim que ficasse on-line.
Nesse tipo de pesquisa parece importante, pois, pensar que ir a campo € um termo que nao da
conta das dimensdes que acabo de destacar. Assim, parece que estar em campo ¢ mais
apropriado, uma vez que, nessa dire¢do, mesmo nao estando on-line, estive sempre em

campo. Dito isso, passo a seguir a detalhar como se deu o processo de feitura do campo.

% Nas conversas por internet, geralmente, sdo utilizados caracteres ou imagens para ilustrar sentimentos e/ou
expressoes. Esses caracteres sdo denominados emoticon, palavra em inglés originada pela jun¢do dos termos
emotion (que significa emog¢ao) e icon (que pode ser traduzida como icone). Por meio desse tipo de linguagem ¢
possivel sinalizar tristeza, susto, alegria, timidez etc. Contudo nem todos/as os/as jovens utilizavam emoticons
durante as nossas conversas, o que tornou dificil, algumas vezes, identificar o fom do que estava sendo dito.
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2.2 Adicionando amig@s

Entre os meses de novembro de 2010 e maio de 2011, circulei na internet como uma
pesquisadora interessada em conversar com jovens+ acerca de como a soropositividade
atravessa suas vidas e suas escolhas. Para tanto, postei um convite (Apéndice B) para
participagdo na pesquisa em 15 comunidades direcionadas a pessoas vivendo com HIV/aids
no Orkut’® e encaminhei, via e-mail, as liderancas da Rede Nacional de Adolescentes e Jovens
vivendo com HIV/aids (RNAJVHA). Em tal texto/convite, apresentei os objetivos e a
metodologia da pesquisa, bem como convidei jovens+, maiores de 18 anos, a participar das
entrevistas que serviriam para a producdo do material empirico da tese. Por meio dessas duas
estratégias — as comunidades do Orkut e a RNAJVHA —, fui contatada por mais de 50
pessoas®’, a maioria jovens, alguns/algumas dos/as quais me conheciam ou ja tinham me visto
pessoalmente em eventos no campo da aids.

A escolha pelo Orkut para postar o convite aos/as possiveis informantes desta pesquisa
se deu por ser essa a rede social mais acessada por jovens no Brasil naquele momento.
Segundo Edvaldo Couto e Telma Rocha (2010), o Orkut era uma das preferéncias entre as
pessoas com 18 a 25 anos para se comunicar on-line. De acordo com Shirlei Resende Sales
(2010), o Orkut seria uma das midias que mais interpela jovens brasileiros/as na
contemporaneidade. Para a autora, os curriculos produzidos no/pelo Orkut possibilitam
diversas vivéncias e, desse modo, variadas formas de subjetivagdo dos/as jovens também sdo
ali produzidas (ibidem). Por tais razdes, procurei nessa rede por comunidades® que tivessem
titulos relacionados ao HIV/AIDS; nessa busca, encontrei 687 comunidades com titulo HIV e
mais de mil com o titulo aids. Para escolher em quais comunidades postaria o convite para a
pesquisa, utilizei como critério aquelas que, nos seus titulos ou descri¢des, faziam referéncia a

jovens e/ou juventudes, filtrando, assim, 15 comunidades.

3 De acordo com Edvaldo Couto e Telma Rocha (2010, p. 11), o “Orkut é um software do Google, conhecido
como uma rede social, criada em 24 de janeiro de 2004 pelo engenheiro turco Orkut Biiyiikkkokten, com o
objetivo de ajudar seus membros a iniciarem novas amizades e manterem as existentes”.

37 Além de jovens, fui adicionada por: mulheres soropositivas que desejavam trocar experiéncias; homens
soropositivos, “para amizade positiva ou algo mais”. Além disso, familiares, amigos e amigas e conhecidos/as
me contataram para saber sobre a minha satide e para manifestar solidariedade. Com isso, parece importante
destacar que, ao frequentar espagos virtuais usualmente ocupados por pessoas que vivem com HIV/aids, em certa
medida, fui posicionada como pessoa soropositiva e vivenciei alguns efeitos dessa situacao.

¥ Uma comunidade virtual caracteriza-se por “espagos virtuais de comunicagio e cooperagdo que se destinam ao
debate de temas especificos por um conjunto de pessoas com interesses ou objetivos comuns”. Disponivel em:
<http://gamavirtual.ugf.br/cvn/oq_comunidade.php>. Acesso em: 12 jan. 2012.



52

A estratégia de encaminhar o convite também para a RNAJVHA, por sua vez, deu-se
pela sua caracteristica de envolver jovens interessados/as em discutir e aprofundar questdes
associadas as juventudes e a vida com HIV, o que eu entendia inicialmente como um perfil de
jovens diferentes daqueles/as que conheceria por meio do Orkut, o que ndo necessariamente
ocorreu, como comentarei detalhadamente mais adiante. No geral, dos/as 16 jovens que
integram esta pesquisa, nove vieram por meio da RNAJVHA e sete por meio do Orkut.

Para acessar meus/minhas informantes, criei uma conta de e-mail
(jovensposithivos@gmail.com), pela qual os/as jovens poderiam me adicionar. Antes de
iniciar as entrevistas, eu perguntava os motivos pelos quais o/a jovem desejava participar da
pesquisa. Em seguida, explicava os objetivos, detalhava os procedimentos metodologicos e,
por fim, perguntava se, depois daquelas explicagdes, o/a jovem tinha interesse em participar
ou ndo da pesquisa. As conversas aconteceram em dias e horarios variados, o que me exigiu
ficar conectada a internet durante varias horas por dia, todos os dias da semana, durante varios
meses. Alguns/algumas preferiam iniciar as entrevistas assim que comegavamos a conversar.
Outros/as agendavam dia e horério para as conversas, situagdes com as quais precisei lidar e
me organizar. Nenhuma das entrevistas aconteceu de uma s6 vez. Dessa maneira, tive mais de
um contato virtual com todos/as os/as informantes. Com a maioria deles/as, tive varios
encontros virtuais.

Ter um perfil de pesquisadora em redes sociais virtuais me aproximou dos sujeitos da
pesquisa, mas ndo apenas deles/as. Experimentei ser procurada por homens e mulheres de
diversas idades e com interesses variados: fui cantada, destratada, ignorada, adicionada,
excluida, deletada. Tais vivéncias me colocaram, muitas vezes, em situacoes de conflitos,
duvidas, questionamentos, diversdo, (des)aprendizagens. Era preciso me adaptar, a todo
tempo, a novas e diferentes situagoes.

No mesmo dia em que divulguei o convite (no Orkut e também na RNAJVHA), fui
adicionada por jovens interessados/as em participar da pesquisa. Entre as motivacoes
apresentadas por eles/as, estavam: curiosidade, desejo/oportunidade de conversar sobre a vida
com uma pessoa estranha, me ajudar (no caso daqueles/as que me conheciam pessoalmente),
contribuir para que conhecimentos cientificos sobre eles/as fossem produzidos. Para ilustrar
as diferentes motivagdes apresentadas pelos/as jovens para participar da pesquisa, me

reportarei, a seguir, a algumas de suas falas®.

¥ Nesta tese, nos trechos em destaque das entrevistas realizadas com os/as jovens+, respeitarei a grafia original
das conversas e também o carater fragmentado dos bate-papos, a fim de preservar as caracteristicas de dialogos
realizados por ferramentas de comunicagao instantinea.
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Jeane diz:
pq [porque] vc [vocé] gostaria de participar da pesquisa?

Adriana diz:

pq
acredito que pesquisas que se propdem a entender o universo do

adolescente e do jovem que vive com hiv/aids
podem provocar mudancgas ao pensarmos o desenvolvimento
de politicas publicas

A fala de Adriana relaciona-se mais as pesquisas como um importante subsidio para a
constru¢do de politicas publicas. Em outra dire¢do, nas palavras de Rafael, uma pesquisa
como esta pode produzir informagdes para ajudar aos/as que “tiverem a oportunidade de ler a
entender sobre a vida de quem vive com o HIV”. Além disso, como ja nos conheciamos
pessoalmente, Rafael indicou que “queria [participar da pesquisa para me] ajudar”. Para
Wallace, o interesse na pesquisa se deu “pq [porque] gosto de conversar” e Ton “queria falar
sobre o assunto”. Dessa maneira, ¢ possivel perceber que foram motivagdes e interesses
variados que fizeram com que os/as jovens desejassem participar desta pesquisa. No geral,
esse interesse se deu em duas dimensdes: contribuir para a producdo de conhecimentos sobre

as particularidades da vida com HIV/aids e/ou, simplesmente, para falar sobre o tema — ¢

o~

importante destacar que a maioria deles/as indicou ndo ter com quem (ou ndo se sentir
vontade para) falar. Em relacdo a essa segunda dimensdo, muitos/as continuaram a me
procurar, mesmo depois de finalizadas as entrevistas, para perguntar, tirar davidas e
compartilhar situacdes relacionadas ao HIV/aids, tais como o inicio do tratamento com
antirretrovirais.

Embora ja tivesse muitos contatos (presenciais e virtuais) com jovens+ antes da
pesquisa (com muitos/as, inclusive, mantinha frequentes contatos por meio de ferramentas de
comunicagdo instantanea e redes sociais), nunca havia me dedicado a escuté-los/as de modo
sistematico, pensar sobre suas angustias, seus medos, desejos e prazeres. Além disso, com a

pesquisa, abri-me a possibilidade de questionar minhas (in)certezas e (des)continuidades no
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sentido do trabalho e das relagdes afetivas com muitos/as destes/as jovens. Com as
entrevistas, fui levada a problematizar, questionar, suspeitar e tensionar meus conhecimentos e
saberes em relagdo aos/as jovens+. Detalho o desenvolvimento das entrevistas no proximo

topico.

2.3 Bate-papos

Antes de realizar as entrevistas, preparei um roteiro com os temas que deveria/poderia
perguntar. O roteiro dividia-se em quatro blocos tematicos, a saber: a) dados gerais (que
incluia perguntas relacionadas a idade, local de moradia, escolaridade, profissdao/escolhas
profissionais); b) juventudes e projetos de vida (perguntas sobre desejos/planejamentos para o
futuro, sentidos/entendimentos sobre juventudes, organizagdo da vida para dar conta das
especificidades de viver com HIV, o diagnostico, os medos); ¢) sexualidades (experiéncias e
praticas sexuais, prevengdo, revelagdo de diagndstico aos/as parceiros/as sexuais €
afetivos/as); e d) corpo (uso e efeitos da terapia antirretroviral, atividades fisicas, alimentagao,
cuidados com o corpo). O roteiro servia para orientar as entrevistas. Ele ndo era composto por
um bloco rigido de questdes a serem respondidas e, sim, por um cardapio de perguntas que
poderiam ser feitas de modos variados. Assim, as perguntas iam sendo inseridas a medida que
eu percebia haver espago para elas. Além disso, os blocos tematicos ndo foram tratados
isoladamente e, muitas vezes, as perguntas se confundiam entre eles. Com cada jovem, as
entrevistas ocorreram de modo particular, e a sequéncia de perguntas foi sendo
modificada/revista a partir das respostas que eles/as davam.

As entrevistas ocorreram em horarios variados (sobretudo a noite e na madrugada).
Durante as conversas, eu ia introduzindo alguns dos temas da pesquisa. Porém isso ndo
aconteceu todas as vezes que encontrava o/a jovem on-line. Frequentemente, as conversas
giravam em torno de outros temas, e isso acontecia quando que eu percebia que nao seria
possivel entrar nas questdes da pesquisa naquele momento. A maioria dos encontros com
os/as jovens ocorreu de modo informal e nem sempre se caracterizou como momento de
entrevista. Eu tentava perceber, a partir de algumas perguntas, se o/a jovem queria/podia
participar/continuar a entrevista naquele instante. Nesses casos, as fronteiras acerca do que eu
entendia como momento de entrevista ou ndo foram sendo constantemente borradas. Fui
aprendendo a utilizar os programas de comunicacdo instantanea como estratégia para

produgdo de material empirico durante o processo de feitura das entrevistas. Nos primeiros
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encontros, tive duvidas acerca do melhor momento para inserir as perguntas e fiquei ansiosa
com as respostas, que, as vezes, demoravam alguns segundos/minutos para serem escritas, o
que, nesse tipo de comunicagdo, significa muito tempo. Além disso, o fato de ndo estar diante
dos/as meus/minhas informantes me deixava insegura, sensacdo que foi mudando ao longo da
realiza¢dao do campo.

Antes de iniciar as entrevistas, eu informava a cada jovem sobre os objetivos da
pesquisa, a metodologia e o que eu chamaria de detalhes operacionais (sobre a escolha do
nome; que era possivel parar ou desistir a qualquer momento; que as conversas seriam salvas
€ eu as enviaria para autorizacao das analises). Ao final da etapa de realizagdo das entrevistas,
enviei a cada participante um arquivo com os trechos das nossas conversas, que me
interessariam analisar, para que me autorizasse, por e-mail, a usa-los. Dois jovens (um homem
e uma mulher) ndo responderam ao e-mail autorizando a utiliza¢ao das entrevistas e, por essa
razdo, suas entrevistas, embora muito ricas, ndo integram o material empirico da tese. Toda
essa formalizagdo se deu porque, em entrevistas on-line, conforme aponta Flick (2009, p.
242), “as instrugdes precisam ser preparadas por escrito, e elas tém de ser claras e detalhadas
de modo que o participante saiba o que fazer”.

Com alguns e algumas jovens, as entrevistas fluiram desde o inicio. Mas com a
maioria deles e delas foi preciso estabelecer vinculos de confianga para que as conversas
pudessem ocorrer. E curioso indicar que alguns/algumas jovens iniciaram a participagdo nas
entrevistas utilizando nome e e-mail diferentes e, em algum momento, resolveram me passar
seus contatos verdadeiros, incluindo contatos em outras redes sociais, tais como o Twitter € o
Facebook, bem como enderegos de blogs e paginas de fotos pessoais.

Outro aspecto metodologico que me parece importante reiterar: nenhuma entrevista foi
exatamente igual a qualquer outra. Em cada uma delas, a sequéncia de temas e perguntas foi
se estabelecendo a partir das narrativas de cada jovem, adaptando as entrevistas narrativas
tradicionais e seguindo uma de suas principais caracteristicas, qual seja, a de ndo possuir uma
estrutura fechada (JOCHELOVITCH; BAUER, 2002; SCHUTZE, 2010). Além disso, para a
realizacdo desse tipo de entrevistas € necessario considerar “questdes exmanentes” e
“questdes imanentes”, que sdo definidas, respectivamente, como “aquelas que refletem o
interesse do pesquisador” e “os temas, topicos e relatos de acontecimentos que surgem
durante a narragdo trazidos pelo informante” (JOVCHELOVITCH; BAUER, 2002, p. 97).

Com tal abordagem, o foco do/a entrevistador/a deve estar nas questdes imanentes (ibidem),
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ou seja, o roteiro deve ser apenas orientador para a realizacdo das entrevistas, mas nao deve se
sobrepor ao que for sendo indicado como importante pelo/a entrevistado/a.

As entrevistas narrativas on-line possuem, ainda, uma especificidade que as diferencia,
de modo muito particular, das entrevistas realizadas presencialmente. Nas entrevistas
narrativas on-line, ndo ha uma sequéncia de perguntas a ser respondida apenas por um dos
lados, no caso, os/as entrevistados/as. Muitas vezes, as posi¢oes de entrevistador/a e
entrevistado/a sdo colocadas em xeque, postas em suspensdo. Ao mesmo tempo em que a
internet propicia o anonimato, que pode proteger a identidade da pessoa que estd sendo
entrevistada (se esta assim o quiser), ela também déa a impressdo de distanciamento entre os
sujeitos. Além disso, nas ferramentas de comunicagao instantanea as pessoas dialogam, o que
faz com que seja necessario um clima para propiciar a realizagdo das entrevistas. Com isso
quero dizer que, durante as entrevistas, muitas vezes fui convocada a responder perguntas
dos/as jovens e dar minha opinido sobre alguns dos temas sobre os quais falamos. Para dar um
exemplo mais concreto do que estou dizendo, quase todas as vezes em que perguntei sobre
relacdes afetivas e sexuais era convocada a responder alguma pergunta na mesma diregao.
Nao responder as perguntas que me foram feitas poderia representar o ndo estabelecimento do
vinculo necessario a realizagdo das entrevistas. Essa estratégia foi importante para que eu
também me sentisse a vontade para fazer as perguntas e fechar as entrevistas, sobretudo
porque, como ja disse, essa era uma experiéncia nova também para mim, que aprendi a
utilizar a metodologia na medida em que fui me utilizando dela.

Cada jovem demandou de mim uma atengdo diferenciada e, com cada um/a, as
entrevistas aconteceram de um modo particular. O leque de perguntas foi o mesmo para
todos/as com quem conversei, porém, as perguntas foram feitas de modo e em ordem
diversificada, considerando o ritmo de cada um/a e os caminhos que a conversa ia seguindo.
Isso teve varios efeitos sobre mim e sobre os/as jovens. Em varios momentos, exatamente por
ndo seguir uma lista preestabelecida de perguntas e, sim, um roteiro geral e flexivel, fui
abordada com questdes para as quais ndo tinha resposta, por outras que me deixaram com
duvidas acerca de como responder e, também, em varios momentos, fui surpreendida com
falas que me paralisaram, me fizeram chorar, ter medo — o que talvez seja um indicador de
que em uma pesquisa como esta (e todas as que envolvem pessoas, suas vivéncias e
sentimentos), que utiliza programas de comunicagdo instantanea via internet como estratégia

metodoldgica para produzir o material empirico, o caminho seja feito durante a caminhada.
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Parece-me importante referir, ainda, que minha proximidade com os/as jovens da
RNAJVHA me facilitou o acesso a muitos/as outros/as, uma vez que estes/as sabiam quem eu
era e também porque alguns/algumas dos/as jovens que inicialmente participaram das
entrevistas postaram informagdes sobre a pesquisa no grupo de e-mails da RNAJVHA,
sugerindo que colegas e amigos/as participassem.

Embora a fase de campo da pesquisa tenha sido encerrada em maio do ano passado,
pelo fato de meu perfil permanecer no Orkut em algumas comunidades direcionadas a pessoas
que vivem com HIV, continuo a ser adicionada nessa rede social por varias pessoas, o que
significa uma marca de pesquisas realizadas na/pela internet, em que o/a pesquisador/a,
mesmo nao estando em campo, mesmo off-line, continua presente. Essa talvez seja uma das
maiores diferencas entre as entrevistas realizadas na internet e aquelas realizadas
presencialmente, uma vez que, no segundo tipo, encerradas as entrevistas, na maioria das
vezes, encerram-se os contatos entre pesquisador/a e informantes.

Além disso, com varios/as dos/as jovens participantes da pesquisa, o contato e as
conversas virtuais continuaram mesmo ap6s o término das entrevistas. Isso ocorreu porque
muitos/as destes/as jovens me questionaram sobre como eu me portaria em relagdo a nossa
relagdo quando as entrevistas encerrassem e manifestaram interesse em continuar em contato

comigo, conforme € possivel perceber neste trecho de conversa com Inacio:

Inécio diz:

ainda ndo entendi

uma coisa

[...]

depois dela [a pesquisa] realizada

vc vai deletar as pessoas do seu msn?
Como vai fazer com os vinculos que fizer

virtualmente?
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As questdes trazidas por Inacio me fizeram refletir que os vinculos ndo precisariam
terminar junto com a pesquisa. Assim, com alguns/algumas as entrevistas terminaram, mas
outros tipos de relagdes e vinculos foram se estabelecendo. Nessa dire¢do, ao problematizar o
grau de insercdo do/a pesquisador/a numa pesquisa realizada pela internet, faz-se necessario
ponderar quanto aos aspectos éticos que dai decorrem, tarefa sobre a qual me debrugo na
proxima se¢ao.

Ao final da fase de entrevistas, consegui visualizar um interessante mosaico composto
por jovens de diferentes idades, locais de moradia, niveis de escolaridade, inser¢des
profissionais, experiéncias em relacao a sexualidade, tipo de transmissao do HIV, entre outras
diferencas e aproximacdes. Jovens me procuraram com interesses diferenciados: alguns/as
queriam compartilhar/falar sobre sua vida; outros/as, com interesses politicos, disseram achar
importante e necessaria a producdo de pesquisas que abordem questdes associadas as
juventudes soropositivas; outros/as, por terem descoberto a sorologia recentemente,
desejavam falar sobre isso; alguns/algumas disseram ter interesse em participar da pesquisa
por gostarem de mim, porque me conheciam, porque queriam me ajudar. Como ja referi, com
esses/as jovens também estabeleci diferentes relagdes, e as entrevistas ocorreram de maneiras
diferentes. Com o tempo, tanto eu quanto alguns/algumas jovens conseguimos perceber, no/a
outro/a, sensacdes como alegrias e tristezas, pelo modo como as conversas iam se
constituindo. Parece que criamos, por assim dizer, uma espécie de intimidade virtual.

Um destaque importante da feitura do campo foi que conheci jovens de lugares
distintos, o que certamente ndo seria possivel caso a pesquisa tivesse sido realizada
presencialmente, em Porto Alegre ou Brasilia (cidades nas quais morei durante o periodo de
doutorado), como havia pensado inicialmente. Contudo, ao conversar com jovens de
diferentes lugares, ndo tentei, em nenhum momento, comparar as realidades. Ao contrario, fui
percebendo que essas diferentes realidades ampliavam e enriqueciam meu campo, meu texto,
minhas analises, meu olhar sobre as juventudes soropositivas. Dito de outro modo, as
vivéncias, angustias, alegrias, prazeres, medos vivenciados pelos/as jovens+ se assemelham e
diferenciam, aproximam e distanciam, sdo singulares e plurais, independentemente do local
sua de residéncia.

Fazer pesquisa com uma metodologia como a que utilizei aqui coloca em circulagdo
também incertezas em relacdo a organizacdo do material empirico de modo a produzir

multiplos e variados sentidos. E sobre esse aspecto que investirei na proxima secao.
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2.4 Organizacio dos marcadores

Ainda durante a realizagdo das entrevistas, foi necessario ler, reler, pensar, repensar,
reorganizar o material empirico da tese; era preciso avaliar frequentemente se as entrevistas
seriam suficientes para produzir as informagdes que dariam vida a esta tese; era preciso
verificar a necessidade de aprofundar questdes, refazé-las, mudar ou voltar a direcdo. Desse
modo, fiz diversas leituras de cada entrevista, aquelas que estdo na tese e outras que, pelas
razdes ja explicitadas, precisei excluir. Inicialmente, as leituras eram avulsas. Na sequéncia,
as leituras do material empirico se deram com base nas questdes (central ¢ desdobramentos)
da pesquisa e nos trés principais eixos analiticos: jovens+ e suas aprendizagens, jovens+ € 0s
seus corpos, jovens+ e seus projetos de vida. Agrupei excertos em que os/as jovens davam
respostas similares e respostas opostas para as mesmas perguntas e, ainda, as respostas
singulares, particulares. A partir dai, fui recortando as entrevistas, empreendendo um
movimento de selecionar os trechos que me subsidiavam a pensar na tese. Tais recortes foram
sendo agrupados em quadros, a partir dos trés eixos analiticos ja destacados, para que, em
seguida, eu pudesse selecionar quais excertos fariam parte da tese. Foram varios
agrupamentos e separacgdes, aproximagoes ¢ distanciamentos, colagens e descolagens.

Com isso, aprendi que organizar material empirico nao ¢ uma tarefa simples. No caso
desta tese, foram necessarios diversos movimentos de idas e vindas nas entrevistas, de tal
modo que, em um determinado momento, eu sabia de cor partes inteiras das entrevistas e,
quando estava escrevendo e precisava trazer algum excerto, sabia qual ou quais jovens e onde
tal fala se encontrava. Com isso, fui me dando conta de que os/as jovens e suas falas me
acompanhariam na escrita da tese e nas reflexdes que eu fazia. O recorta e cola das
entrevistas para os quadros e para a tese se confundia, se misturava, se assimilava e se
diferenciava. Desse modo, os textos escritos pelos/as jovens foram, pouco a pouco, se
transformando em outros textos, no meu texto, nesta tese.

Assim, escrever uma tese vai se constituindo em importantes desafios e aspectos éticos
para os quais ¢ necessario refletir, questionar, problematizar. Na proxima se¢do, me ocupo em
refletir sobre os aspectos éticos (e também politicos) com os quais tive que lidar na feitura do

campo ¢ na realizagdo desta tese.
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2.5 Proxies éticos

Uma pesquisa académica sempre impde questdes €ticas que precisam ser consideradas
por pesquisadores e pesquisadoras. Nas palavras de Elisabeth Gomes Thomé (2011, p. 94),
“as pesquisas que envolvem seres humanos levam-nos sempre a questionamentos, situagdes
que, mesmo com todos os cuidados, sdo potencialmente carregadas de problemas éticos”. A
escolha do tema, dos sujeitos, das estratégias metodologicas, dos referenciais tedricos e
conceituais sdo sempre escolhas éticas e, também, politicas (Maria Cristina CAVALEIRO,
2009; Maria Claudia DAL'IGNA, 2011). Esta pesquisa me colocou, em varios momentos,
diante de questdes éticas sobre as quais precisei me debrucar. Em termos formais, precisei
submeter o projeto de pesquisa que originou esta tese a0 Comité de Etica em Pesquisa desta
Universidade (CEP/UFRGS), o qual foi aprovado sob o n° 19.805, em 6 de janeiro de 2011.
Antes de ser submetido ao CEP, o projeto foi analisado e apreciado positivamente pelo
Conselho de Pesquisa em Educagao (COMPESQ) desta Faculdade de Educacao, em 30 de
outubro de 2010.

Para além dos aspectos formais, o primeiro — e talvez mais importante — desafio ético
com o qual precisei lidar na elaboracdo desta pesquisa esta relacionado a autorizagdo dos/as
jovens entrevistados/as. Seguindo as recomendagdes da Resolucdo n° 196/96 do Conselho
Nacional de Satde e as orientacdes do Comité de Etica em Pesquisa da UFRGS, era preciso
ter a anuéncia/concordancia oficial dos/as meus/minhas jovens informantes por meio da
assinatura de um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Porém minha
pesquisa seria realizada via programas de comunicagdo instantdnea pela internet e, nesse
sentido, como conseguiria o0 TCLE assinado pelos/as jovens? Como garantir que eles/as me
enviariam este documento assinado? Muitas questdes, varias dificuldades e uma resolucao:
seria necessario adaptar o instrumento para obter o consentimento dos/as jovens pela internet.
Assim, decidi-me por enviar o TCLE por e-mail, junto com um arquivo contendo nossas
conversas®, para que os/as jovens pudessem (re)ler, se assim o desejassem, e fazer ajustes,
supressdes, alteracdes e, em seguida, me autorizar a utilizagdo na tese, bem como em artigos e
outros textos que possam se originar deste material, apoés a finalizagdo do doutorado.

Considerei, como assinatura dos/as jovens, um e-mail indicando concordancia com a

* Como em grande parte das conversas havia conteidos outros que nfo necessariamente relacionados ao tema
das entrevistas e da tese, antes de enviar os arquivos aos/as jovens para obter o seu consentimento, fiz uma
limpeza no conteudo, excluindo as partes em excesso (como didlogos sobre como foi o dia ou o fim de semana,
por exemplo).
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utilizagdo do material para fins académicos. Tal adaptacdo no consentimento dos/as
informantes foi necessaria para se adequar ao referencial metodologico desta pesquisa. Nessa
direcdo, cabe destacar que o TCLE, conforme utilizado atualmente, vem sendo
criticado/problematizado por varios autores e autoras — entre eles/as, Claudia Fonseca (2010),
Juan Guillermo Figueroa (2002), Maria Cristina Cavaleiro (2009) e Maria Claudia Dal'lgna
(2011). Para estes/as autores/as, o TCLE, isoladamente, ndo da conta das diversas questdes e
tensOes ¢€ticas que uma pesquisa pode ter. Eu acrescentaria que os TCLE ndo dao conta,
também, das diversas possibilidades metodologicas para a realizacdo de pesquisas na
atualidade, como ¢é o caso desta pesquisa. Em relacdo aos/as jovens+ desta pesquisa, de fato,
apenas dois (um homem e uma mulher) me solicitaram pequenas alteragdes nas entrevistas, as
quais, em minha avaliacdo, ndo representaram mudangas nas andlises aqui empreendidas.
Uma vez de acordo com as analises das entrevistas, os/as jovens deveriam me enviar por e-
mail a sua concordancia. Essa foi a maneira que encontrei para obter o consentimento dos/as
jovens e, mais que isso, para que eles/as tivessem nitidez sobre o que eu poderia utilizar das
nossas conversas, bem como para que pudessem rever e repensar o que foi dito.

Na Resolu¢ao n® 196/96, que dispde sobre pesquisas com seres humanos, para a
obten¢do do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido ¢ necessaria a “anuéncia do sujeito
da pesquisa e/ou seu representante legal” e serve para autorizar a “participacao voluntaria na
pesquisa” (BRASIL, 1996). Todavia, segundo Maria Claudia Dal'lgna (2011, p. 73), “o
consentimento formalizado por meio de assinatura de um termo ndo pode ser compreendido
como algo bom em si mesmo”. Para a autora, “Se, por um lado, ele visa garantir protecdo a
dignidade dos sujeitos da pesquisa, por outro, pode colocéa-los em risco” (ibidem, p. 73). No
caso desta pesquisa, ndo precisei lidar com os dilemas éticos relativos as pesquisas com
informantes menores de idade. Todavia, se isso tivesse ocorrido, eu precisaria me debrugar
sobre a seguinte questdo: a Resolugdo 196/96 orienta que, nas pesquisas com menores de 18
anos, ¢ preciso ter por escrito a anuéncia dos/as seus/suas responsaveis. Ora, hd varios/as
jovens+ cujas familias ndo conhecem o seu diagnostico, entdo como fazer para obter tal
consentimento? E mais, querer a anuéncia dos/as responsaveis ndo colocaria em risco os/as
jovens informantes, uma vez que muitos/as querem continuar a manter segredo em relagao a
sorologia? Sao questdes que merecem reflexdo e atengao.

No que diz respeito a decisdo de direcionar o convite a jovens com o minimo de 18
anos para participar da pesquisa, esta ndo se deu sem conflitos. Como ja sinalizei, entendo

juventude como uma constru¢do social, um conceito amplo no qual se atravessam questoes de
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género, sexualidade, local de moradia, nivel de escolaridade, entre tantas outras. A juventude
€ um conceito atravessado por defini¢cdes cronoldgicas, mas ndo pode ser definida unicamente
por elas. Corroboram com essa no¢do de juventude, autores/as como: Rossana Reguillo
(2003), Rosangela Soares (2005), Sandra Andrade (2008), Moénica Franch Gutiérrez (2008),
Elisiane Pasini e Jodo Paulo Pontes (2007), Jos¢é Machado Pais (2004), entre outros/as. Nessa
perspectiva, delimitar por meio de faixas etdrias a participagdo dos/as jovens na pesquisa me
parecia ser, minimamente, contraditorio. Mas, ao mesmo tempo, como trabalhar com jovens
menores de idade sem o consentimento de seus familiares? Embora entenda que os
marcadores cronoldgicos sdo insuficientes para abarcar a pluralidade das juventudes, como
resolveria esse dilema ético em uma pesquisa realizada por meio da internet, utilizando
estratégias de investigacdo que ainda estava aprendendo a usar? Felizmente ou infelizmente,
ndo fui adicionada, na conta de e-mail da pesquisa, por nenhum/a jovem que dissesse ter
menos de 18 anos e, com isso, ndo precisei tomar nenhuma decisdo no sentido de trabalhar ou
ndo com jovens menores de idade. Isso, porém, ndo significou que ndo tenha me incomodado
com tal possibilidade. Ao contrério, a hipdtese de ser adicionada por jovens menores de idade
me incomodou e provocou diversos questionamentos ao longo da feitura do campo, me
fazendo suspeitar/questionar, inclusive, do meu entendimento sobre o conceito de juventude.
Estaria eu reproduzindo a postura adultocéntrica contra a qual tenho trabalhado ao longo de
minha trajetéria profissional? Seria eu subjetivada pelos mesmos discursos com os quais
discordo? Questdes, duvidas, incertezas que me acompanharam por algum tempo.

Dando prosseguimento a esta reflexdo, parece ser importante destacar que desde a
publicacdo do Estatuto da Crianca e do Adolescente — ECA (BRASIL, 1990), vivemos, no
Brasil e em outros paises do mundo, um momento politico no qual os/as jovens sdo
compreendidos/as como sujeitos de direitos. Nessa direcdo, politicas publicas e normas
juridicas (leis, portarias, resolucdes, regulamentos etc.) tém sido implementados visando a
garantia desses direitos. Entretanto as mesmas politicas publicas e normas juridicas que se
propdem a compreender jovens como sujeitos autdnomos* e plurais quase sempre sdo
elaboradas a partir de rigidos marcadores etarios. Em outras palavras, a0 mesmo tempo em
que se pretende garantir direitos aos/as jovens, esses mesmos direitos sdo regulados a partir de
uma logica adultocéntrica. No campo das pesquisas académicas, tal descompasso entre o ideal

de autonomia dos/as jovens conferido pelo discurso politico e o tratamento juridico conferido

! Na perspectiva tedrica na qual esta tese se insere, o conceito de autonomia é questionado e problematizado.
Contudo nfo entrarei nessa discussdo aqui. Nesse sentido, o termo autonomia foi utilizado aqui apenas porque é
representativo das politicas puiblicas que entendem jovens como sujeitos de direitos.
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a esse/a mesmo/a jovem pode ser ilustrado pelo Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). Exigidos pelos Comités de Etica em Pesquisa, os TCLE devem ser assinados
pelos/as responsaveis de jovens menores de 18 anos, o que no caso da minha pesquisa seria
praticamente impossivel e, nessa dire¢ao, esse critério precisaria ser flexibilizado. Além disso,
a obrigatoriedade da anuéncia dos/as responsaveis poderia impossibilitar a realizacdo da
pesquisa, haja vista que, pelo que pude constatar com a feitura do campo, muitos/as familiares
nao conhecem o diagndstico do/a seu/sua jovem.

Contudo outras questdes éticas se colocaram para minha pesquisa: alguns/algumas
jovens me pediram para mencionar seus nomes de registro € ndo nomes inventados. Em um
primeiro momento, essa situagdo me deixou inquieta e desacomodou uma certeza que tinha a
priori: usaria nomes ficticios. Mas, apds ouvir os argumentos dos/as jovens, pensei: seria
ético esconder o nome de pessoas que querem se mostrar por acreditarem na forga politica que
isso tem? Estaria eu contribuindo para invisibilizar jovens militantes que dedicam suas vidas
em dizer que ¢ possivel, sim, viver com HIV? Ser identificado ¢ necessariamente ruim para
um sujeito que participa de uma pesquisa? Perguntas para as quais demorei a construir
respostas.

Manter o anonimato dos sujeitos que participam de pesquisas académicas tem sido
considerado mais do que um principio ético e um cuidado fundamental; tem-se constituido
quase que como um imperativo ja naturalizado. No entanto alguns dos/as jovens que
entrevistei sao militantes, participam de eventos locais e nacionais relacionados ao HIV/aids,
participam de entrevistas e programas na midia e acham que a visibilidade ¢ uma opgao
politica importante. Assim como no inicio da epidemia, quando foi preciso que muitos/as
mostrassem a cara e saissem do anonimato para chamar aten¢do para a necessidade de
politicas especificas para pessoas que viviam com HIV (DANIEL, 1989), atualmente,
alguns/algumas jovens acham importante mostrar-se como uma forma de dizer estamos aqui,
estamos vivos/as. Para outros/as jovens, participar de uma pesquisa, ver seu nome publicado
em textos, artigos e na internet, em certa medida, lhe confere uma espécie de status, tornando-
o famoso dentro do grupo social ao qual pertence. Nesse sentido, parece-me importante dizer
que estes/as jovens (assim como todos/as nods) sdo sujeitos de uma cultura do espetaculo, na
qual “eu, vocé e todos no6s”, como diria Paula Sibilia (2008), queremos expor nossas
intimidades, fotos, falar sobre os lugares em que fomos etc. Ou seja, para alguns/as jovens

mostrar-se tem efeitos benéficos importantes.
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Assim, usar o proprio nome — seja por uma razao politico-ideologica que tem
finalidade de visibilizar as vivéncias com HIV na juventude e, dessa maneira, visibilizar o
coletivo de jovens+, seja por interpelacdo cultural, para se expor — e ser identificado, ndo
necessariamente representa algo ruim. Por tais razdes, decidi usar nesta tese os nomes
escolhidos pelos/as jovens, independentemente de serem seus nomes de registro ou nao.
Contudo, aos/as que decidiram ser identificados pelo proprio nome, tive o cuidado de explicar
que a tese seria disponibilizada pela biblioteca da UFRGS em meio digital e que, por isso,
qualquer pessoa poderia ter acesso. Informei, ainda, que eu poderia publicar artigos, que
também ficariam disponiveis na internet e que, assim, eles/as poderiam ser identificados/as.
Dadas as devidas motivagdes, optei por utilizar os nomes escolhidos pelos/as jovens*.

Muitos/as dos/as jovens, durante as entrevistas, mostraram interesse em ler a tese
quando finalizada. Nas palavras de Caio, “quero ler [a tese]. Fiquei curioso para ler meu
perfil. rs. [risos]”. Rafaela, mesmo ap6s o término do periodo de entrevistas, sempre que nos
encontramos on-line, me pergunta pela tese e diz sobre sua curiosidade de 1é-la depois de
finalizada. Tal questdo me pde diante de outro dilema ético, ndo menos importante: como
escrever um texto que seja, a0 mesmo tempo, académico e acessivel a leitura dos/as jovens+,
participantes da pesquisa ou nao? Que sentido hd em escrever uma tese se esta ndo puder ser
compreendida pelos sujeitos que dela participaram? A tentativa nesse texto ¢ de escrever uma
tese académica exercitando, a0 mesmo tempo, um certo desapego do que comumente se
nomeia de academicismo. Nao sei até que ponto darei conta desse desejo, que ¢, sobretudo,
um posicionamento ético-politico.

Para muitos/as jovens+, faltam espagos e pessoas para/com quem falar sobre aspectos
da vida com HIV. Com isso, as redes sociais servem como possibilidade de conhecer pessoas,
trocar experiéncias, dividir alegrias e angustias, estabelecer afetos, relacionar-se afetiva e
sexualmente. Como consequéncia disso, tenho sido convocada, interpelada, procurada por
varios/as jovens a continuar conversando, particularmente sobre aspectos relativos a vida com
HIV/aids (por exemplo, sobre os efeitos que os medicamentos estdo provocando nos seus
corpos ou para dizer que deu inicio ao tratamento com antirretrovirais). A principio, isso nao
representa um problema para mim, que gosto de conversar ¢ de utilizar ferramentas de
comunicacao instantdnea. Contudo pode significar uma questao ética relevante: as relagdes
entre pesquisadora e os/as informantes deveriam acabar quando a pesquisa acaba? Alguns

estudiosos/as poderiam dizer que sim. Mas, diante do que esta pesquisa provocou em mim e

2 Com excegdo de dois jovens que nio se manifestaram em relagio ao nome com o qual seriam chamados na
tese. Para ambos, escolhi nomes ficticios.
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em muitos/as jovens, penso que nao seria €tico ouvi-los/as apenas no momento em que isso
era necessario para mim. Penso, ainda, que os vinculos que se estabeleceram a partir da
pesquisa expandiram-se para além dela, o que talvez possa ter ocorrido, entre outros fatores,
devido a especificidade da utilizacdo da internet como ferramenta de producdo de material
empirico de pesquisa.

A seguir, apresento a segunda parte desta tese, que € composta pelas seguintes

interfaces: Interface 1: a soropositividade como processo educativo; Interface 2: jovens+

corpos; Interface 3: jovens+ projetos de vida.



Parte 2

Interfaces
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3 INTERFACE 1: A SOROPOSITIVIDADE COMO PROCESSO EDUCATIVO

As narrativas de Caio, Murilo, Pedro, Fabricio, Jodo, José, Nilton, Mila, Ton, Luan,
Rafaela, Rafael, Adriana, Wallace, Hugo e Inacio sdo contadas nesta tese a partir das suas
aproximacgdes e distanciamentos, particularidades e atravessamentos — jovens singulares que
falam de suas vivéncias, medos, alegrias, desejos, projetos de vida. Como narrativas de vidas
singulares, elas ndo me permitem falar sobre jovens+ de forma univoca e generalizada, mas
ajudam a entender algumas aprendizagens e sentidos de soropositividade que vao
conformando determinadas vivéncias juvenis e dao pistas importantes para pensar politicas e
acoes educativas e assistenciais com jovens+ em sentido ampliado, na atualidade.

A partir do conhecimento do proprio diagnostico, os/as jovens precisam aprender a
lidar com a nova situacdo de estar acometido por uma infec¢ao até o momento incuravel, mas
para a qual existe tratamento disponibilizado, gratuitamente, pelo Sistema Unico de Saude
(SUS). Lidar com o diagnoéstico e com tudo que ele representa, decidir se/quando/para quem
revelar o diagnostico e organizar a vida a partir da nova realidade trazida pelo conhecimento
do diagnostico sdo algumas das (des/re)aprendizagens que passam a fazer parte da vida
destes/as jovens e sobre as quais procuro refletir nesta interface. Abordo, ainda, os cuidados
consigo € com os/as outros/as que os/as jovens+ necessitam aprender e incorporar ao seu
cotidiano, ao longo de toda a vida, e como a soropositividade interfere nas suas vidas,
escolhas e praticas no campo da sexualidade.

Dessa forma, esta interface trata das principais aprendizagens, desaprendizagens e
reaprendizagens necessarias aos/as jovens+ para lidar com diversos aspectos da vida com
HIV. Assim, este capitulo foi dividido em cinco partes complementares, quais sejam:
ferramentas de acesso (na qual apresento o0s principais conceitos operacionais desta
interface); revelagdo de diagnostico e producdo das subjetividades jovem+ (onde indico,
especialmente, de que maneiras o diagndstico interfere na vida dos/as jovens desta tese e
quais os aprendizados necessarios para organizar a vida a partir dele); amizade e sexualidade
como instituintes do cuidado de si (em que reflito sobre a importancia das redes de amizade
para os/as jovens+ e como a sexualidade vai sendo vivenciada por eles/as); relagoes sexuais e
afetivas (onde abordo os modos pelos quais as relagdes sexuais e afetivas sao vivenciadas e
ressignificadas pelos/as jovens+); e, por fim, cuidado e sexo seguro (em que reflito sobre
como 0 sexo seguro vai se constituindo, para os/as jovens+, a0 mesmo tempo, como um

imperativo e uma pratica de cuidado consigo € com os/as parceiros/as).
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3.1 Ferramentas de acesso

Para acessar as discussdes aqui propostas € preciso, entdo, indicar e discutir as
ferramentas tedrico-conceituais que me permitiram encaminha-las desse modo: cuidado de si,
aprendizagem, género e sexualidade.

3

Segundo Michel Foucault, cuidado de si significa “um certo modo de encarar as
coisas, de estar no mundo, de praticar agdes, de ter relacdes com o outro” (FOUCAULT,
2010a, p. 11). O cuidado de si, nessa perspectiva, implica “uma atitude — para consigo, para
com o0s outros, para com o mundo” (ibidem, p. 11). O cuidado de si ¢ constituido por um
conjunto de préaticas e técnicas desenvolvidas pelos individuos nas relagdes consigo, com os
outros e com o mundo. No que diz respeito aos/as jovens+ desta tese, os cuidados consigo
referem-se, principalmente: as aprendizagens necessarias para lidar com a condi¢do
sorologica e seus efeitos, nas relagdes consigo e com os outros; as estratégias de salvacao que,
conforme indicarei adiante, ndo estdo relacionadas as nogdes religiosas que também lhe sao
atribuidas e, sim, a mudanca de comportamentos na direcdo de viver melhor, viver mais, viver
com saude.

Aprendizagem, conforme indicou Marlucy Paraiso (2011, p. 147), envolve “abrir-se e
refazer os corpos, agenciar atos criadores, refazer a vida, encontrar a diferenga de cada um e
seguir um caminho que ainda ndo foi percorrido”. Aprender ¢, ainda, para a autora “abrir-se a
experiéncia com ‘um outro’, com ‘outros’, com uma coisa qualquer que desperte o desejo”
(ibidem, p. 147). Inspirada em Alberto Caieiro (1986), ela afirma, também, que “para
aprender ¢ necessario primeiro aprender a desaprender” (PARAISO, 2011, p. 147). E para
que aprendizagens e desaprendizagens ocorram ¢ fundamental que existam processos e
instancias de ensino. De acordo com a autora, “Ensinar ¢ transmitir, informar, ofertar,
apresentar, expor, explicar” (ibidem, p. 148).

Género, por sua vez, ¢ compreendido como uma ferramenta teorica, analitica, politica
e pedagogica que problematiza, de acordo com Dagmar Meyer e colaboradores/as (2004, p.
53), “todas as formas de constru¢do social, cultural e linguistica implicadas em processos que
diferenciam mulheres de homens, incluindo aqueles processos que produzem, separam e
distinguem corpos, dotando-os de sexo, género e sexualidade”. O conceito de género, nessa
perspectiva, pretende ir além das cldssicas abordagens sobre os papéis e as fun¢des de homens
e mulheres na nossa sociedade, para ser entendido como um organizador social, considerando

“as relagdes de poder — entre homens e mulheres e as muitas formas sociais e culturais que os
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constituem como ‘sujeitos de género’” (MEYER, 2003, p. 18). Conforme Linda Nicholson
(2000), ¢ algo que se da na intersec¢do entre nosso corpo bioldgico e as construcdes sociais
em torno das feminilidades e das masculinidades.

Por fim, sexualidade ¢ compreendida como um fendmeno cultural, social e historico.
Na perspectiva indicada por Foucault, trata-se de um “dispositivo politico” (2001, p. 142), no
qual o corpo anatomico e fisioldgico continua a existir, porém nao como algo natural e isolado
das relagdes de poder. Para Jeffrey Weeks (2001, p. 42), a sexualidade “tem sido um marcador
particularmente sensivel de outras relagdes de poder”. A sexualidade, dessa maneira, ndo ¢ um
dado da natureza, um instinto, como ¢ compreendida no senso comum; ao contrario, ela ¢ uma
construgdo sociocultural, cujos codigos sobre o que € ou ndo permitido fazer em seu ambito
sdo definidos e ensinados por instdncias como escolas, servicos de saude, igrejas etc. Nas
palavras de Weeks, “a sexualidade tem tanto a ver com nossas crengas, ideologias e
imaginagdes quanto com nosso corpo fisico” (ibidem, p. 38).

De forma articulada, tais conceitos/ferramentas me permitiram desenvolver as

reflexdes e andlises que apresento a seguir.

3.2 Revelacio de diagnostico e producio das subjetividades de jovem+

Talvez uma das mais importantes aprendizagens que atravessa a vida de pessoas com
doengas crdnicas, incluindo o HIV/aids, seja como lidar com o diagndstico e com o que o
acompanha: medos, novidades, mudancas nos habitos e praticas cotidianas, possibilidade de
ingestdo de medicamentos etc. E a partir do diagnéstico que as demais (re/des)aprendizagens
associadas a vida com HIV vio se constituindo. Em sua tese de doutorado, dedicada a analisar
e discutir os efeitos do diagndstico para as pessoas que vivem com HIV/aids, Vania
Nascimento (2002, p. 9) afirma que “viver com esse diagnostico traz importantes
repercussdes para o cotidiano e para as relagdes em sociedade, seja no ambito privado ou
publico”. Para a autora, “diante da possibilidade de viver com HIV por tempo indeterminado,
revelar a outras pessoas a situagdo de soropositividade tornou-se uma das questdes centrais do
cenario da epidemia da aids” (ibidem, p. 23). Lidar com as situagdes relacionadas a revelagao
do diagnoéstico ndo ¢ simples — muito pelo contrario — e € na complexidade de tais situagdes
que os modos pelos quais os/as jovens vao lidando com isso se multiplicam e se diferenciam.

No ambito desta tese, as motivagdes dos/as jovens para fazer o exame e conhecer a

sorologia foram as mais diferenciadas. Assim, foram mencionadas pelo grupo que entrevistei:
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exames de rotina; exames para iniciar a malhacdo; “fazer por fazer”; por achar que “podia
acontecer comigo”’; encontrar-se recorrentemente doente; fazer sexo desprotegido (pontual ou
frequentemente); conhecer o diagnostico positivo de parceiro/a ou ex-parceiro/a; e doagdo de
sangue. Cabe destacar que, aqui, ndo me refiro aos/as jovens de transmissdo vertical e, nessa
direcdo, hd que se considerar a existéncia de diferencas importantes em relagdao ao tipo de
transmissao, se vertical ou horizontal. Em linhas gerais, ¢ possivel dizer que a revelagdao de
diagndstico envolve, no tocante aos/as jovens, ao menos, duas direcdes: a) familiares,
cuidadores/as e/ou profissionais de saude contam a criangas e jovens — no caso dos/as jovens
de transmissao vertical; b) jovens contam a familiares, amigos/as e parceiros/as afetivos/as e
sexuais — em relacdo aos/as jovens de transmissdo horizontal. Em ambas as direcdes, os
modos de contar, os possiveis efeitos e reagdes (tanto para quem revela quanto para quem fica
sabendo) produzem significados diferenciados e, quase sempre, muito dificeis.

Outro aspecto interessante de refletir sobre a revelagdo do diagndstico é que, para a
maioria dos/as jovens que entrevistei, essa ¢ uma situacao vivenciada com mulheres — quer
sejam profissionais de saide que revelam o diagndstico ou com amigas e/ou maes.
Geralmente, sdo elas as primeiras (em alguns casos, Unicas) a saber o diagnostico,
reproduzindo, de modo visivel, caracteristicas atribuidas as mulheres como se fossem
essencialmente delas, perspectiva problematica se analisada a partir da no¢do de género com a
qual trabalho nesta tese. Para pensarmos na perspectiva de género, trago um excerto da

entrevista de Caio.

Caio diz:

minha mae sabe

mais ninguém

mas ela nunca me apoiou muito

ela fica mais preocupada com o que os outros vao pensar
se souberem do hiv

do que comigo mesmo

com a minha satde

apoio mesmo vem das minhas amigas
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O excerto da fala de Caio pde em movimento diversos pontos de analise.
Primeiramente, refere-se a falta de apoio por parte de sua mae. Para ele, as amigas sao as
pessoas com quem pode contar e sentir-se apoiado. Geralmente, sdo as maes a quem eles/as
temem magoar, que sdo flagradas chorando em razao do diagndstico e que mais se preocupam
com o que “os outros vao dizer se souberem”. Tais situagdes, analisadas a partir da
perspectiva de género, reproduzem aspectos bastante comuns na nossa cultura, quais sejam: as
mulheres seriam naturalmente cuidadoras e preocupadas com as criangas € os jovens sob sua
responsabilidade, particularmente os/as filhos/as. Contudo tais situacdes borram esses
mesmos aspectos, uma vez que também sio as maes as que, de acordo com alguns/as jovens,
se preocupam mais com as aparéncias do que com a nova condicao de vida deles/as. Desse
modo, me parece que se espera delas preocupacdo, cuidado, atencdo, sofrimento e aceitacao
incondicional, sentimentos que seriam naturalmente femininos. Os processos culturais pelos
quais somos ensinados a ser homens e mulheres de um determinado modo, segundo Dagmar
Meyer, “envolvem estratégias sutis e refinadas de naturalizagdo e legitimagdo que precisam
ser reconhecidas e problematizadas™ (2011, p. 20).

Nesse sentido, parece importante refletir que ndo ¢ por acaso que, em geral, mulheres
(ocupando diferentes posicdes de sujeito na vida desses/as jovens, tais como maes,
profissionais de saude e/ou amigas) sdo as primeiras com quem os/as jovens contam nas
situacdes dificeis. Em relacdo ao lugar das maes, cabe destacar, ainda, que as pedagogias da
maternidade, conforme problematizadas e estudadas por Meyer (ibidem), conferem as maes o
cuidado e o “imperativo do amor e da doagao” em relagdo a seus/suas filhos/as, o que sustenta
e legitima a indignag¢do de alguns/as jovens em relagdo as suas maes, quando estas se
preocupam mais com o que “os outros vao dizer se souberem” do que com sua saiude e sua
nova condicdo de vida, pois isso as desloca do lugar/papel esperado delas pela sociedade.
Todavia cabe ressaltar que, no caso dos/as jovens que entrevistei, a maioria das maes ocupa a
posi¢do que delas se espera e para a qual sdo ensinadas ao longo da vida, por meio das
pedagogias da maternidade abordadas por Dagmar Meyer (2003a; 2011).

Sao também as mulheres (enfermeiras, médicas, psicologas, assistentes sociais etc.) a
quem eles/as costumam procurar nos servicos de satde para questdoes, digamos, menos
técnicas e mais pessoais. Alguns/as jovens relataram a dificuldade de conversar com os
médicos (homens) sobre seus medos, anseios, duvidas, particularmente no ambito da
sexualidade e das praticas sexuais. Nas entrevistas de alguns/as jovens, hd uma nitida

distingdo sobre a relagdo com os/as profissionais do servi¢o de satde (privados e/ou publicos)
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nos quais sao atendidos: para os médicos ficam as perguntas técnicas; com eles, o didlogo gira
em torno de CD4, carga viral, tratamentos. Se for médica, abre-se a possibilidade para se falar
sobre outros aspectos, mas mesmo com elas ha um distanciamento no que diz respeito as
duvidas, incertezas e inquietagdes do ambito da subjetividade. Além de analises de género,
poderiam ser feitas, aqui, reflexdes acerca das relagdes médico-paciente, nas quais as relagdes
de saber-poder sao bastante definidas e marcadas. Contudo ndo me deterei a analisar esse
aspecto, ja bastante problematizado por outros/as autores e autoras®.

Cabe destacar, ainda, o lugar das amigas na vida dos/as jovens desta tese. E a elas que,
geralmente, se recorre quando da revelacdo do diagndstico e, também, para conversar,
desabafar, pedir conselhos etc. De certo modo, isso refor¢a outra nogdo bastante comum na
nossa cultura: de que as mulheres sdo mais soliddrias, mais companheiras, mais afetivas, mais
cuidadoras. Tais formas de representar as mulheres ndo se ancoram numa esséncia feminina
dada a priori, mas constituem produg¢des sociais e culturais (MEYER, 2003b).

Nesta tese, a revelacdo de diagndstico ¢ tomada como processo de declaragao e/ou
divulgacdo da sorologia positiva para o HIV, tanto por parte de profissionais de saude ou
familiares a pessoa soropositiva quanto das pessoas soropositivas para outras pessoas
(amigos/as, familiares, parceiros/as sexuais ¢ afetivos/as etc.). Nas palavras de Elizabete
Franco Cruz, “no vocabulério da AIDS, entende-se por ‘revelagao’ o fato de contar, narrar que
alguém tem HIV” (2005, p. 188). Para essa autora, em relacdo a criancas e jovens
soropositivos/as, a revelacao do diagndstico do HIV/aids possui trés dimensoes:

[...] quando alguém (geralmente um adulto familiar, profissional de satde ou
voluntario de casa de apoio) vai “contar” para eles que eles t€ém HIV/AIDS [...]
quando eles vdo contar para alguém que sdo portadores do HIV/AIDS e; por fim,

ainda existe a possibilidade de alguém contar para outrem que eles sdo portadores do
HIV/AIDS. (ibidem, p. 188).

Em quaisquer das dimensdes apontadas, trata-se sempre de revelar um segredo e de
dar conta de lidar com os efeitos que essa revelagao pode ter (rejeigdo, ndo aceitacdo, estigma,
entre outras), em relacdo a si, as suas familias e as pessoas que conhecem o seu diagnostico,
seu segredo (ibidem).

Informar criangas e jovens sobre sua condi¢do sorologica positiva para o HIV parece
ser um desafio para familiares e cuidadores/as* que, de acordo com Camila Guerra (2008, p.

11), “tendem a postergar o momento de revelacdo do diagndstico”. Para a autora, o adiamento

# Por exemplo, ver: José Ricardo Ayres (2006); Andrea Caprara e Anamélia Lins e Silva Franco (2006).

# Parte dos/as jovens infectados/as por HIV via transmissdo vertical perderam pais ¢ mées em decorréncia da
aids, crescendo, assim, aos cuidados de familiares (tios/as, avos etc.) ou pessoas que trabalha(ra)m em casas de
apoio. Em ambos os casos, utiliza-se o termo cuidadores/as para se referir a essas pessoas.
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para revelar o diagnostico pode se dar tanto por questdes relacionadas as criangas —
“imaturidade cognitiva para compreender a doenca, falta de questionamento ou curiosidade,
possivel rea¢do psicoldgica negativa da crianca e o risco desta falar sobre a condicdo para
terceiros e ser vitima de preconceito” — e aos/as proprios/as cuidadores/as — “desconforto
diante de eventual exposicao da historia familiar (a soropositividade dos pais, por exemplo), o
medo do estigma, sentimentos de culpa pela transmissao do HIV e sentimento de despreparo
para abordar o assunto com a crianga ou adolescente” (GUERRA, 2008, p. 11).

Na mesma dire¢do, a pesquisa realizada por Heloisa Helena Marques e
colaboradores/as (2006, p. 622) aponta que seriam considerados elementos dificultadores da
revelacdo do diagndstico (de adultos/as falando para criangas e jovens): “o medo do
preconceito, da discriminacdo e da reagdo da crianca [e do/a jovem], e do que podera
acontecer apos a revelagdo; o desconforto pela exposicdo da histéria familiar; e medo das
responsabilidades”. Segundo os/as autores/as, nos servigos de saide hd muitas criangas e
jovens que nao tém “informagdes completas sobre sua historia”, mesmo que ““a recomendacao
predominante na literatura seja o estabelecimento de um dialogo continuo entre equipe de
saude, crianca e familia, de modo a aproxima-los progressivamente do momento da
revelagdo” (ibidem, p. 619).

Antes de dar continuidade aos argumentos que venho desenvolvendo aqui, parece-me
particularmente interessante refletir acerca do termo revelagdo. Segundo o Diciondrio
Michaelis On-line®, revelagdo significa, entre outras coisas: “agdo ou efeito de revelar ou
revelar-se; a propria coisa revelada; declaragdo ou divulgagdo de coisa que estava em segredo
ou era ignorada”. Nessa perspectiva, gostaria de explorar alguns desses sentidos.
Primeiramente, no ambito da revelacdo do diagndstico soropositivo, revelar implica falar de
si, assumir que ndo se cuidou ou que ¢ filho/a de pai e mae irresponsaveis, imprudentes,
assim, revelar o diagnodstico ¢ revelar desvios do proprio comportamento (ou de seus
familiares) em relagdo ao que ¢ ensinado e prescrito por politicas publicas e agdes educativas
no campo da prevencao do HIV/aids. Nesse campo, a propria coisa revelada diz respeito aos
multiplos sentidos do HIV/aids na nossa cultura; como ja referi anteriormente, ndo se trata de
uma doen¢a como as outras e, sim, de uma doenga com significados morais ¢ culturais.
Revelar significa, também, “declaracdo ou divulgacao de coisa que estava em segredo ou era

ignorada”, o que reflete a situagdo (que ja foi e que ainda ¢) vivenciada por varios/as dos/as

* Disponivel em: <http://michaelis.uol.com.br/moderno/portugues/index.php?lingua=portugues-
portugues&palavra=revela%E7%E30>. Acesso em: 10 jan. 2012.
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jovens que entrevistei. Declarar ou divulgar o segredo implica arcar com os efeitos dai
decorrentes, muitas vezes doloridos e dificeis de lidar.

Entre os multiplos e possiveis sentidos que poderiamos atribuir ao termo revelagdo ha
ainda um que ndo mencionei e que gostaria de problematizar, brevemente, aqui. Trata-se do
sentido teolégico e/ou religioso de revelagdo, vinculado a nogdo de confissdo. E preciso
confessar os pecados. Nessa perspectiva, deve-se revelar o diagndstico e, com isso, confessar
seus pecados, sua falta de cuidado consigo e com o outro, a pratica de comportamentos
considerados desviantes pelos discursos morais e, também, pelos discursos da satde publica
nos nossos dias: fazer sexo desprotegido e/ou usar drogas injetdveis, sobretudo com
equipamentos compartilhados, configura-se como algo que se precisa confessar e, a0 mesmo
tempo, mudar praticas, desaprender comportamentos que o/a fizeram chegar até ali, infectar-
se. No caso dos/as jovens de transmissdo vertical, a confissdo estd relacionada aos maus
comportamentos do pai e/ou da mae. Obviamente que essa € uma nogado que merece ser
problematizada com atenc¢do, particularmente porque seus sentidos estdo mais fortemente
relacionados a culpabilizagdo dos individuos pela propria infeccao.

Do meu ponto de vista, o que deveria estar em jogo ndo ¢ a responsabilizagado e, sim, o
desenvolvimento de estratégias para ajudé-los/as a lidar com a nova condi¢do sorologica e os
efeitos desta na vida de cada um/a e de todos/as. E preciso que eles/as desenvolvam
estratégias para salvar-se, termo que aqui, ao contrario do meu argumento sobre o termo
confissdo, ndo estaria vinculado aos seus significados religiosos, mas aos que decorrem da
nog¢do de praticas de cuidado de si, conforme indicado por Foucault (2010a). Nessa dire¢ao,
salvar-se significa “aceder a bens que nao se possuia no ponto de partida, favorecer-se com
uma espécie de beneficio que se faz a si mesmo, do qual se € o proprio operador” (ibidem, p.
166). Para o autor, “o termo salvacdo a nada mais remete sendo a propria vida” e, desse modo,
“quem se salva é quem esta em estado de alerta, de resisténcia, de dominio e soberania sobre
si, que lhe permite repelir todos os ataques e assaltos” (ibidem). Atualizando essa nogao de
salvacdo abordada por Foucault e relacionando-a com os depoimentos dos/as jovens+ que
compdem esta tese, parece-me util pensar que, para operar tal beneficio em prol de si
mesmo/a, ¢ preciso ter acesso a informagdo, aos bens e aos insumos necessarios aos cuidados
consigo; mas ¢ preciso, também, desaprender antigos habitos e aprender outros € novos
modos de cuidados para consigo, associados a sua condi¢do soroldgica. Ao pensarmos em

jovens de transmissdo vertical nesse contexto, parece-me que € preciso aprender a cuidar-se
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por si mesmo, produzindo/consolidando uma certa independéncia em relagdo aos cuidados até
entdo realizados por familiares e cuidadoras/es.

Voltando a revelacdo de diagnostico, cabe destacar que, muitas vezes, esse momento
se constitui como um processo, com o qual ¢ preciso aprender a lidar. Com isso quero dizer
que muitos/as dos/as jovens que entrevistei desenvolvem estratégias para revelar o
diagnostico: quando contar, a quem contar, em que circunstancias, de que modos. Estratégia ¢
entendida, nesse caso, conforme um dos sentidos atribuidos ao termo por Michel Foucault e
explorado por Edgardo Castro no Vocabulario de Foucault (2009, p. 151): “a escolha dos
meios empregados para obter um fim, a racionalidade utilizada para alcangar os objetivos™.
Estratégias seriam as taticas e sistematicas utilizadas para pér o poder em funcionamento
(FOUCAULT, 2010b).

O processo de revelagdo, ao que me parece, exige que familiares, cuidadores/as e os/as
proprios/as jovens apreendam os significados atribuidos ao HIV, as pessoas que vivem com
HIV e a vida com HIV e, assim, desenvolvam estratégias para lidar com sua condi¢ao
sorologica. Dessa forma, antes de enfrentar o medo da exposicdo ao outro € preciso
incorporar, admitir, lidar com os proprios medos, preconceito, autoexclusio etc. E necessario,
também, aprender a enfrentar medos e incertezas relacionadas a revelacdo do diagnostico ao
outro, processo quase sempre dificil, uma vez que pode significar a exposi¢ao de questdes
pessoais relacionadas a sexualidade e/ou uso de drogas injetaveis, por exemplo, € que podem
resultar em maior potencial de exclusdo, estigma, rejeicdo e preconceito. Nas palavras de
Caio: “contar ¢ se sentir vulneravel, ter que se abrir pra pessoa”.

Em relacdo aos/as jovens de transmissdo vertical que entrevistei, a falta de
conhecimentos sobre o proprio diagndstico ndo foi apresentada. Para eles/as, o processo de
saber sobre sua condi¢do sorologica foi se dando desde crianga. Desse modo, foram sendo
informados/as, gradativamente, sobre o fato de terem “um bichinho no sangue”; e, na medida
em que foram crescendo, as informacdes técnicas sobre HIV/aids foram sendo transmitidas,

como ¢ possivel perceber nos relatos de Mila e Rafaela, descritos a seguir.

* No Vocabuldrio de Foucault: um percurso pelos seus temas, conceitos e autores, Edgardo Castro indica que
Foucault compreende estratégia em trés diregdes. Ja indiquei a primeira no corpo da tese. As demais defini¢des
para o termo seriam, respectivamente: 2) “modo em que, em um jogo, um jogador se move de acordo com o que
pensa acerca de como atuardo os demais e do que pensa acerca do que os outros jogadores pensam acerca de
como ele havera de se mover”; 3) “conjunto de procedimentos para privar o inimigo de seus meios de combate,
obrigé-lo a renunciar a luta e, assim, obter a vitoria” (CASTRO, 2009, p. 151-152).
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Mila diz:

Eu tinha mais ou menos uns 9 anos, quando eu perguntei a ela [sua mae]
pq [porque] eu tomava remédios e pq [porque] eu ficava internada.

A1 ela me disse que eu tinha um bichinho no sangue e por isso eu precisava
tomar os medicamentos para acabar com eles.
Mas foi com uns 13, 14 anos msm [mesmo] que eu comecei a entender o que

era aids.

Rafaela diz:

Descobri que tinha o virus com 7 pra 8 anos pq [porque] no
hospital que me tratou tinha psicologas e nos era mais ou menos
dito.

Meus pais (tios) sempre diziam que eu tinha um bichinho no
sangue.

Pra mim foi normal saber que tinha o virus.

As falas de Mila e Rafaela indicam que, em certa medida, os/as jovens infectados/as
por transmissdo vertical, para os/as quais o diagnostico vai sendo revelado processualmente,
tiveram (e seguem tendo) suas vidas organizadas, desde muito cedo, para dar conta das
especificidades que a soropositividade exige (ida frequente aos servigos de saude e ingestao
cotidiana de medicamentos, dentre outras coisas). Wallace, por exemplo, que conhece sua
condi¢do soroldgica e que comecou a tomar medicamentos desde muito pequeno, ao ser

perguntado sobre quando iniciou o tratamento com medicamentos antirretrovirais, disse:
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Wallace diz:

Desde que me entendo por gente.

Foi mt [muito] natural, vai ser dificil de falar.

Contudo, de acordo com as pesquisas realizadas por Camila Guerra (2008) e Heloisa
Helena Marques e colaboradores/as (2006), conhecer o diagnostico desde cedo ndo ¢ o
processo vivido pela maioria das criancas e jovens que nasceram com HIV. Ao contrério,
essas pesquisas indicam que o adiamento da noticia ¢ uma pratica recorrente, em funcio dos
desdobramentos ja mencionados.

Da mesma forma, os/as jovens de transmissao horizontal que entrevistei relataram que
receber o diagndstico ¢ um momento bastante dificil. A noticia, em geral, ndo ¢ dada de modo
gradativo. Todos/as relataram o qudo dificil foi receber o diagnostico. Com isso, ndo quero
dizer seja facil para os/as jovens que conhecem o seu diagnostico gradativamente. Chamo
aten¢do para o fato de que receber o diagnostico de uma s6 vez demanda, desses/as jovens,
uma maturidade que, muitas vezes, ndo existe; e isso complexifica ainda mais a situacdo. Eis
alguns dos pensamentos que os/as jovens relataram ter no momento do diagnéstico: medo de
morrer, de ficar doente e depender dos cuidados de outras pessoas; ndo saber o que fazer;
receio da reacdo de familiares, amigos e amigas, parceiros/as sexuais e afetivos; sensacao de
que nao ¢ possivel voltar atrds. Receber e revelar o diagndstico sdo situacdes complexas e

dificeis de lidar, nessa diregao:
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Nilton diz:
Primeiro foi o baque da noticia, pois ¢ uma noticia dificil de ser recebida.
Depois foi o meu levantar, detalhe: tudo sozinho, pois durante esse tempo

inteiro [um ano de diagnodstico] ndo contei para os meus pais.

Ton diz:
a principio [foi] péssimo, pensei em me matar...sei 14, me atirar no
primeiro carro.

Mas depois eu pensei: bom, tudo tem seu lado bom, certo?
[...] Sabe, Jeane, acho que o hiv € como se eu tivesse nascido outra vez.

A nova situacgao exige outros e novos modos de organizar a vida e, para isso, diferentes
aprendizagens sdo fundamentais. De acordo com Elizabete Franco Cruz, para os/as jovens
“que sabem de sua condi¢ao soroldgica, o desafio ¢ poder revelar-se em relagdes amorosas e
de amizade, em espagos como a familia, a escola e o trabalho e, ainda assim, se sentir aceitos,
amados e respeitados” (2005, p. 189). Para alguns/algumas jovens, € preciso um tempo para

processar e acostumar-se com a noticia do diagnostico, como foi o caso de Adriana.



Jeane diz:

como € por que vocé procurou fazer o exame?

Adriana diz:

bem

tive doente

com pneumonia (...foi 0 que me disseram na época)
o médico, ele me fez perguntas
sobre algumas coisas da minha vida
minha forma de vida

como posso dizer...

as coisas que eu andava fazendo

[...]

dai fizemos varios exames

dentre eles o de aids

dias depois veio o resultado positivo
ao que eu ndo aceitei

briguei com o médico

fiquei assustada

triste [...]

ndo continuei o tratamento

alids ndao comecei tratamento algum [...]

Jeane diz:

demorou a comegar o tratamento ou nunca fez?

Adriana diz:

seis meses, mais ou menos
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Assim como Adriana, outros/as jovens relataram ter precisado de um tempo para
acostumar-se com a noticia e para voltar a procurar o servico de saude e buscar
acompanhamento clinico. A meu ver, isso € bastante compreensivel (embora os protocolos de
atendimento as pessoas que vivem com HIV sugiram o inicio do tratamento — nao
necessariamente, medicamentoso — o mais cedo possivel?’), uma vez que a infec¢do por
HIV/aids ainda ndo tem cura e € cercada por aspectos morais, que t€m efeitos perversos nas
vidas das pessoas nomeadas de soropositivas, a partir de entdo.

Na recente historia da aids, como mencionei na primeira parte desta tese, 0 acesso aos
medicamentos foi uma acdo programatica responsavel por produzir mudangas significativas
tanto nas representacdes culturais da doenca quanto na vida das pessoas soropositivas, uma
vez que, a partir deles, foi possivel pensar vida com HIV/aids. Isso, contudo, desembocou em
um processo de responsabilizacdo e culpabilizagdo, incorporados ao termo cuidado, quando
este ¢ direcionado as pessoas que vivem com HIV (incluindo-se os/as jovens) e pelo qual elas
sdo subjetivadas. No ambito da satde, o termo cuidado vem sendo assumido como atitudes
terapéuticas em relacdo ao outro e/ou a si proprio. Para José Ricardo Ayres, o sentido
popularmente atribuido a no¢do de cuidado da (ou em) saude refere-se a “um conjunto de
procedimentos tecnicamente orientados para o bom éxito de um certo tratamento” (2004, p.
74). Para o autor, entretanto, o cuidado em satde ¢ ainda mais complexo, envolvendo também
“uma interagdo entre dois ou mais sujeitos visando o alivio de um sofrimento ou o alcance de
um bem-estar, sempre mediada por saberes especificamente voltados para essa finalidade”
(ibidem, p. 74). Poderiamos dizer, nesse sentido, que o cuidado em saude se da na relagdo
entre profissionais e usudrios/as do servigo de saude, e na relagdo deste/a usuario/a consigo
mesmo/a, quase sempre seguindo orientagdes, prescricdes, recomendagdes dos/as
profissionais que o/a atenderam. De modo geral, os cuidados no ambito da saude estdo
focados em agdes/intervengdes clinicas e terapéuticas no/a usudrio/a, mas que necessitam que
o/a proprio/a usudrio/a faca sua parte, siga as recomendacdes, faca adesdo correta ao
tratamento, mude comportamentos. No terreno do HIV/aids (mas ndo apenas nele), essa nogao
de cuidado que necessita de contrapartida do/a usuario/a em relagao a sua satde — ¢ bastante
comum nas intervencdes voltadas a prevencdo e, também, a prevengdo posithiva. Nessas

praticas, por vezes, ndo sdo levados em consideragcdo outros aspectos (incluindo-se aqui a

47 No intuito de possibilitar o inicio rdpido do tratamento, o acesso ao diagndstico precoce &, atualmente, uma
das principais politicas do Ministério da Satde no ambito do HIV/aids. Para mais informagdes sobre acdes e
politicas publicas voltadas ao diagnéstico precoce do HIV, ver: <http://www.aids.gov.br/tags/tags-do-
portal/diagnostico-precoce>. Acesso em: 2 jan. 2012.
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vontade informada e esclarecida do/a usuério/a de ndo querer aderir ao tratamento e/ou nao
querer cuidar-se, por exemplo) que podem ser responsaveis pelo que poderiamos chamar de
falta de cuidado com a propria saude.

Ainda no terreno do HIV/aids, o cuidado consigo — que, neste caso, ¢ indissociavel do
cuidado com o outro — se desdobra em um cardapio repleto de itens que sdo indicados (ou
melhor, prescritos) e que inclui, por exemplo: usar preservativo/camisinha em todas as
relacdes sexuais (sejam elas anais, orais e/ou vaginais), fazer acompanhamentos regulares das
condicdes de satde, ir ao/a infectologista com frequéncia, alimentar-se bem, praticar
atividades fisicas, fazer adesdo ao tratamento com antirretrovirais e/ou outros medicamentos.
Para atender tais praticas de cuidado com a propria satde (e, também, com a saude de
parceiros/as sexuais e afetivos/as, por exemplo) sdo necessarias mudangas nos habitos, no
estilo de vida, no comportamento e nas praticas sexuais. Nesse contexto, ¢ preciso, pois,
desaprender habitos anteriores ao diagnostico para aprender novos habitos, praticas e
comportamentos.

Desaprender, reaprender, aprender desde outros modos, lugares e perspectivas nao sao
praticas faceis e ndo se constituem sem estarem intrinsecamente ligadas a medos, angustias e
dificuldades. Fomos todos/as educados/as em uma cultura que nos ensina a buscar certezas,
respostas definitivas e finalizadas. Viver com a provisoriedade, o incerto, a fluidez e com as
respostas (e perguntas) em movimento nos deixa inseguros/as. As estratégias de educagdo em
saude, por sua vez, buscam ensinar o melhor modo, a maneira certa de prevenir doengas e
conviver melhor com aquelas que ja possuimos. Tais estratégias estdo focadas na transmissao
de informacdes e conhecimentos (MEYER et al., 2006), acreditando que eles (ou a sua falta)
sdo responsaveis por provocar mudancgas no tocante aos cuidados/as dos/as usudrios/as com a
propria satde. E preciso, pois, deixar de lado, abrir mdo do que se sabe, dos modos como se
organizou a vida, até entdo, para apre(e)nder o novo.

Dagmar Meyer e colaboradores/as indicam que, nos processos educativos no campo da
saude, continua-se seguindo a perspectiva da transmissao de informagdes e

[...] conhecimentos especializados que ‘a gente detém e ensina’ para uma ‘populacdo
leiga’, cujo saber-viver ¢é desvalorizado e/ou ignorado nesses processos de

transmissdo. Assume-se que, para ‘aprender o que noés sabemos’, deve-se
desaprender grande parte do aprendido no cotidiano da vida” (ibidem, p. 1336).

A dire¢do indicada pelas/os autoras/es pode ser facilmente percebida nas intervencdes
educativas no ambito do HIV/aids (particularmente, aqui, me interessam os modos como tal

perspectiva vem sendo utilizada nas intervengdes voltadas aos/as jovens+), uma vez que apos



82

(e, algumas vezes, junto com) o diagnostico sdo desenvolvidas estratégias pedagogicas para
ensinar-lhes os cuidados necessarios para ficar/permanecer bem, mesmo estando infectado/a
por HIV. Muitas dessas estratégias, no entanto, ndo levam em consideracdo os diversos
contextos que podem favorecer ou dificultar a adesdo as praticas de cuidado consigo (e
também com os outros), ndo sendo, portanto, suficientes para dar conta das inimeras
dimensdes que o cuidado (ou a falta dele) pode provocar na vida de individuos e grupos.
Dessa feita, quase que se pode dizer que estamos frente a demanda de duas mudancas de
comportamento: deixar de fazer e de viver como se sabe, para fazer e viver diferente. A nogao
de fazer e viver diferente cola-se, sobretudo, no fato de que a infec¢do por HIV é, até o
presente momento, incuravel, o que se concretiza, entre outras coisas, no sentimento de que

nao ¢ possivel voltar atrds, conforme indica Pedro.

Pedro diz:

lembro que a profissional de saide que me informou o ocorrido, quase

ndo quis me revelar, dizendo inclusive que s6 poderia me entregar
se eu tivesse com minha identidade, mas eu insisti € ela me disse: -
Pedro, seu exame deu positivo [...]. Eu chorei (ndo desesperadamente,
mas chorei). Eu ja sabia o que teria que fazer, pois eu ja tinha lido muito
sobre o assunto, mas mesmo assim, foi como se a vida tomasse para si
o seu poder de decisdo, aquilo eu ndo poderia mais reverter...

As palavras de Pedro sdo potentes para nos ajudar a pensar em alguns dos significados
da revelagdo do diagnostico como “aquilo que ndo se pode reverter” e que demanda mudangas
de praticas e habitos, dimensionados por ele na frase: “eu ja sabia o que teria que fazer”.
Alguns/as jovens que entrevistei costumavam ler (especialmente na internet) sobre o
HIV/aids, mas a maioria deles/as disse ndo ter costume de fazé-lo antes de conhecer o proprio
diagnostico. Para Pedro, ndo houve muitas novidades em relagdo a lista de cuidados que

precisaria desenvolver a partir de entdo, mas essa ndo foi regra entre os/as informantes desta
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tese. Ele sabia que precisaria se cuidar, organizar a vida levando em consideracdo sua nova
condi¢do de pessoa vivendo com HIV. Varios/as jovens s6 se deram conta dos cuidados que
precisariam ter em relacdo a si mesmos (e aos/as seus/suas parceiros/as sexuais e afetivos/as)
apos o diagnostico, apds as conversas com a equipe de saude, apds acostumarem-se e

aprenderem sobre sua nova condi¢do sorologica. Nas palavras de Murilo:

Murilo diz:

Assim que soube [do diagnostico] comecei a me cuidar mais...
em relagdo a alimentacao e a pratica de esportes.

As praticas de cuidado de si sdo, ao mesmo tempo, corretivas e formadoras, uma
espécie de preparagdo para a vida (FOUCAULT, 2010a), neste caso, para a vida com
HIV/aids. Praticas, nesse sentido, sdo compreendidas como modos de agir e de pensar que
propiciam a constituicdo dos sujeitos (idem, 2010c) e, assim, se configuram tanto como
discursivas quanto nao discursivas (CASTRO, 2009).

No que diz respeito a lista de comportamentos e héabitos que os/as jovens+ precisam
desaprender, aprender e modificar estdo aqueles que se propdem a corrigir os maus habitos,
incluindo aqui aqueles que podem ter sido responsdveis pela soroconversao (isto ¢, pela
mudanga na condigdo sorologica soronegativa para a soropositiva), tais como sexo
desprotegido e/ou uso de drogas com material infectado. Nesse contexto, desaprender e
aprender sdo processos relacionados, interdependentes e constitutivos das praticas de cuidado
de si, conforme abordado por Michel Foucault na obra 4 hermenéutica do sujeito
(FOUCAULT, 2010a). Para o autor, toda aprendizagem pressupde e demanda,
necessariamente, desaprendizagens.

Decidir quando, como e para quem revelar o diagnéstico parecem ser agdes
integrantes das aprendizagens necessarias aos/as jovens+. Talvez por essa razdo a maioria
dos/as meus/minhas informantes preferiu, at¢é 0 momento das entrevistas ao menos, manter o

seu diagndstico em segredo para boa parte das pessoas com quem convive cotidianamente.
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Quase todos/as mantém o diagnéstico como um grande segredo, revelado apenas para
poucos/as amigos/as e/ou familiares bem proximos, conforme os excertos de entrevista com

Murilo, trazidos a seguir.

Jeane diz:

vocé conversou com alguém apos o resultado?

Murilo diz:
inicialmente s6 com meu ex

depois me abri com uma amiga.

Jeane diz:

sua familia sabe?

Murilo diz:
nao
meus pais ndo moram aqui...

seria muito complicado eles saberem...eles sofreriam muito nesse
momento [...]

[contudo] mesmo de longe eles perceberam q [que] mudei

mas ndo disse qual o motivo
eles dizem que melhorei 0 modo como vivo

Murilo sempre me pareceu decidido a ndo revelar o diagnostico a familia nem aos/as
amigos/as, por isso poucas pessoas sabem. Além de Murilo, outros/as jovens vivem sua

soropositividade em siléncio, como um segredo que precisa ser guardado. Para alguns/as, ¢
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preciso dar um tempo para que consigam adaptar-se a nova condic¢ao de vida, preparar-se, até
sentir-se pronto/a para revelar o diagnostico a familia e aos/as amigos/as, o que indica a
necessidade de aprender a lidar com a nova situacdo, entendé-la, saber como reagir diante de

seus efeitos. Isso foi vivenciado por outros/as jovens, a exemplo de Adriana.

Jeane diz:

Como foi contar pra familia?

Adriana diz:

nao foi legal

foi triste...

ndo contei, enquanto NAO TIVE FORCAS
para enfrentar o hiv [...]

até que um dia

me sentia preparada

(13}

para chegar e falar “'tenho aids”
na verdade, precisei ficar doente mesmo para falar...rs

Para aceitar e acostumar-se com a vida apds o diagnostico, parece necessario, dentre
outras coisas, apropriar-se de conhecimentos técnicos sobre o HIV/aids, o tratamento, os
medicamentos e seus efeitos, sobre como relacionar-se sexualmente de modo seguro (em
relacdo a si e aos parceiros e/ou parceiras). E se lidar com o diagndstico ndo € uma situagao
simples para os/as jovens, para seus familiares as dificuldades também se fazem presentes: as
familias precisam reorganizar-se a partir do momento em que conhecem a sorologia deste/a
jovem. Alguns/algumas jovens relataram nao ter contado ainda as suas familias para evitar

sofrimento, particularmente das maes. Como j4& indiquei, muitos/as jovens identificam suas
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maes como mais compreensivas e sensiveis do que seus pais ou outras pessoas da familia. Os
processos de naturalizagdo da maternidade, cotidianamente ensinados na nossa cultura, por
meio de diversas instancias, refletem-se na fala desses/as jovens+, subjetivados/as por tal
discurso, como, alids, boa parte de nés. Entre os campos do saber que ratificam e reproduzem
essa noc¢do naturalizada de maternidade, como se todas as mulheres essencialmente
possuissem essas caracteristicas maternais, estdo a educacdo e a saude. Nas palavras de
Dagmar Meyer (2011, p. 20), “educacdo e saude sdo dois dos campos de conhecimentos e
praticas que produzem, atualizam e repetem o que a mae ¢ ou deve ser, e sua ‘autoridade
cientifica’ constitui importante estratégia de naturalizacdo e universalizagdo de tais
definigoes”.

Outros/as jovens disseram que, mesmo depois de um tempo da revelagdo do
diagnostico para seus familiares, ainda os/as encontram tristes e chorosos/as por conta dessa
situacdo, como ¢ o caso de Fabricio, que refere perceber a tristeza de sua mae, que “chora
escondido” em razdo da sua infeccdo. Algumas familias, como as de Ton e Caio, segundo
eles, estdo mais preocupadas com o que as pessoas dirdo se souberem ou em saber se a
infeccdo se deu por meio de relagdo desprotegida com homens ou mulheres, o que ¢
indicativo da for¢a de certa moralidade vigente em nossa cultura e, ao mesmo tempo,
desconhecimento em relagdo a sexualidade destes/as jovens.

Em uma sociedade que se quer soronegativa — ou seja, onde ser negativo ¢ a norma e
ser positivo € o desviante — € preciso governar as pessoas que vivem com HIV para que vivam
com saude, para que ndo sofram consequéncias negativas dos medicamentos, para que nao
tenham seus corpos marcados por possiveis efeitos dos antirretrovirais. Nessa perspectiva,
quando algum efeito da doenga ou dos medicamentos se manifesta, os proprios sujeitos
infectados sdo responsabilizados: porque ndo fizeram corretamente a adesdo ao tratamento,
ndo se alimentaram corretamente, ndo praticaram as atividades fisicas necessarias, enfim, ndo
seguiram as regras, orientagoes, prescrigdoes e ensinamentos dos/as especialistas, responsaveis
por manté-los bem e com satde. Tais pressupostos constituem os discursos hegemdnicos no
ambito da educagdo em saude.

Do ponto de vista da significagdo, nossa cultura geralmente valora o desvio como
negativo e o esperado/desejado como positivo. As duas palavras carregam esses significados.
Na tentativa de explorar alguns dos multiplos sentidos dos termos positivo e negativo, recorri

ao Dicionario Michaelis On-line, no qual tais expressdes sdo definidas, respectivamente:
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Positivo® — “Certo, real, verdadeiro; inquestionavel, indiscutivel; baseado nos fatos; concreto,
objetivo; afirmativo, decisivo, terminante”; e Negativo® — “Que contém ou exprime recusa,
negacdo; que envolve ou implica auséncia, abstengdo; contrario; proibitivo;
contraproducente”. No caso do HIV/aids, porém, esses sentidos se invertem. Assim, positivo
inclui o sentido de doenca tornada visivel, e negativo, o que ndo precisa ser visto e destacado,
pois ¢ a norma. Explorados na perspectiva indicada por Guacira Lopes Louro (2003), de
centro e excéntrico, 0s termos positivo e negativo também teriam sentidos diferentes daqueles
que lhes sdo comumente atribuidos. Para a autora, “a posi¢do central ¢ considerada nao
problematica; todas as outras posicdoes de sujeito estdo de algum modo ligadas — e
subordinadas — a ela” (ibidem, p. 44). Por essa Otica, a posicdo central seria atribuida a
soronegatividade; a margem e a fronteira seriam ligadas a soropositividade. Comumente, algo
positivo € algo bom e, inversamente, o negativo tem um sentido ruim. No entanto, tratando-se
do HIV/aids, o que se deseja & ser/estar soronegativo, isto é, o negativo tem um efeito
positivo, e vice-versa.

Por tudo isso, entendo que a revelagdo do diagndstico ¢ algo complexo e carregado de
multiplos  significados, que tém diferentes efeitos. A sorologia se articulam
elementos/significagdes de género, sexualidade, geracio, dentre outras relagdes de poder. E
preciso, pois, aprender a lidar com a nova condigdo de vida e com os
atravessamentos/conexdes que ela provoca. E particularmente acerca do diagnostico em suas
relacdes com sexualidade, bem como sobre a importancia das redes de amizade nesse

contexto, que tratarei na proxima sec¢ao.

% Disponivel em:  <http:/http://michaelis.uol.com.br/moderno/portugues/index.php?lingua=portugues-

portugues&palavra=positivo>. Acesso em: 13 jan. 2012.
4 Disponivel em:  <http:/http://michaelis.uol.com.br/moderno/portugues/index.php?lingua=portugues-
portugues&palavra=negativo>. Acesso em: 13 jan. 2012.
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3.3 Amizade e sexualidade como constituintes do cuidado de si

Joao diz:

Eu logo procurei o Dr. Google, né? Todo mundo corre pra 14! Fiquei mais
bolado ainda, mas pelo menos soube que ndo morreria nos trés meses que
pensei [quando recebeu o diagnostico]. Talvez levasse um ano. Hahahaha.
mas também encontrei muita coisa boa que me fez ver a doenga de uma
maneira mais tranquila. Mortal, mas tranquila.

O depoimento de Jodo reflete a reagdo de muitos/as jovens quando recebem o
diagnodstico: buscam informagdes, particularmente, na internet. O fato de desconhecerem
questdes relacionadas a vida com HIV faz com que alguns/algumas, no primeiro momento
apos receberem o diagnostico, tenham a sensagdo de que a morte ¢ iminente, como nos
primeiros anos da epidemia. Felizmente, isso ja ndo ocorre mais com tanta frequéncia! Porém,
devido a invisibilidade e ao desconhecimento sobre a vida com HIV/aids na nossa cultura,
muitas pessoas ainda pensam na proximidade da morte ao receberem o diagnostico. Por essa
razdo, essa me parece ser uma das primeiras (e talvez mais importantes) (des)aprendizagens
pos-diagnostico: a morte ndo ¢ iminente e, felizmente, ndo tem prazo para acontecer. Ao
contrario, ¢ possivel viver com HIV/aids e é impossivel prever o tempo de duracio dessa vida

(como, alias, se da com a vida de todos/as nos!). Nesse sentido, Jodo continuou:

Joao diz:

Além disso [da busca por informag¢des no Google], procurei um infecto,
imediatamente [...]. Foi entdo que percebi que ndo morreria em meses e talvez
nem morresse por conta da doencga se adotasse bons habitos de vida e tomasse
os remédios quando fosse necessario.
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E possivel acessar informacdes de todos os tipos sobre o HIV/aids na internet: desde
informacdes técnicas sobre o tratamento e os tipos de cuidados necessarios para viver bem
(como a pagina do Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais e de organizagdes nao
governamentais como a ABIA, o GIV e o Pela Vidda™) até informagdes equivocadas sobre
tratamentos e curas (cujos enderecos eletronicos decidi, por razdes éticas, ndo divulgar aqui).
Dessa maneira, a depender de onde os/as jovens buscam informagdes, estas podem ajudar ou
confundi-los/as ainda mais. De todo modo, a internet ¢ uma instancia que ensina e transmite
informacdes, na qual os/as jovens procuram aprender sobre a mova vida. Nas paginas
eletronicas, bem como nos materiais informativos e educativos divulgados pelos governos e
organizacdes da sociedade civil que trabalham com a tematica do HIV/aids, ¢ possivel
encontrar, atrelada as informacdes técnicas acerca do HIV e da aids, uma lista de
recomendacdes e cuidados que as pessoas que vivem com HIV/aids precisam ter para viverem
com saude. A fala de Jodo remete para essa necessidade de cuidar de si para, uma vez
infectado/a pelo HIV, viver bem.

As estratégias acionadas no ambito do cuidado de si e do/a outro/a buscam governar
os/as jovens+, fazendo-os/as responsaveis pela propria vida e responsabilizando-os/as por
possiveis problemas de satde. Governar, conforme Nikolas Rose (informagdo verbal)®, é
“perceber que o sujeito tem capacidade de agir e atuar sobre si, de modo que esse sujeito se
comporte dentro de um determinado padrao”. Trata-se de ensinar aos/as jovens+ como devem
se alimentar, praticar atividades fisicas, fazer adesdo aos medicamentos, ir regularmente ao
servico de saude para que possam assumir os cuidados com a propria vida, cuidando-se,
regulando-se e vigiando-se todo o tempo. Obviamente, estou me referindo aqui ao contexto
brasileiro, no qual os medicamentos antirretrovirais sdo disponibilizados gratuitamente pelos
servicos de saude (em outros contextos, como em alguns paises do continente africano
terrivelmente afetados pela aids, hd um hiato entre a vontade de cuidar de si e o acesso aos
insumos para garantir esses cuidados, e as questdes sao outras). Nessa dire¢ao, coloco-me as
seguintes interrogacdes: diante de uma infeccdo/doenca como a do HIV/aids, com
caracteristicas de cronicidade e ainda sem cura, tratdvel por meio de medicamentos que tém
bons efeitos a partir de um cardapio de prescrigoes e cuidados consigo € com os/as outros/as,

seria possivel formular politicas publicas e protocolos de atendimentos em outras

% ABIA — Associagdo Brasileira Interdisciplinar de AIDS (www.abiaids.org.br), GIV — Grupo de Incentivo a
Vida (www.giv.org.br) e Grupo Pela Vidda (www.pelavidda.org.br) sdo instituicdes reconhecidas nacional e
internacionalmente pela luta contra a aids no Brasil.

> Anotagdes pessoais de palestra proferida por Nikolas Rose em 26 de agosto de 2011, as 9h, na Faculdade de
Educagido da UFRGS.
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perspectivas? Nesse contexto, haveria outras possibilidades para subjetivar os/as jovens+ que
nao envolvessem e atrelassem o cuidado de si ao cuidado com os/as outros/as? Como desviar-
se das condutas prescritas e demandadas por especialistas?

O excerto de entrevista de Wallace, falando sobre a decisdo de suspender por conta
propria o tratamento com antirretrovirais, alegando precisar “desintoxicar” — uma vez que faz
tratamento desde crianca —, € potente para pensarmos em algumas das questdes que expus

anteriormente.

Jeane diz:

E por que ndo toma mais [os medicamentos]?

Wallace diz:
pq [porque] ndo quero
cansado

t0 me desintoxicando

kkkkkkkk [risos]
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Jeane diz:

[vocé] toma medicamentos desde crianga?

Wallace diz:

desde os cinco

ja tenho 20

cansa

mas 0 motivo msm [mesmo]
assim

a gota d'agua

foi 0 t20 que eh [¢] injetavel
nao suportei

ae [ai] parei

depois que parei ndo consigo voltar

nao tomar eh [¢] tdo melhor...

Ao ler sobre a decisdo de Wallace de parar com o uso da medicagdo, eu — que também
sou subjetivada pelo discurso biomédico do tratamento antirretroviral para assegurar a saude e
a vida das pessoas soropositivas — me vi diante de um dilema ético. Deveria dizer algo em
relagdo a isso? Em caso afirmativo, o que deveria dizer? E nitido, na fala dele, que a decisao
de “dar um tempo” com os medicamentos se deu em decorréncia dos incomodos causados por
um medicamento especifico, o T20. Mas, ao mesmo tempo, hd também uma dimensdo de
prazer em nao dar seguimento ao tratamento, quando ele disse: “ndo tomar eh tdo melhor”.
Wallace relatou, em seguida, que além da dor sentida ao injetar o referido medicamento duas
vezes por dia, se “perde muito tempo” com isso. Durante aquela conversa, optei por nao dizer
nada em relacdo ao fato de que ele ndo estava aderindo ao tratamento conforme a

recomendacao do seu médico; mas em outro encontro virtual com ele, retomei esse assunto e
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falei sobre a importancia de fazer acompanhamento de sua situa¢do de satde regularmente.
Também eu me vi, diante dessa situagdo, confrontada com a necessidade de desaprender e
mudar a postura prescritiva de alguém que trabalhava na formulagdo de politicas para a de
pesquisadora, novamente borrando fronteiras no ambito das minhas diversas vincula¢des com
o tema do HIV/aids.

Wallace disse, ainda, que boa parte das pessoas com quem convive chama sua atengao
para a importancia de voltar a aderir ao tratamento® € que essas mesmas pessoas acham que
ndo tomar os medicamentos se configura como uma falta de cuidado dele em relagdo a sua
propria satde. O curioso nisso tudo é o fato de Wallace — que nasceu com HIV e que, em
virtude disso, foi subjetivado desde crianca pelo discurso do cuidado e da necessidade de
aderir corretamente ao tratamento com antirretrovirais — ter decidido parar o tratamento,
mesmo conhecendo os possiveis efeitos dessa atitude sobre sua satde e sua vida. Isso nos
coloca diante da necessidade de problematizar os sentidos da nocdo de decisdo informada,
vigente no campo da educagdo em saude. A decisao de Wallace sugere que o acesso a — e o
dominio de — um conjunto de saberes ndo garante os mesmos resultados, por todo o tempo; ou
seja, enquanto nesse campo, em geral, se considera que a Unica decisdo qualificada como
informada seria a que tem aderéncia com o que se espera ou se prescreve que o sujeito faga, é
possivel, informadamente, tomar outras decisoes. No caso de Wallace, a falta de cuidado,
porém, ndo se repete quando o assunto sdo as praticas sexuais e o exercicio da sexualidade,
pois ele relatou ndo esquecer e ndo deixar de usar preservativo em nenhuma circunstancia.
Retomarei as falas desse jovem acerca do sexo seguro mais adiante, acrescentando outros
elementos para pensar tal questao.

Os/as jovens+ sdo subjetivados por discursos biomédicos de adesdo, alimentagdo
saudavel, necessidade de praticar atividades fisicas etc. No ambito das entrevistas que
constituem o material empirico desta tese, mesmo aqueles/as que nio seguem tais receitas
falaram sobre sua importancia e/ou do desejo de mudar seus comportamentos na direcao de
cuidar-se melhor. Isso me faz questionar: se estes/as jovens sdo subjetivados pelos discursos
do cuidado, conhecem os modos de fazé-lo e t€ém acesso aos insumos necessarios para tal, por
que ndo se cuidam como deve ser? O que falta para que passem a se cuidar conforme
prescrevem os/as profissionais de saude pelos/as quais sdo assistidos/as? Sera que as respostas

na direcdo do cuidar-se melhor sdo sempre dadas de modo protocolar? Em sua dissertagdo de

2 . . . .
320 que ele fez, passados alguns meses apos a fase de entrevistas. O esquema de medicamentos, contudo, foi
trocado pelo médico que o acompanha.
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mestrado, realizada com jovens escolares, Rosimeri Aquino indica que as respostas
inicialmente encontradas por ela junto aos/as estudantes “pareciam de algum modo
previsiveis” (1999, p. 64). Para a autora, se as perguntas feitas por ela tivessem ocorrido em
outro espaco que ndo o escolar, talvez as respostas tivessem sido menos protocolares e
institucionalizadas. A reflexdo de Aquino me levou a pensar que talvez alguns/as jovens
tenham me dado as respostas que imaginavam que eu, como pesquisadora e trabalhadora no
campo do HIV/aids, pretendia ouvir. De toda forma, ndo se trata de me interpelar sobre as
motivacdes que levaram os/as jovens a dizerem o que foi dito, mas de considerar que algumas
respostas podem ter sido elaboradas de modo a dar conta do que ¢ esperado deles/as, na
perspectiva da adequagao.

Os cuidados que as pessoas que convivem com Wallace tém para com ele, analisados
na direcdo do cuidado de si, ddo conta da dimensdo da amizade como uma das praticas de
cuidado de si. Nessa direcdo, referindo-se aos epicuristas, Foucault (2010a) indica que a
amizade seria algo que comeca pela utilidade, porque ela pode ajudar e, dessa maneira, ¢
assim que ela comega. A amizade, em Epicuro, “se inscreve no regime de trocas sociais e de
servicos que vinculam” os individuos (ibidem, p. 175). Problematizando essa nog¢do de
amizade, Foucault indica que “nem é amigo quem busca sempre a utilidade, nem quem nunca
a associa a amizade; pois o primeiro faz com o beneficio o trafico do que se da em troca, o
outro rompe com a boa esperanca para o futuro” (ibidem). Para o autor, a amizade se da pelo
“equilibrio entre a utilidade e alguma coisa diferente da utilidade”, que poderia ser indicada
pela felicidade; em outras palavras, “a amizade é desejavel porque faz parte da felicidade”
(ibidem). Assim, “a consciéncia da amizade, saber que estamos rodeados de amigos e que
esses amigos terdo para conosco a atitude de reciprocidade correspondente a amizade que lhes
dedicamos, ¢ isso que constitui” a felicidade (FOUCAULT, 2010a, p. 175).

Em relagdo aos/as jovens+ que entrevistei, os amigos (e sobretudo, as amigas)
constituem uma rede de apoio, um dos grandes suportes do cuidado de si pois sdo eles/as,
quase sempre, que acompanham as consultas médicas e compartilham as angustias, alegrias e
incertezas da vida. Muitos/as relataram a alegria de poder contar com amigas e amigos nos
momentos mais dificeis e que sdo estes/as que os/as ajudam a “segurar a onda”, como disse
Ton em uma das nossas conversas. Quase todos/as os/as jovens que entrevistei, a0 menos no
primeiro momento, compartilharam com amigos e amigas, € ndo com as familias, o
diagndstico positivo, o que, em certa medida, destaca a importancia das redes de amizade no

contexto das vivéncias com HIV/aids na juventude.
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Ton diz:

uma amiga fez [um texto] pra mim e pra ela, s6 que ela ndo ¢ soro [positival],
entende? SO que ela disse que, como sou parte dela, se sente que nem eu.

Jeane diz:

ha alguém com quem vocé conversa sobre sua vida?

Nilton diz:

Com minha amiga Tamara

tanto eu como ela

nossa amizade ficou mais forte [...]
as vezes, vocé ta sozinho

¢ uma visita, um papo descontraido faz muito bem
e como faz...

Conhecer e fazer amizade com outros/as jovens+ foi indicado por todos/as os/as
informantes desta pesquisa como algo importante, porque os/as ajuda a perceber que “nao
estdo s6”, como disse Adriana. Pode-se perceber nos excertos das entrevistas de Ton e Nilton
que ¢ com as amigas que podem contar em momentos de alegrias e de tristezas. Para eles/as,
com a revelacdo do diagndstico foi possivel perceber quem de fato eram seus amigos e suas

amigas. S30 os/as amigos/as, também, que ajudam a ndo esquecer os medicamentos, que 0s/as
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acompanham na ida aos servicos de saude, que os/as ajudam a ter cuidados consigo. No
ambito da amizade como uma das formas de cuidado de si, todo individuo “que tem realmente
cuidado de si deve fazer amigos” (FOUCAULT, 2010a, p. 176). Para Foucault, “o que dara
funcdo a utilidade no interior da felicidade ¢ a confianca que dedicamos aos nossos amigos
que sdo, para conosco, capazes de reciprocidade. E ¢ a reciprocidade desses comportamentos
que faz figurar a amizade como um dos elementos da sabedoria e da felicidade” (ibidem).
Os/as amigos/as lhe sdo uteis porque se pode contar com eles/as e, mesmo aqueles/as que tém
o apoio da familia, também encontram nos amigos e nas amigas um ponto de apoio.

Nesse sentido, cabe destacar que no ambito das politicas publicas voltadas a jovens+,
a amizade ¢ um fator timidamente levado em consideracao. A amizade ¢ considerada nas
intervengdes que utilizam estratégias de educagdo entre pares™, nas quais os/as jovens
ensinam e aprendem com seus pares, com amigos € amigas, a se cuidar, se prevenir, fazer
adesdo ao tratamento. Embora ndo se trate de uma politica publica (mas que ¢ apoiada por
elas), um exemplo interessante das redes de amizade em relagdo aos cuidados dos/as jovens+
(consigo e com seus/suas parceiros/as) ¢ a Rede Nacional de Adolescentes e Jovens vivendo
com HIV/aids, uma vez que ¢ especialmente por meio dos lagos de afeto, solidariedade e
amizade que ela se constitui**. Muitos/as dos/as jovens informantes desta tese, principalmente
os/as que aceitaram meu convite para a pesquisa por meio do Orkut, destacaram a auséncia de
amigos/as (e de institui¢des/espacgos/familiares, amigos em sentido amplo, em quem confiem
para revelar o diagnostico). Além de amigos e amigas de antes da infec¢do, ha aqueles/as com
os/as quais a amizade comega apds o diagndstico ou em decorréncia dele. Muitos/as dos/as
meus/minhas informantes relataram a necessidade e a importancia de conhecer e ser amigo/a
de outros/as jovens+ para compartilhar vivéncias comuns. A amizade com outros/as jovens+
lhes ¢ 1til por fazé-los/as compreender que ndo estdo sozinhos/as e por permitir a troca de

experiéncias relativas a vida com HIV. Assim, Jodo indicou:

3 Abordarei as estratégias de educagdo entre pares mais detidamente na Interface 3, na qual tratarei dos projetos
de vida dos/as jovens+.

% A RNAJVHA se constitui como uma importante esfera de articulagdo politica dos/as jovens+, a partir da qual
suas demandas sdo organizadas e construidas coletivamente. Contudo acho interessante destacar que a
RNAJVHA também se configura como um espaco fundamental para muitos/as jovens+ como local de afetos,
trocas, aprendizagens coletivas e amizades.
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Jodo diz:
acredito que o contato com pessoas vivendo o mesmo problema ¢ algo

essencial

E com o intuito de conhecer outros/as jovens e pessoas soropositivas que varios/as
procura(ra)m organizagdes ndo governamentais, grupos de jovens do servico de saude,
comunidades de pessoas vivendo com HIV no Orkut (modo pelo qual fui adicionada por
varios/as deles/as) e redes sociais voltadas a pessoas soropositivas, como ¢ o caso do
RadarHIV?. Além das amizades, o contato com outras pessoas soropositivas também se da,
para varios/as deles/as, como uma possibilidade de relacionar-se sexual e afetivamente sem
ter na sorologia algo que interfira ou cause problemas, medos, duvidas, incertezas, como
ocorre com algumas relagdes sorodiscordantes ou sorodiferentes®, conforme abordarei em
outro topico da tese.

Subjetivados/as pelo discurso biomédico e politico do cuidado de si, os/as jovens
buscam aderir aos medicamentos e seguir as demais prescrigdes para ter uma vida saudavel e
se mostram cientes de que o ndo cumprimento de tais prescri¢gdes pode ser prejudicial as suas
vidas, sendo sua responsabilidade cuidar-se para manter-se saudavel. Tais prescri¢gdes nao sao
seguidas a risca por todos/as os/as jovens, mas, nesses casos, tive a impressao de que produz
uma certa culpa por ndo fazé-lo. De toda feita, quase todos/as os/as jovens que entrevistei
relataram mudangas significativas em relagdo aos cuidados consigo € com o proprio corpo,
como se o diagnéstico e a sensacdo de ter uma doenga cronica os empurrasse para a
necessidade de ter uma vida mais intensa (do ponto de vista das vivéncias) e, a0 mesmo

tempo, mais saudavel.

> Pagina de relacionamentos na internet voltada para pessoas que vivem com HIV. Mais informagdes em:
<http://www.radarhiv.com>. Acesso em: 3 nov. 2011.

¢ Relagdes sorodiscordantes ou sorodiferentes sdo relagdes sexuais e afetivas entre pessoas com sorologias
distintas. Sobre esse tema ver: Ivia Maksud (2007); Renata Karina Reis e Elucir Gir (2005); ABIA (2004).
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Joao diz:

[Apos o diagndstico] passei a viver muito mais intensamente que antes!
Putz! Muito mais legal. Por incrivel que pareca, a doenga me fez bem!
Hahahahahaha. Estranho, né? Mas mudou tudo pra melhor. Passei a ver as
coisas mais coloridas e reais. Percebi que nos também temos prazo de
validade, mas estd apagado na nossa embalagem e ndo temos como saber
quando vai acabar.

Aprendi que temos que viver tudo o que pudermos de maneira intensa, mas
com responsabilidade, pelo mesmo motivo de nao sabermos quando tudo vai
acabar.

Para muitos/as, assim como para Jodo, o diagnostico significou olhar a vida de outro
modo, mudar habitos e viver com mais intensidade. A expressao viver com passa a ter um
sentido amplo, que remete a necessidade de viver com mais prazer, mais desejo, mais saude.
Pode parecer contraditério o fato de muitos/as jovens+ que entrevistei terem relatado que
passaram a cuidar-se mais e que a vida mudou para melhor apos conhecerem seu diagnostico.
No meu entendimento, ao se depararem com uma infec¢do que €, até o momento, incuravel,
com possibilidades concretas de adoecer e até mesmo de falecer (o tal “prazo de validade” ao
qual Jodo se referiu) em decorréncia das chamadas doengas oportunistas®’, esses/as jovens
pensam na necessidade de dar atengdo a propria vida e a propria satde e, com isso, passam a
cuidar mais de si.

Entre os principais cuidados estdo a pratica de atividades fisicas regulares e a mudanga
de habitos alimentares, devido aos efeitos que o tratamento antirretroviral pode produzir nos
corpos, questdes que tratarei no proximo capitulo desta tese. Além disso, estdo incluidos os
cuidados associados a correta adesdo™ ao tratamento e ao acompanhamento da saude e os
referentes a sexualidade e as préticas sexuais, sobretudo no tocante ao uso de preservativos e

relacdes sexuais e afetivas, questdes sobre as quais falarei na proxima se¢ao.

" Doengas oportunistas sdo aquelas que se aproveitam da fraqueza do sistema imunologico. Para outras
informagdes ver: <http://www.aids.gov.br/pagina/infeccoes-oportunistas>. Disponivel em: 10 dez. 2011.

%% Sobre adesdo ao tratamento ver, entre outros/as: Ximena Pamela Diaz-Bermudez, Edgar Merchan-Hamann e
Claudio Viveiros Carvalho (2011).
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3.4 Relacoes sexuais e afetivas

Jodo diz:
A culpa minha eu carrego, mas jamais por ter feito mal dessa maneira a outra
pessoa.

Entre as desaprendizagens e reaprendizagens presentes na vida de jovens+, aquelas
associadas as vivéncias da sexualidade sdo as que incitam mais dividas, medos, incertezas.
Uma vez que ¢ pela via sexual que ocorrem os maiores indices de transmissao do HIV/aids, ¢
para as praticas sexuais que estdo voltadas as agdes e intervengdes no ambito da prevencdo. A
possibilidade de transmitir HIV para outra pessoa foi mencionada por alguns deles/as como
algo terrivel, uma culpa que ndo se quer ter, como disse Joao no trecho com o qual introduzi
esta se¢do. Para os/as jovens+ que entrevistei para esta tese, a possibilidade de infectar um/a
parceiro/a, quer seja eventual ou fixo/a, € algo que assusta e, em virtude disso, indicaram que
a prevencao € uma a¢ao obrigatoria, da qual nao € possivel abrir mao.

Assim, subjetivados/as pelos discursos do sexo seguro, esses/as jovens precisam
desenvolver estratégias para proteger-se e cuidar de si e de seus/suas parceiros/as sexuais.
Uma das decorréncias disso ¢ que muitos/as jovens+ preferem relacionar-se apenas com
pessoas soropositivas, pois, no caso de haver algum acidente (o rompimento de uma
camisinha, por exemplo), os efeitos (uma reinfeccdo por HIV, infec¢do por outra DST e/ou
gravidez ndo planejada) ndo seriam tdo grandes quanto a culpa por uma possivel nova
infec¢do. No caso de uma gravidez ndo planejada ha, ainda, a responsabilidade, sobretudo das
mulheres, de ndo transmitir o HIV para o/s bebé/s, o que implica, particularmente, seguir a
risca todo o protocolo clinico de prevencao da transmissao vertical do HIV; caso contrario, a
culpa e a responsabilidade a elas atribuidas serdo muito grandes.

Nessa perspectiva, culpa e responsabilidade foram termos mencionados por muitos/as
deles/as durante as entrevistas, 0 que me faz pensar que, por essa razao, consideram-se mais

responsaveis em relacao ao uso de preservativos, pois ndo € apenas sua prevencao que estd em
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jogo, mas, também, o cuidado com parceiros e parceiras. Nessa perspectiva, as praticas de
cuidado e autocuidado sdo pilares de sustentagdo das intervengdes tradicionais no campo da
educacdo em saude, que tratam de educar o publico ao qual se destinam a responsabilizar pela
sua propria saude, conforme indicou Dora Oliveira (2011). Na direcdo indicada por esta
autora, penso que os/as jovens+ sao ensinados/as, desde que conhecem o proprio diagnostico,
a cuidar de sua saude, sua vida, sua prevencao e, fazendo isso, estariam também cuidando das
pessoas com as quais se relacionam. Para tanto, como ja indiquei, ¢ preciso desaprender
héabitos anteriores para aprender e apreender novos habitos, incorporando-os a sua vida
cotidiana.

As intervengdes no campo da educacdo em saude sustentam-se na premissa de
preparar os individuos a cuidarem de si, o que se d4 por meio de acdes educativas. Nessa
direcdo, cabe destacar que tais ensinamentos em relacdo ao cuidado consigo tém envolvido “a
imposic¢ao de estilos de vida estabelecidos desde o ponto de vista dos profissionais de saude,
como saudaveis” (ibidem, p. 186). Isto ¢, mesmo que sejam apresentadas como “escolhas
possiveis, ndo obrigatérias” (ibidem) — que seriam tomadas a partir do conhecimento de
informacgdes técnicas sobre sua condi¢do de satde —, via de regra, tais escolhas correspondem
as orientagdes dos/as profissionais de saude, ja que suas falas emergem carregadas “de
‘verdades’ da ciéncia, a qual ¢ dificil de contrariar” (ibidem).

A reflexdo proposta por Dora Oliveira (2011) me parece potente para pensar que, em
relagdo aos/as jovens+, as politicas publicas e as intervengdes realizadas pelos servigos de
saude propdem-se a garantir a op¢ao de escolha destes/as no tocante ao seu tratamento. No
entanto as relagdes de poder-saber estabelecidas entre profissionais de saude, (particularmente
médicos homens) e os/as usudrios (particularmente jovens), conforme ja indiquei, colocam
essa possibilidade de escolha como algo que existe apenas no ambito da formalidade. Além
dos aspectos de género aqui existentes e sobre os quais ja me debrucei no inicio deste
capitulo, ha também dimensdes da valorizagao do saber cientifico em detrimento de outros
saberes que os sujeitos possuem, o que dispde o primeiro sempre em lugar privilegiado em
relacdo ao segundo. Além disso, ha uma dimensao de geragdo, aqui presente, que precisa ser
pensada, sob o meu ponto de vista. Os/as jovens, em geral, sio compreendidos/as como
pessoas em desenvolvimento, cujas verdadeiras aprendizagens s6 ocorrerdao com o tempo, no
futuro, por meio das experiéncias. Embora, nos tltimos anos, tenha havido investimentos de
todas as ordens no intuito de compreender os/as jovens como sujeitos de direitos, na pratica

tal perspectiva ainda ndo esta incorporada, especialmente em instituicdes como servigos de
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saude (e também escolas). Em relagdo a essa perspectiva, as entrevistas com os/as jovens+
que compdem esta tese (e também com os/as demais jovens com os/as quais conversei
durante a etapa de campo) ddo muitas pistas. Nao tratarei dessa questdo neste estudo, porque
essas analises indicariam outros rumos; porém ainda ha bastante espago para tal reflexdo, que
considero necessaria e pretendo fazer em outras oportunidades.

Retomando a questdo da revelagao do diagndstico e examinando-a em suas relagdes
com a sexualidade, penso que cabem aqui questdes interessantes: os/as jovens+ devem
sempre revelar o diagndstico as pessoas com quem se relacionam sexual e afetivamente? Qual
o melhor momento para revelar o diagnéstico aos/as parceiros/as? Que estratégias sdo
utilizadas por eles e por elas quando decidem revelar o diagnostico? Como o HIV atravessa e
dimensiona suas relagcdes sexuais? Para essas questdes, obviamente, ndo hé respostas fixas e
unicas. Mas as conversas com os/as jovens+ me deram alguns sinais para pensar em respostas

possiveis.

Hugo diz:
eu mantenho a seguinte pratica em meus relacionamentos:

se for uma rela¢do de confianga que sei que serd duradoura...eu
CONTO

se ndo...for algo corriqueiro...eu NAO CONTO!!

mas em todos 0s casos...eu previno como deve ser...
em respeito a minha satde e a saude do outro.

A estratégia utilizada por Hugo foi relatada por outros/as jovens que afirmam se
preocupar com a prevencao em respeito a propria saude e a saide do/a parceiro/a, embora a
revelagdo do diagnodstico so6 seja feita quando ¢ “uma relagdo de confianca”, que “sera
duradoura”. Uma relacdo duradoura pode ser interpretada de diversas maneiras; para os/as
jovens, entretanto, elas costumam ser consideradas duradouras apos poucos encontros. Os
relacionamentos na (e da) juventude (mas ndo apenas nela) costumam ser instantaneos,

efémeros, passageiros, refletindo o encurtamento dos tempos e das distancias (Pierre LEVY,
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1999; Zygmunt BAUMAN, 1998) vividos nos nossos dias, com desdobramentos em diversas
esferas da sociedade, como o mundo do trabalho (e seus vinculos empregaticios temporarios)
e os casamentos (que ja ndo duram mais “até que a morte os separe”’). Como indica José
Sterza Justo (2005, p. 67), vivemos “a era da ‘instantaneidade’ em que ndo € mais preciso
aguardar, esperar ou retardar a satisfacdo de um desejo, um gesto, uma palavra, e assim por
diante”. Nesse sentido, o tempo demandado para que um relacionamento passe de eventual
para duradouro pode ser rapido demais e isso talvez tenha efeitos importantes no que diz
respeito, principalmente, aos cuidados que jovens+ necessitam ter consigo € com 0s outros.
Para Jodo, a intimidade e as relagdes “duradouras” vividas pelos/as jovens se ddo em um
tempo bastante curto, segundo ele: “Pouquissimas semanas ja sdo suficientes”. Retomarei essa
questdo com maior profundidade na Interface 3, na qual me debruco a pensar sobre as
relacdes entre os/as jovens+, o tempo e os projetos de vida.

Houve, também, alguns jovens+ que relataram ndo fazer sexo se o parceiro nao
souber, como no caso de Caio, citado em seguida. Nesse sentido, ndo se trata de possiveis
relacdes duradouras ou ndo e, sim, de relagdes que podem ser pontuais, mas que implicam

envolvimento intimo.

Caio diz:

eu normalmente ndo conto pra ficante que a gente so vai no cinema umas trés
vezes nem se v€. Mas, sé rola sexo depois que o cara sabe. Nunca transei com
ninguém que nao sabia. Acho isso horrivel, pode acabar com tudo antes
mesmo de comegar.

Para Caio, revelar o diagnostico aos possiveis parceiros duradouros significa condi¢ao
fundamental para que haja envolvimento sexual, ou seja, ndo ha sexo se o parceiro ndo sabe
sobre sua condigdo soroldgica. Ele relatou ter vivenciado diversas situagdes desconfortantes
em relagdo a revelagdo para parceiros sexuais — alguns ndo voltaram a procurd-lo apos

conhecerem sua sorologia.
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Algumas vezes, a revelagdo do diagnostico a parceiros e parceiras sexuais e afetivos/as
vai acontecendo aos poucos. Com o tempo, os/as jovens aprendem que € preciso preparar 0O
outro para receber o diagnostico e que este/a, por sua vez, pode precisar de um tempo para
acostumar-se com a noticia e aprender a lidar com ela. Os processos de ensino e
aprendizagem, tal como indiquei no inicio deste capitulo, sdo continuamente retomados
quando o assunto ¢ revelagdo diagnostica, e isso ndo acontece apenas quando se trata de
contar a parceiros/as sexuais e afetivos/as mas, também, para amigos/as e familiares, pois hd o

receio da rejeicdo e do preconceito, como ja indiquei.
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Jeane diz:

E como vocé contaria para um menino que estivesse a fim, que vocé vive
com HIV?

Rafaela diz:

bom primeiramente

eu pensaria muito se ele merece saber meu segredo

se sim

perguntaria o que ele sabe sobre DST

falaria que eu s6 transo com camisinha

ai, l6gico que ele deve perguntar o pq?

Af eu falaria que tenho o virus da AIDS desde que nasci
ou

falaria de uma amiga que tem HIV e que o namorado descobriu
e tal...

e perguntaria ‘e ai fulano, o que vc faria?’

Dependendo da resposta dele eu falaria

se ndo acabaria ali

acho que todo relacionamento sério
tem que comecar com a verdade

O segredo, como disse Rafaela, ¢ algo que ndo pode ser revelado para qualquer
pessoa, de qualquer maneira. E preciso “merecer” recebé-lo. Esta jovem indica duas
possibilidades para revelar o diagnoéstico a um parceiro sexual: a primeira, de carater

pedagogico, dialogando sobre os conhecimentos que o parceiro tem sobre o tema,
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introduzindo uma conversa na tentativa de fazé-lo questionar o uso de preservativo, antes de
contar sobre o segredo que a acompanha desde o nascimento. Essa estratégia, de ir
introduzindo o tema a partir dos conhecimentos prévios do parceiro, foi mencionada por
outros/as jovens que entrevistei. A segunda possibilidade para revelar o diagnostico, apontada
por Rafaela, é bastante comum (essa estratégia ¢ utilizada por outros/as jovens que entrevistei,
bem como por jovens+ com o0s/as quais convivi nos ultimos anos): ir contando sua situagao
como se essa fosse vivenciada por outras pessoas, para observar a reacdo do/a parceiro/a. No
caso de Rafaela, a depender do modo como o parceiro reagisse, ela terminaria a relacdo nesse
instante. Outros/as jovens me disseram ter continuado a relagcdo sem revelar o diagndstico, por
medo de rejeigao por parte do/a parceiro. Houve, também, os/as que mantiveram a relagdo e
retornaram a introduzir o assunto; aqueles/as que contaram em outro momento; e os/as que
vivenciaram o sumicgo e a rejeicdo em decorréncia da revelagdo, como na situagdo contada por

Caio.

Caio diz:

assim, eu tava ficando com ele [um garoto], € como vi que ia rolar
sexo contei

Ele marcou de sair a noite comigo para conversar
€ nunca apareceu
At eu liguei ele inventou historias

pediu desculpas
e eu liguei o foda-se

Nao me cabe entender o motivo pelo qual o possivel parceiro sexual de Caio “pediu
desculpas e sumiu” apos conhecer seu diagnostico. No entanto essa situagdo me provoca a
pensar que, numa cultura em que a norma ¢ a soronegatividade, parece compreensivel a fuga
de um envolvimento sexual sabidamente soropositivo ¢ também que o HIV atravessa as

relacdes sexuais de modo que, em alguns casos, pode parecer violacdo ou falta de confianca
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ndo contar. Essa situacdo me faz refletir, ainda, sobre o desconhecimento que a maioria das
pessoas tém acerca das questoes relacionadas a vida com HIV/aids. Alguns/algumas jovens
que entrevistei falaram sobre a falta de conhecimentos e informacdes que tinham antes de
conhecerem seu diagnostico. Fabricio, Murilo e Luan referiram-se ao fato de que, antes do
diagndstico, “ndo passava pela cabega” a possibilidade de conhecer pessoas soropositivas e
que o desejo de conhecer pessoas vivendo com HIV sé se deu a partir do momento em que se
perceberam na mesma situag¢do, indicando para a invisibilidade da tematica no ambito da
norma soronegativa. Cabe destacar que ndo apenas os/as parceiros/as sexuais e afetivos nao
procuraram mais os/as jovens desta pesquisa ap6s conhecerem seu diagnéstico. Embora em
menor numero, houve jovens que vivenciaram a auséncia de amigos € amigas, como foi
relatado por Enzo.

Assim, parece ser compreensivel a reacdo de medo, auséncia e fuga de um/a parceiro/a
que passa a conhecer a sorologia da pessoa com a qual esta se relacionando. Nessa direcao,
Fabricio relatou que “antes de saber que tinha HIV nao saberia como reagir com algum
[soropositivo]”. Em outras palavras, ¢ necessario ocorrer um processo de ensino e
aprendizagem também para o/a parceiro/a soronegativo/a, que muitas vezes nao consegue
continuar a relagdo por falta (ou insuficiéncia) de conhecimentos e informagdes acerca das
praticas sexuais entre casais sorodiscordantes ou sorodiferentes.

Alguns jovens, como Rafael e Murilo, falaram sobre as dificuldades que sentem com

os relacionamentos sexuais e afetivos desde que conheceram seu diagnostico.
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Jeane diz:

vocé esta namorando ou ficando com alguém no momento?

Rafael diz:
Nao Je.

Nao consigo
algo me travou

eu nao consigo sentir vontade de gostar de meninos. Sei
la...amorteceu.

Jeane diz:

Nao namorou depois do diagndstico?

Rafael diz:

N3do. Nunca mais.

No caso de Rafael, o diagnodstico implicou diretamente na “falta de vontade” de
relacionar-se sexual e afetivamente novamente, talvez porque sua infec¢do tenha ocorrido no
interior de uma relacao estavel na qual ele se comportava monogamicamente € 0 seu parceiro
ndo. O chamado “amor romantico”™’ (Jane FELIPE, 2007; Sérgio COSTA, 2005), associado a
norma soronegativa presente na nossa sociedade, ¢ um importante contexto de risco e
vulnerabilidade para homens e mulheres, jovens ou ndo. Em nome do amor (e da
pseudocerteza da soronegatividade do/a parceiro), deixa-se de usar preservativo, fazem-se

acordos de fidelidade e monogamia que nem sempre sdo respeitados por ambos os/as

% No texto Do amor (ou de como glamourizar a vida): apontamentos em torno de uma educagdo para a
sexualidade, a professora Jane Felipe problematiza a nogdo romantica de amor presente na nossa cultura, em
nome da qual se estabelecem, no dmbito das relagdes de poder, as relagdes amorosas.
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parceiros/as, e deixa-se de fazer exames para conhecer a condigao soroldgica. Nas palavras de
Rafael, “foi minha caréncia que me colocou em maus lengois”.

As nog¢des de conjugalidade, presentes na nossa cultura e representadas pelo amor
romantico, sustentam-se, sobretudo, na no¢do de monogamia e de confianca como sendo
indispensaveis para as relacdes sexuais (MEYER et al., 2004). Monogamia, amor e confianca
sao comportamentos entendidos na nossa cultura como femininos e, nessa direcao, tém sido
indicados como os principais contextos de vulnerabilidade para a feminizacdo da aids no
nosso pais (BRASIL, 2007), uma vez que, conforme apontado por Dagmar Meyer e
colaboradores/as (2004, p. 72), estes comportamentos “representados como barreiras para a
adog¢do do preservativo, modos ditos ‘femininos’ de viver a sexualidade tém sido
desvalorizados nas campanhas de prevengdo”. E interessante perceber que, embora sejam
comportamentos associados as mulheres, eles foram indicados aqui como motivadores para a
infeccdo de jovens homens gays, como pudemos inferir com o excerto das entrevistas com
Rafael, ja mencionadas aqui. Além de Rafael, outros jovens como Caio ¢ Murilo indicaram
que a ndo protecdo que ocasionou suas respectivas infeccdes se deu com parceiros fixos, em
relacdes estaveis. O fato de a monogamia, a confianga e o amor romantico serem motivadores
da infeccdo de jovens homens, em meu ponto de vista, coloca em xeque as nogdes
hegemonicas nas quais estes se definem como se fossem comportamentos mais caracteristicos
de mulheres e/ou de modos femininos de ser. E possivel, ainda, em outra dire¢do, apontar que
tais comportamentos femininos teriam sido responsaveis pela infec¢do também de homens, ou
seja, que estes jovens se comportaram como mulheres (como se isso significasse algo ruim a
priori) € que, por isso, se infectaram. Mas, diante dessa perspectiva (com a qual, inclusive,
ndo concordo), como explicariamos a infec¢do dos/as demais jovens de transmissdao
horizontal, cujas praticas de risco ndo estiveram relacionadas as dimensdes que venho
tratando aqui? Nao pretendo prolongar tal discussdo, gostaria apenas que a levassemos em
consideragao, pois ela desloca algumas das especulagdes que podem ser feitas.

Quando o amor roméantico tem como efeito a infeccdo por HIV, pode ocorrer uma
sensacdo de desconfianca e desconforto em relagdo a algo em que se acreditava; muitas vezes,
¢ a propria relagdo (construida nas bases desse amor romantico) que ¢ questionada. Assim
como Rafael, Murilo, Nilton e Caio também afirmaram s6 terem transado sem preservativo
com namorados, em relagdes fixas. Embora ndo tenha deixado de ficar depois que soube o seu
diagnostico, como ocorreu com Rafael, Murilo passou a ser mais cuidadoso na escolha dos

homens com quem se relaciona sexual e afetivamente, apds o diagnostico. No inicio, procurou
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relacionar-se apenas com outros soropositivos, mas depois decidiu que sua condig¢do
soroldgica “ndo limita o tipo de pessoa que vou me relacionar”.

Os relacionamentos sexuais e afetivos dos/as jovens+ implicam negociar, decidir sobre
a revelacdo de diagnostico ou ndo, fazer “sexo seguro”, aprender sobre as praticas sexuais que
envolvem poucos riscos a sua satde e a saude das pessoas com as quais se relacionam. Em
outras palavras, o cardapio de (des)aprendizagens que atravessa a vida sexual de um/a
jovem+ € composto por uma lista grande de cuidados, medos, ansiedades, incertezas. Mesmo
que se tenha informagdes técnicas corretas, na pratica, na vivéncia das relagdes, as coisas nao
se dao de modo simples para todos/as. E isso ndo tem, necessariamente, relacdo com o tipo de
transmissao, uma vez que ouvi tanto de jovens de transmissao horizontal quanto vertical
relatos semelhantes no tocante a vivéncia da sexualidade. Sobre o envolvimento afetivo com

uma jovem soronegativa, Wallace relatou:

Wallace diz:

[embora tenha informagdes técnicas sobre prevengao]
tem umas coisas

tipo grilos

sei que ndo tem nd [nada] a ver
mas ficam na minha mente
tipo afita

gengivite

[...]

Ain

nao sei o que fazer

nao qro [quero] machuca-la nem passar nd pra ela
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Jeane diz:
sel como é...

vocés conversam sobre essas coisas?

Wallace diz:
hurrum [confirmando]
ela fica tranquila mas eu nao

acho que ndo me perdoaria
se ela contraisse

A fala de Wallace, a meu ver, indica que ter informagdes corretas nao ¢ suficiente para
tranquilizar os/as jovens+ diante de uma relacdo sorodiferente, que ¢ quando um/a dos/as
parceiros € soropositivo/a € o/a outro/a soronegativo/a. Parece ser necessario investir em
espacos € momentos para dialogar sobre os medos, as duvidas, as insegurangas. Apenas
transmitir informagdo ¢ insuficiente para apoiar os/as jovens na tomada de decisdes em
relacdo as praticas sexuais e as relagdes afetivas. Varios/as jovens relataram a auséncia de
pessoas/espagos para falar sobre sexualidade, motivo pelo qual alguns/algumas mencionaram
ter aceitado participar da pesquisa. Murilo afirmou “tirar proveito das nossas conversas”,
referindo-se ao fato de aproveitar a oportunidade de conversar com alguém que estuda o
HIV/aids para tirar dividas, conhecer materiais educativos e obter informacdes sobre politicas
publicas e acdes de ONGs voltadas a pessoas que vivem com HIV. A reincidente afirmagao de
quase todos/as os/as jovens que entrevistei (ndo apenas os/as que integram o corpo de
informantes da tese), quanto a auséncia de pessoas com quem conversar sobre as varias

dimensdes da vida com HIV e de outras questdes que a ela se atrelam, me inclina a pensar que
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as politicas publicas e os programas de prevengdo e tratamento do HIV/aids ndao delimitam
espacos e agdes para incorporar amigos/as, familiares e parceiros/as amorosos/as para apoia-
los/as em seus dilemas e ansiedades. Tampouco dispensam investimentos na direcdo de
acolher parceiros/as e familiares na dire¢do de ajuda-los/as a lidar com o diagnostico,
compreender sua situagdo sorologica e seus efeitos, bem como para sentirem-se seguros para
apoiar o/a jovem+ com o/a qual vivem ou convivem. Do meu ponto de vista, esse hiato
interfere nos modos como os/as jovens+, seus familiares, amigos/as e parceiros lidam com as
experiéncias associadas as vivéncias com HIV/aids.

Além disso, o medo de sentir-se responsavel pela possivel infeccdo de seu/sua
parceiro/a ¢ um fantasma que acompanha quase todos/as os/as jovens que entrevistei, talvez
porque os discursos sobre o cuidado consigo e com 0s outros assumam este tom: que os/as
jovens+ sdo responsaveis por se proteger e proteger os/as parceiros. A responsabilizagdo com
a qual se interpela jovens+ nao se da apenas no ambito da prevengdo, mas ocorre também em
relagdo a ingestao de medicamentos, em que a culpabilizacao ¢ acionada quando acontecem
falhas na adesdo, levando-se pouco em consideracdo os fatores que aqui interferem.

A prevencdo extrapola o uso de preservativos, passando pelo uso de outros
instrumentos de protecdo (como luvas) e masturbacdo sem penetracdo. Isso porque os/as
jovens t€ém duvidas sobre o que efetivamente pode transmitir o HIV; e sobre algumas
especificidades das praticas sexuais (como sexo oral, por exemplo) ainda faltam informacdes
que permitam aos/as jovens exercer sua sexualidade sem duvidas e/ou medos relacionados a
transmissdo do HIV para os/as parceiros/as. Ter dividas no campo das praticas sexuais foi
mencionado por varios/as dos/as jovens que entrevistei, o que indica a necessidade de
producdo de material informativo e o investimento em agdes educativas direcionadas a essa
populagdo; e, também, menos burocracia e formalidade nas consultas com as equipes de
saude, particularmente médicos/as, para permitir que os/as jovens sintam-se a vontade para
perguntar/falar sobre sexualidade e praticas sexuais. Outra questdo que me parece importante
de ser levada em consideracdo quando o assunto ¢ prevencdo (para pessoas soropositivas e
também para as soronegativas) ¢ a dimensdo do prazer, cuja existéncia ¢ muitas vezes
negada/trocada pela dimensdo do cuidado e da prote¢do. A conversa com Adriana traz

elementos importantes para pensar em prevengao e prazer.
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Jeane diz:

me fale, entdo, se a soropositividade mudou suas relacdes afetivas
e sexuais...se sim, de que modo?

Adriana diz:

sim...me preocupo muito quando me relaciono sexualmente
pra falar a verdade

ainda tenho davidas sobre questdes como sexo oral...
em mulheres +

quando namorei

usavamos luva cirtrgica

0 que no quesito sensibilidade

¢ ateh [até] mais gostoso

pois desliza

mas no quesito estética era estranho e as vezes ficava
meio deslocado

¢ um momento de intimidade e instinto

ai tinhamos que parar e colocar a luva...

Estética e cuidados, prazer e afeto, intimidade e prevencao misturam-se, confundem-se
e assumem um papel importante na vida sexual e nas praticas sexuais dos/as jovens+. Eles
vao desenvolvendo e aprendendo formas para sentirem-se mais seguros/as no ambito das
relagdes sexuais, mesmo que isso implique uma guebra na intimidade, como o momento de
“parar e colocar a luva” mencionado por Adriana. A propria utilizacdo de luvas ndo ¢

convencional e ndo estd presente nos manuais de prevencao, mas Adriana a adotou como
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insumo de prevengdo pela sensa¢do de seguranga e protecao que tal artificio lhe oferece. De
qualquer modo, a decisdo de usar luvas para a introdugdo de dedos nos 6rgaos sexuais, assim
como quaisquer outros insumos de prevencdo, convencionais ou ndo, ndo se da fora das
relacdes de poder e das negociagdes integrantes das relagdes sexuais. Ha acordos sobre o que
pode e o que ndo pode no ambito das praticas sexuais, e tais acordos ndo se dao sem conflitos
e angustias que dificultam o exercicio da sexualidade. Para que os/as jovens+ consigam
relaxar e exercer sua sexualidade de modo tranquilo, ¢ fundamental que eles/as se sintam
seguros/as de que ndo vai haver transmissdo do HIV para o/a parceiro/a.

Muitos/as jovens+ que entrevistei (e também outros/as com os/as quais convivi
durante minha trajetoria profissional) preferem relacionar-se apenas com pessoas
soropositivas, jovens ou ndo. Essa me pareceu ser uma reacdo comum apos o recebimento do
diagnostico: achar que ndo namorard mais ou que namorara apenas pessoas soropositivas, o
que me faz pensar no atravessamento do HIV na sexualidade desses/as jovens. Nessa
perspectiva, as chamadas relacdes soroconcordantes propiciam aos/as jovens exercer sua
sexualidade de modo mais tranquilo em relagdo a sorologia, e o HIV ndo ¢ o motivo de
rejeicdes e preconceitos. As diferencas, no campo das relagcdes soroconcordantes, passam a ser
outras, uma vez que a soropositividade atravessa a vida dos/as parceiros/as. E sobre as
relagdes entre sexualidade, praticas sexuais e prevencdo que continuarei a tratar na proxima
secdo, ampliando o foco, as andlises e as possibilidades de articular e engendrar tais relagdes a

partir das experiéncias e das narrativas dos/as jovens+ que integram esta tese.

3.5 Cuidado e sexo seguro

José diz:

viver intensamente a sexualidade ¢ bom para a satide. Tive problemas no inicio
pois generalizava, achava que ninguém ia me aceitar em lugar nenhum, logo vi
que precisamos nos prevenir sempre, ndo somente eu, a pessoa que esta
comigo também, precisamos ter essa consciéncia
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Essa fala de José remete ao seu desejo de “viver intensamente a sexualidade”, ao medo
de ndo ser aceito devido a sorologia e sua preocupagdo com a prevengdo que, para ele, ndo
deve ser uma preocupacdo apenas sua, mas também das pessoas com quem se relaciona. A
conexao entre sexualidade, medo de rejeicdo e prevengdo apareceu em falas de outros/as
jovens que entrevistei, independentemente do tipo de infec¢ao.

As vivéncias da sexualidade envolvem importantes aprendizagens para os/as jovens+,
que precisam lidar com os cuidados prescritos para as pessoas que vivem com HIV; conhecer
as estratégias de prevencdo de DST/HIV/aids e de gravidez nao desejada no interior das
relacdes sorodiferentes e soroconcordantes; enfrentar o medo e a possibilidade de rejeigao;
decidir se/quando/como/para quem revelar o diagnostico — aprendizagens que nem sempre sao
simples. Os modos de lidar com essas questdes ndo sdo homogéneos e quase nunca obedecem
as regras estabelecidas em manuais de prevengdo posithiva que, por sua vez, ndo conseguem
abarcar todas as possibilidades de experimentar a sexualidade no escopo da juventude que
vive com HIV. H4, por exemplo, a situacdo em que, por ndo saberem como lidar com o
diagndstico soropositivo, muitos/as jovens+ passam um tempo sem se relacionar
sexualmente/afetivamente, envolvendo-se em “ficadas sem sexo”.

Usar preservativos em todas as relagdes sexuais ¢ o comportamento esperado pelo
governo, por profissionais de saide e por demais profissionais que atuam no ambito da
prevencdao com pessoas que vivem com HIV, sejam jovens ou ndo. No nosso pais, parece
impossivel pensar em estratégias de prevengao voltadas as pessoas soropositivas (e também
para a chamada populacdo em geral, que se imagina soronegativa) que ndo incluam
preservativos. Os preservativos (masculinos e femininos) representam, até o presente
momento, a principal estratégia de prevengdo da Politica Brasileira de DST/HIV/aids, o que
tem efeitos positivos, mas que ndo da conta das diversas nuances e possibilidades no campo
dos comportamentos sexuais. Em outras palavras, refiro-me ao fato de que € necessario pensar
em estratégias de prevencdo para aléem da camisinha, incluindo-se também pessoas que
vivem com HIV. Obviamente, reconheco a eficacia dos preservativos para enfrentar o
surgimento de novas infeccdes por HIV e outras doengas sexualmente transmissiveis. Mas
penso ser importante levar em consideragdo o fato de que essa estratégia ndo interpela todas
as pessoas (e nenhuma estratégia conseguira fazé-lo!) e, por essa razdo, se faz necessario

pensar em outras possibilidades.
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Nilton diz:

tu acredita que hoje em dia eu vejo a camisinha com outro olhar? Por
mais que vc confie no seu parceiro vc ndo sabe com quem ele se
relacionou. Eu parei de usar o preservativo pois confiava no meu ex,
crente que ele se relacionava somente comigo

Assim como na fala de Nilton, todos/as os/as jovens que entrevistei para a tese
referiram que a prevencdo ¢ algo fundamental. Sem excegdo, disseram-me que sexo
desprotegido ndo pode acontecer, principalmente para pessoas soropositivas. Além de Nilton,
Rafael, Murilo e Caio refeririam fidelidade, amor roméantico e confianga nos parceiros sexuais
e afetivos como motivadores que os levaram a fazer sexo desprotegido. Outra vez, ha
associacao entre comportamentos/sentimentos frequentemente atribuidos as mulheres e
possiveis fatores de infec¢do pelo HIV. Além das reflexdes de género ja empreendidas acerca
desse aspecto, outras andlises podem ser feitas, dentre as quais gostaria de chamar atengdo
para o fato de que a cultura pela qual todos/as ndés somos subjetivados, bem como as
instituigdes por meio das quais os/as jovens+ sdo educados/as apds conhecerem seu
diagndstico, sdo atravessadas por questdes de género. Com isso, quero dizer que as
intervengdes no campo da prevengdo e da prevengdo positiva sdo balizadas por nogdes
hegemonicas de género. Desse modo, cabe destacar a “complexidade das relagdes de poder de
género que atuam para configurar, de determinados modos, as redes de instituicdes e relacdes
sociais envolvidas com as agdes de prevencao ao HIV/aids” (MEYER et al., 2004, p. 73).
Para os autores, essas redes de instituigdes e relagdes sociais, “ao mesmo tempo em que
educam para prevenir, também produzem, normatizam e controlam formas e ‘lugares’ nos
quais mulheres e homens especificos vivem suas vidas conjuntas ou separadas” (ibidem).
Assim, € possivel pensar que seria indispensavel considerar “dimensoes individuais, sociais,
culturais e politicas”, tanto “na concep¢do [quanto na] implementacdo de praticas de
prevencao que pretendam dar conta dessa complexidade” (MEYER et al., 2004, p. 73).

Durante as entrevistas, todos/as os/as jovens falaram sobre as relacdes entre
sexualidade e sexo protegido como articulagdes indissocidveis no ambito das praticas sexuais

das pessoas que vivem com HIV/aids. O amor romantico, que se reflete em relacdes de
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confianga e fidelidade, ¢ o fator/contexto de maior vulnerabilidade para a infeccao por HIV
entre mulheres (BRASIL, 2009a; Maria Luciana BOTTI et al., 2009; Wilza VILLELA;
Fernanda LOPES; Alessandra NILO, 2007; Andréia Isabel GIACOMOZZI; Brigido Vizeu
CAMARGQO, 2004). De acordo com o dossi€ Mulheres com HIV/AIDS: elementos para a
construg¢do de direitos e qualidade de vida, para boa parte das mulheres a infec¢dao ¢
conhecida durante a gravidez no interior dos exames do pré-natal, o que as coloca em uma
séria situacdo de fragilidade, que seria agravada “pela suspeita da infidelidade do parceiro e
pela dor e inseguranca dai decorrentes, por sentimentos de culpa pela infec¢@o e, no caso das
gravidas, pela preocupagio com a saude do bebé” (INSTITUTO PATRICIA GALVAO, 2003,
p. 13). O discurso do amor romantico ¢ também a monogamia e a confianga, como ja
indiquei, vulnerabilizam, de formas especificas, jovens mulheres e jovens gays, tema que
ainda carece de estudos e analises.

Voltando ao tema das relagdes entre sexualidade e prevengao de HIV/aids entre jovens,
o discurso ‘“sem camisinha ndo rola” exerce influéncia significativa entre os/as jovens+,
particularmente quando se trata de viver relagdes discordantes. Segundo eles/as, hd uma
preocupacdo pulsante com o risco de infectar os/as parceiros/as soronegativos. Penso que vale
a pena considerar que esses/as jovens sdo subjetivados/as, desde o momento em que
conhecem seu  diagnéstico, pelo imperativo do sexo seguro e pela
responsabilizacdo/culpabilizacdo pela possivel transmissdo do virus. Ademais, o fato de
estarem participando de uma pesquisa pode ter incentivado alguns/algumas a repetir o
discurso oficial e politicamente correto, possivelmente achando que eu — como pesquisadora
do campo do HIV/aids e profissional que atuou no Ministério da Saude — esperava ouvir (no
caso, ler). Aqui, mais uma vez, fui provocada a pensar no borramento de fronteiras entre os
meus multiplos envolvimentos com o tema, como ja disse na primeira parte da tese.

O imperativo “use camisinha”, tdo comum nas campanhas de prevencdo das
DST/HIV/aids, passou a interpelar alguns/algumas jovens apenas apos a infec¢dao, o que me
inclina, novamente, a refletir sobre a necessidade de desenvolvermos outras estratégias de
prevencao e até outros modos de sugerir a camisinha como estratégia de prevencao. Em outras
palavras, aprender a usar camisinha em todas as relagdes parece ter acontecido menos pelo
imperativo do sexo seguro e mais pelo viés do cuidado de si e do outro, presente nas
abordagens voltadas as pessoas que vivem com HIV. De todo modo, os/as jovens que
entrevistei relataram pouca abertura com as equipes de saude pelas quais sdo atendidos/as

para falar sobre sexualidade ou mesmo outras estratégias de prevencdo. Para alguns/as, o



116

didlogo sobre as possibilidades de conceber uma gravidez natural e sobre direitos
reprodutivos e direitos sexuais®, de modo mais ampliado, tem sido inexistente.

Dando continuidade as reflexdes produzidas no ambito desta tese acerca dos/as
jovens+ e suas vivéncias, abordarei, no proximo capitulo, as relagcdes entre juventudes
soropositivas e seus corpos. Desse modo, a interface seguinte tratara dos aspectos de saude,
dos cuidados consigo e com o outro que sao realizados no corpo, as estratégias desenvolvidas
para aderir ao tratamento e os cuidados para evitar e/ou reduzir os efeitos do tratamento nos

SCus Corpos.

8 Sobre direitos reprodutivos de pessoas vivendo com HIV/aids ver, por exemplo: Andrea da Silveira Rossi
(2010). Sobre satde sexual e satde reprodutiva de mulheres que vivem com HIV/aids ver, entre outros/as:
EngenderHealth e UNFPA (2008).
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4 INTERFACE 2: CORPO JOVEM+

O corpo tem ocupado lugar de destaque na cultura contemporanea, sob diversos
aspectos e perspectivas, em diferentes campos do saber. Varios autores e autoras® tém se
dedicado a estudar o corpo sob diversas 6ticas. No tocante a vida com HIV/aids, o corpo ¢ um
aspecto central e, por essa razao, nesta interface tratarei sobre as relagdes entre os/as jovens+
e seus corpos. Dessa maneira, abordarei aqui algumas das particularidades da vida com
HIV/aids em suas relagdes com o corpo, quais sejam: a ingestdo cotidiana de medicamentos e
as estratégias utilizadas pelos/as jovens para escondé-los, bem como para evitar os efeitos
colaterais visiveis; as formas de lidar com a sexualidade ¢ com a saide em suas interfaces
com o corpo; os cuidados e as preocupacgdes em torno da aparéncia fisica, particularmente
para que os efeitos colaterais dos medicamentos ndo sejam visiveis no corpo, nao
aparentando, assim, sinais da soropositividade.

Esta interface estd dividida em quatro partes complementares: ferramentas de acesso;
corpo+ cuidado de si; corpo+ aparéncia fisica; corpo+ antirretrovirais. No item ferramentas
de acesso, abordo os principais conceitos operacionais deste capitulo. Em seguida, na parte
corpo+ cuidado de si, dialogo sobre algumas das estratégias desenvolvidas pelos/as jovens
em relacao aos cuidados com o corpo, adesdao aos medicamentos, exercicio da sexualidade,
explorando os limites e as perspectivas dessas vivéncias. Na se¢do corpo+ aparéncia fisica,
investigo alguns dos sentidos de corpo e aparéncia fisica para os/as jovens+, articulando
especialmente os efeitos que os medicamentos antirretrovirais assumem nesse contexto. A
ultima se¢do desta interface trata, de modo mais aprofundado, dos antirretrovirais
(particularmente seus efeitos corporais) e das estratégias utilizadas pelos/as jovens para aderir

e/ou resistir a eles e aos seus efeitos.

4.1 Ferramentas de acesso

Para construir, operar e analisar esta interface, utilizei as ferramentas/conceitos de
corpo, risco ¢ identidade, as quais passo a definir e explicitar no contexto das juventudes e
soropositividades, a seguir.

De que corpo estou falando nesta tese? Entendo o corpo como algo produzido entre a

biologia e a cultura, ou seja, aquilo que se convencionou chamar de corpo ndo existe em sua

¢ Ver, por exemplo: Francisco Ortega (2006); Zandra Pedraza (2010; 2011); Edvaldo Couto (2007); Silvana
Vilodre Goellner (2003; 2010); Guacira Lopes Louro (1999; 2003; 2007); Denise Sant'anna (2005).
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forma biologica em si sem que lhe sejam atribuidos sentidos e valores no ambito da cultura
(GOELLNER, 2003; COUTO, 2007; PEDRAZA, 2007; ORTEGA, 2006). Nessa dire¢do, o
corpo seria algo produzido entre nossas ‘“herancas genéticas” e “aquilo que aprendemos
quando nos tornamos sujeitos de uma cultura” (MEYER, 2009, p. 218). Para Meyer, ndo se
trata, porém, de significados culturais adicionados a “uma natureza preexistente” e sim de
“uma imbricagdo em que nossa materialidade ¢ invadida, nomeada, descrita e moldada pelos
processos de significagao” (ibidem) atribuidos ao corpo na contemporaneidade. Cabe ressaltar
que tais processos de significagdo, exatamente por serem construidos no ambito da cultura,
ndo sdo fixos, imutaveis e estaveis, ¢ podem mudar de acordo com o tempo historico e os
padrdes nela estabelecidos e valorizados. Denise Sant'anna (2005, p. 11) acrescenta que ¢
preciso “evidenciar o carater provisorio dos regimes de visibilidade que definem a verdade do
corpo, da saude e da doenga em cada época”, e eu acrescentaria, também, em cada cultura.

No campo da saude, em geral, o conceito de risco tem sido definido sob duas
perspectivas. A primeira indica que o risco € uma espécie de medidor da probabilidade que
individuos e/ou grupos t€ém de adquirir uma doenga. Nessa perspectiva, como argumenta Dora
Oliveira (2011), assume-se “o pressuposto de que situagdes onde ha probabilidade de danos a
saude das pessoas sdo, com excecdo daquelas resultantes de fendmenos naturais
imprevisiveis, consequéncia do mau comportamento dos individuos” e, assim, o “risco tem
sido definido no campo da satide como um problema centrado na pessoa” (ibidem, p. 187). A
segunda perspectiva, com a qual trabalho nesta tese, baseia-se no pressuposto de que “nossa
subjetividade esta cada vez mais impregnada por nog¢des de risco e, também, de incerteza,
manifestando-se em pensamentos, sentimentos e emogdes experienciadas em diferentes
aspectos da vida social e dos contextos socioculturais que nos envolvem” (Luis David
CASTIEL, 2011, p. 47). Para o autor, ¢ possivel dizer, de modo simplificado, que nossos
corpos se relacionam com o risco de modos distintos: “por um lado, sob um ponto de vista
atrativo, como um produto consumivel, gerador de emogdes adrenalisticas — algo passivel de
controle por meio de medidas de seguranca [...]” — nocdo quase sempre desconsiderada pelas
intervengdes no campo da educagdo e da satde — e, por outro, “sob um enfoque aversivo [...],
em termos de atividades de promocdo da saude e de prevencdo integral diante de muitas
ameacas de danos a satde” (ibidem).

A nocao de identidade com a qual opero nesta tese se coloca como algo que nao ¢ fixo
e que pode variar nos diferentes contextos sociais em que os sujeitos estdo inseridos/as. Nas

palavras de Kathryn Woodward (2000, p. 8), “as identidades adquirem sentido por meio da



119

linguagem e dos sistemas simbdlicos pelos quais elas sdo representadas”. Desse modo, “a
representacao atua simbolicamente para classificar o mundo e nossas relagdes no seu interior”
(ibidem). A identidade ¢ relacional, portanto ela se distingue pelo que ndo ¢ ou pelo que ¢ em
relagdo a alguém ou alguma coisa. Parece-me importante destacar que as identidades se
constituem sempre em relagdo as diferengas, ou seja, um/a jovem soropositivo/a que se
identifica como tal s6 o faz porque existe uma condi¢ao definida como soronegatividade
funcionando nos processos de significacdo que operam no dominio do HIV/aids.
Apresentadas as ferramentas de acesso, passemos, pois, as multiplas e diferentes
relagdes entre corpo, cuidados consigo e com os outros, sexualidade, relagdes de género,

tratamento antirretroviral e seus efeitos.

4.2 Corpo+ cuidado de si

A sexualidade configura-se como uma experiéncia corporal fundamental na vida
dos/as jovens+. Por diversas razdes, a sexualidade torna-se central na vida, expressando-se
particularmente nos corpos destes/as jovens. Nas palavras de Jeffrey Weeks, “numa época na
qual assistimos, como nunca antes, a celebragdo de corpos saudaveis perfeitamente
harmoniosos, uma nova sindrome emergiu e devastou o corpo. Estava estreitamente conectada
ao sexo — com atos através dos quais o virus HIV poderia ser transmitido” (WEEKS, 1999, p.
37). O inicio da década de 1980, época a qual se refere Weeks, foi marcado pelas relagdes
entre os limites do corpo, praticas sexuais de risco e a possibilidade de infectar-se com HIV.
Alguns/algumas dos/as jovens+ que entrevistei aqui nasceram nessa €poca € viveram, ao
longo desse tempo, aprendendo a crescer com HIV/aids. A partir de suas narrativas, agrupei
elementos que nos ddo pistas sobre o que essas aprendizagens implicam, significam e
demandam. Outros/as, infectaram-se na juventude, por meio de praticas inseguras de sexo,
tatuagem ou uso de drogas. Trago a seguir um dos didlogos que tive com Wallace para ajudar
a pensar na nog¢ao de risco que, muitas vezes, como na situagdo a seguir, ¢ conhecida pelo/a

jovem que opta conscientemente por arriscar-se.
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Wallace diz:
Hé nao ligo mt [muito] cm [com] que me possa acontecer

Mas fico p da vida se os outros ndo se cuidam

Jeane diz:

e o que pode te acontecer?

Wallace diz:
Sei la

Eh fécil acontecer algo vejo todo mundo adoecer [...]

Jeane diz:

mas pode ndo acontecer nada tb [também], né?

Wallace diz:

Harram [concordando]
Roleta russa

Jeane diz:

pois €

Wallace diz:
Melhor prevenir

Mas eh assim msm [mesmo] s6 damos valor qndo [quando]
perdemos
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Jeane diz:

vc tem se prevenido?

Wallace diz:
Nao
Tenho abusado

[.]

Jeane diz:

se vc sabe que isso € abuso, pq abusa, entdo?

Wallace diz:

Sei la

Pessoas sobem montanhas

Pessoas correm em carros ultra velozes
Atravessam ruas com sinal fechado pra elas
Todo tempo arriscamos nossas vidas

Nao faz mt diferenca a forma cm que arriscamos

Para Wallace, arriscar faz parte da vida de todas as pessoas; o que se modifica,
segundo ele, sdo as formas pelas quais nos arriscamos. Luis David Castiel (1996; 2011) indica
que a ideia de risco, em alguma medida, ¢ empregada por todos/as nés nas nossas vidas

cotidianas, mesmo que seu emprego se dé por vias distintas: de um lado, para ser acatado e,
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de outro, desafiado. Nessa perspectiva, acatamos o risco quando seguimos as prescri¢des
dos/as especialistas acerca, por exemplo, do que devemos comer e beber, praticando sexo
protegido e exercitando nossos corpos; e o desafiamos quando vivemos de modo considerado
arriscado, possivelmente por acreditar “possuir imunidades imaginarias” (idem, 1996, p. 237);
ou, em outras palavras, por termos a sensacao de que “isto ndo vai acontecer comigo”. A fala
de Wallace nos da pistas para pensar em ambas as dimensdes do conceito de risco apontadas
por Castiel. Primeiramente, quando afirma ficar incomodado com o fato de as pessoas ndo se
cuidarem, parece apontar para a necessidade de os outros adotarem o risco e se protegerem;
depois, refere-se a si proprio como alguém que “tem abusado”, ou seja, que tem desafiado os
riscos aos quais pode estar submetido. Outro aspecto interessante da fala desse jovem para
refletir a respeito da nocdo de risco com a qual estou trabalhando aqui estd neste trecho:
“Todo tempo arriscamos nossas vidas. Nao faz mt diferenga a forma cm que ariscamos”. Isto
¢, do seu ponto de vista, todos/as nds, de algum modo, nos arriscamos e arriscamos nossas
vidas.

A fala de Wallace ¢ potente, ainda, para pensar nos ja indicados limites das abordagens
educativas voltadas a prevencdo que levam em consideragdo apenas a transmissdo de
informagdes e conhecimentos. Cabe destacar que ¢ nas praticas de risco, no seu sentido
epidemiologico (CASTIEL, 1996; 2011) que se tem investido para evitar novos casos de
infeccdo e, também, reinfecgdes por HIV. Porém essas mesmas abordagens desconsideram,
via de regra, que o risco pode ser uma escolha consciente e desejada, por proporcionar
adrenalina e prazer. E nesse sentido que penso acho que o conceito de risco pode ajudar a
repensar as estratégias educativas voltadas a prevengao e a prevengdo posithiva. Dito de outra
forma, no desenvolvimento de estratégias educativas no ambito do HIV/aids, parece ser
importante levar em conta que algumas pessoas se arriscam conscientemente ou por acharem
que nada vai/pode lhes acontecer e, dessa forma, essa parece ser uma importante dimensao de

reflexao no interior desses processos.
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Pedro diz:

eu havia tido algumas relagdes desprotegidas, eu costumava usar preservativo
mas as vezes abria mao, eu sempre pensava na possibilidade de contrair o HIV
mas parecia sempre uma coisa tdo longe da minha realidade...

As palavras de Pedro nos ajudam a pensar em uma situacdo bastante comum entre
os/as jovens que, por diversas razdes, usam preservativo em algumas relacdes sexuais € nao
em outras (BRASIL, 2010a) e, ainda, na falta de percepgao de risco, ou seja, quando se tem a
impressao de que ¢ algo que nunca ird nos acontecer, “uma coisa longe da realidade”, como
disse Pedro. Obviamente, ha fatores sociais, contextuais e institucionais que, articulados ou
ndo, podem contribuir para que um individuo se infecte por HIV, os quais também devem ser
considerados nas intervencdes de educacdo em saude e prevencgdo. Nessa perspectiva, Daniela
Riva Knauth e Helen Gongalves (2006a) chamam aten¢do para o fato de que ndo podemos
considerar apenas os aspectos individuais dos comportamentos de risco e da prevencao, pois
estes ndo sdo suficientes para compreender por que as pessoas se expdem nas praticas sexuais.
Para as autoras, “h4 uma série de fatores ‘externos’ — tais como género, raga, classe social,
cultura, fase de vida, entre outros — que influenciam diretamente os comportamentos
individuais” (ibidem, p. 92). Porém, para além dos fatores e contextos sociais e institucionais
que contribuem para que uma pessoa — soropositiva ou ndo — se exponha a praticas de risco, €
importante considerar a dimensdo prazerosa do risco; isto ¢, que todos/as nds, em alguma
medida, j4 nos arriscamos por prazer e satisfacdo. Essa talvez seja uma das explicagdes
possiveis para o fato de que, mesmo com acesso a informagdes e insumos de prevencao,
muitos/as jovens (e adultos/as também) prefiram arriscar-se, transando sem protegdo,
desconsiderando os riscos de infecgdes e reinfeccdes por HIV e outras doengas sexualmente
transmissiveis. Desconsiderando essas dimensdes de prazer e escolha consciente, fica dificil
desenvolver estratégias educativas que interpelem jovens, independentemente de sua condigao

sorologica, para que se protejam nas suas relacdes sexuais.
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Com efeito, ¢ principalmente no ambito das praticas sexuais de risco que se
inscrevem, ano a ano, novos casos de infec¢do por HIV (BRASIL, 2011)%. E ndo é porque as
pessoas desejam se infectar® e, sim, porque, em nome do prazer — que tem sido considerado
um imperativo na nossa cultura (MEYER; ANDRADE; KLEIN, 2009) —, parece que o risco
torna-se menor, inexistente e ¢ desconsiderado, conforme foi dito por varios/as jovens.

Castiel (2007, p. 29) chama atengdo para a associagdo entre “risco-responsabilidade-
culpa”, especialmente no “descumprimento de obrigacdes”, tais como a prevencdo de
DST/HIV/aids. Para o autor, as politicas de promoc¢ao da saude e as praticas de educagdo em
saude apelam para a responsabilizacdo e a culpa. Nessa direcdo, acredita-se que os individuos
precisam ser formados e informados acerca de como se cuidar e se proteger de agravos e
doengas, bem como ter acesso aos insumos para desenvolver tais cuidados e estratégias de
protecdo. Assim, teriam os mecanismos para se cuidar e, caso ndo o facam, podem ser
responsabilizados por sua satde e considerados culpados por seus processos de adoecimento.
No que diz respeito aos/as jovens+, essas sao estratégias comuns: a eles/as cabe a
responsabilidade da prevencdo nas relacdes sexuais, da adesdo correta ao tratamento
antirretroviral, da mudanga de comportamentos em relagdo a alimentacdo e as atividades
fisicas, por exemplo.

No caso da infec¢do por HIV/aids, o corpo funciona, ao mesmo tempo, como um
operador do risco e como um territério de inscri¢do de riscos; isto €, com o corpo podemos
nos expor em praticas sexuais inseguras, fazendo tatuagens sem considerar se os instrumentos
utilizados sdo descartaveis, compartilhando drogas injetaveis. E por meio do corpo que
sentimos boa parte das sensagdes, das dores aos prazeres. Entre todas as construgdes sociais
vivenciadas/sentidas no corpo, talvez seja a sexualidade a que mais suscite duvidas,
incertezas, desejos, prazeres € que, por essas razdes, esteja tdo atravessada pelas praticas de
risco.

Assim, parece importante destacar que, na nossa cultura, a sexualidade ¢, em geral,
colocada no dominio das emocgdes, dos sentimentos e da afetividade (quando esta se relaciona

as mulheres) e no dominio da racionalidade (quando esta se refere aos homens). Tal distingao

82 Todos os anos, o Ministério da Saude publica e divulga os dados atualizados sobre doencas sexualmente
transmissiveis e aids no pais, por meio do Boletim Epidemiologico. Tais documentos podem ser acessados em:
<http://www.aids.gov.br>.

8 Nao estou incluindo aqui as praticas de barebacking sex, definidas por Luis Henrique Sacchi dos Santos (2004,
p- 69) como “sexo intencional, frequentemente andénimo, sem o uso do preservativo entre homens gays”.
Segundo o autor, tais praticas se caracterizam “pelo envolvimento intencional/deliberado/voluntdario e
consciente (dos riscos envolvidos) em praticas sexuais sem o uso do preservativo entre homens gays (SANTOS,
2004, p. 69-70 — grifos do autor).
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de género operada aqui tem implicagdes diretas nos modos como somos educadas ¢ educados
no campo da sexualidade e dos cuidados que devemos ter conosco, com as pessoas com as
quais nos relacionamos, com nossas vidas e corpos. Nos servigos de satde, nas politicas
publicas e na midia, homens e mulheres sdo tratados/as de modos diferentes sendo, desse
modo, enderecadas diferentes estratégias para atingi-los/as (SANTOS, 2002). Nesse sentido,
as mulheres sdo posicionadas como cuidadoras naturais ¢ os homens como potencialmente
descuidados e negligentes; por essa razdo, foram enderegados a elas programas de prevencao
e promog¢ao da saude que assumem que “as mulheres devem se encarregar de determinados
cuidados, de realizar certas agdes, bem como de implementar ‘inovag¢des’ no campo da saude”
(ibidem, p. 184).

Nessa perspectiva, caberiam as mulheres, cuidadoras naturais e universais, oS
cuidados consigo e com seus parceiros/as, seu corpo e sua sexualidade. As mulheres, porém,
em virtude de serem subjetivadas pelo discurso do amor e da confianga, expdem-se (e sdo
expostas) a determinadas praticas sexuais de risco, um dos principais fatores de infeccao de
mulheres por HIV, conforme indiquei no capitulo anterior. Muitos homens, por sua vez,
subjetivados pelos discursos de que sexo (para eles) seria uma espécie de instinto que ¢
preciso satisfazer, ndo sdo interpelados pela no¢ao de que, em suas praticas sexuais, algo ruim
possa lhes acontecer. Essa omipoténcia € trago caracteristico de algumas masculinidades
hegemonicas e tem como um de seus principais efeitos a no¢ao de que se estd acima e fora do
risco, o que, evidentemente, ndo ocorre. Todavia essas divisdes sexuais e de género ndo sdo
produzidas de modo tdo rigido e separado; ao contrario, elas sdo borradas e deslizam em
muitos momentos, de diferentes modos. Ou seja, ndo ¢ apenas por confiarem nos seus
parceiros que as mulheres dispensam o sexo protegido, mas essa pode ser uma decisdo, uma
escolha delas em virtude de argumentos associados ao imperativo do prazer. Algumas
mulheres com as quais conversei na feitura do campo (cujas entrevistas ndo foram
incorporadas a esta tese por razdes diversas, como tratei no capitulo 2) referiram-se ao fato de
“ndo gostar de usar camisinha” e que “camisinha tira prazer” como possiveis responsaveis
pela sua infec¢do, embora responsabilizassem os parceiros pela sua soroconversdo. Da mesma
forma e na mesma dire¢do, alguns homens jovens que integram esta tese fizeram referéncias a
confianca nos seus parceiros como motivo de sua infec¢cdo. Aqui, fico com a seguinte questao:
seria a prevencdo uma responsabilidade de apenas de um/a dos parceiros/as sexuais ou de
ambos? Se uma pessoa nio se previne e por essa razao infecta-se por HIV, ela poderia atribuir

ao/a parceiro/a a responsabilidade pela sua soroconversdo? A prevencdo nio seria uma
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responsabilidade de ambos (e de todos/as) os/as parceiros/as sexuais? Para tais questdes,
certamente, ndo ha respostas Unicas e definitivas e, por isso, penso ser importante flexibilizar
as andlises acerca das relagdes entre sexualidade, género e infec¢do por HIV, bem como nao
fazé-las de modo generalista.

Retomando a dimensdo da sexualidade, € no corpo que vivenciamos grande parte das
sensagdes proporcionadas por ela. Contudo Jeffrey Weeks (1999, p. 38) argumenta que,
“embora o corpo biologico seja o local da sexualidade, estabelecendo os limites daquilo que ¢
sexualmente possivel, a sexualidade ¢ mais do que simplesmente o corpo”. Para esse autor, a
sexualidade “tem tanto a ver com as nossas crengas, ideologias e imaginagdes quanto com
nosso corpo fisico” (ibidem). Weeks ainda afirma que tem sido atribuida, na nossa cultura,
extrema importancia ao corpo e a sexualidade. Segundo Foucault (2001, p. 142), o importante
¢ compreender os modos como as relagdes de saber-poder se articulam ao corpo, suas
“fungdes, processos fisioldgicos, sensagdes, prazeres”, em uma “andlise em que o bioldgico e
o histérico ndo constituam sequéncia [...], mas se liguem de acordo com uma complexidade
crescente a medida em que se desenvolvam as tecnologias modernas de poder que tomam por
alvo a vida”. Nessa perspectiva, tanto a sexualidade quanto o corpo ndo significam algo a
priori, mas se constituem enquanto corpo ¢ enquanto sexualidade de determinados tipos, na
articulacao entre sua materialidade e os processos sociais e culturais que integram € que os
produzem como tais.

No campo do HIV/aids, ¢ particularmente no ambito das praticas e dos
comportamentos sexuais que se deseja intervir, pois € neles que se inscrevem as maiores
possibilidades de transmissdo e, por isso mesmo, sao o foco de boa parte das estratégias de
prevencdo. Ao falar em praticas sexuais, estou situando-as ndo apenas no campo da agdo
sexual em si, mas nos modos como elas sdo pensadas, desejadas, organizadas, vividas pelos
diferentes sujeitos jovens. O intuito é ensinar os/as jovens a pensar, desejar, organizar e viver
sua sexualidade de modo seguro, protegido. Porém, entre o que tais abordagens educativas
pretendem ensinar e a vida cotidiana dos/as jovens (mas ndo apenas deles/as), hd um hiato
grande, o que indica, em certa medida, a necessidade de revermos os processos educativos
voltados aos/as jovems+. Atualmente, no que diz respeito a sexualidade, tais processos
pretendem ensinar modos de cuidar de si e de seus parceiros, entretanto ndo parecem ser
importantes os modos pelos quais esses ensinamentos estdo relacionados as experiéncias
anteriores dos/as jovens e se estdo ou ndo no campo de suas possibilidades e desejos. Essas

aprendizagens voltadas as praticas sexuais de jovens estdo atravessadas por uma determinada
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no¢ao de cuidado consigo e com os/as parceiros/as direcionada, particularmente, para evitar a
transmissao do HIV ou a reinfecc¢do, em caso de relagdo entre parceiros soropositivos.

Nesta tese, ao me referir ao cuidado de si, estou me reportando, como disse
anteriormente, a concep¢do de Michel Foucault (2010a), que trata das maneiras de relagdo
consigo mesmo, visando a constituir-se, elaborar-se, ndo de modo individualizado e
desarticulado e, sim, na relagdo com os outros € com o mundo. A nogdo foucaultiana de
cuidado de si distancia-se daquela adotada pelas politicas publicas e intervengdes educativas
voltadas aos/as jovens+, nas quais o fundamental ¢ seguir um carddpio de prescrigdes e
orientacdes para viver bem; quaisquer praticas de cuidado de si que se produzam fora desse
cardapio sdo consideradas irresponsaveis ou, em alguns casos, alternativas, “integrativas e

complementares™®

. Nas palavras de Frédéric Gros (2008, p. 131), “o que interessa a Foucault
neste cuidado de si ¢ a maneira como ele se integra num tecido social e constitui um motor da
acdo politica”. Trata-se, pois, de um conjunto de praticas de si que nunca se constituem de
maneira solitdria, mas na relagdo (consigo, com o outro, com o mundo), e se dao por meio de
atividades sociais, tais como: “conversagdes, troca de cartas, ensinamentos em aprendizagens
nas escolas, formagdes individuais etc.” (ibidem, p. 132). Atualizando essa perspectiva a partir
das atividades sociais que poderiamos chamar de cuidados de si dos/as jovens+, eu destacaria:
conversagoes; trocas de mensagens via internet; e ensinamentos e aprendizagens. Assim, as
conversagoes — com amigos/as, familias, parceiros/as sexuais e afetivos/as, outras pessoas
soropositivas — sdo utilizadas por eles/as para compartilhar a vida, trocar experiéncias, falar
sobre medos, angustias e prazeres. A troca de mensagens pela internet (via redes sociais e
programas de comunica¢do instantdnea) também se configura como espago utilizado pelos
jovens+ para trocar informacgdes, conhecer pessoas com a mesma condicdo sorologica,
compartilhar experiéncias e pedir ajuda em relacdo a algum problema ou situacdo dificil pela
qual esta passando etc. Por sua vez, os ensinamentos e aprendizagens nos servigos de satde,
com amigos e amigas, profissionais de satde, na internet € em processos educativos
especificos para jovens, também sdo importantes possibilidades de troca e de

compartilhamento das situagdes vivenciadas pelos/as jovens+.

% Embora venham ocorrendo mudangas significativas, nos ultimos anos, nos modos como as praticas alternativas
ou complementares de cuidado vém sendo compreendidas no campo da satde (constituindo-se, inclusive, como
uma politica publica — Politica Nacional de Praticas Integrativas e Complementares no SUS, do Ministério da
Saude em 2006), cabe destacar que elas ainda sdo representadas como algo que complementa o tratamento
oficial/cientifico, o que as posiciona, nessa dire¢do, como algo menos importante. Sobre praticas integrativas e
complementares ver, entre outros/as: Jodo Tadeu de Andrade e Liduina Farias de Almeida Costa (2010).
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As praticas de cuidado de si, nas quais jovens+ estdo inseridos/as, referem-se aos seus
corpos e aos cuidados que precisam ter com eles, aos medicamentos antirretrovirais dos quais
necessitam para viver bem, as atividades fisicas e a alimentacdo balanceada que precisam
incorporar ao seu cotidiano para minimizar e/ou adiar os efeitos dos antirretrovirais, a pratica
de sexo protegido em todas as relagdes, a decisdo acerca de se/quando/para quem/de que
modo revelar o diagnostico. Dessa maneira, sdo interpelados/as, convocados/as e
subjetivados/as a exercer os cuidados consigo nessa direcdo, o que, por diversas razdes, nem
sempre acontece, uma vez que a sexualidade dos/as jovens+ (mas ndo apenas deles/as) ¢ um
terreno repleto de duvidas e desconhecimentos. Muitos/as jovens vivenciam os aprendizados
em relacdo a sexualidade com muitas incertezas em relagao as concretas possibilidades de
transmissdo do HIV; ndo t€ém com quem conversar sobre as vivéncias e experimentacdes no
campo da sexualidade; tém medo da reacdo de parceiros e parceiras sexuais e afetivos/as,
como ja indiquei. Acrescentam-se, aqui, os desconfortos e os receios associados ao proprio
corpo, especialmente no que diz respeito aos efeitos dos medicamentos antirretrovirais.
Alguns/as jovens referiram olhar-se no espelho todos os dias procurando possiveis efeitos
corporais dos medicamentos e que, quando os encontram, sentem vergonha de mostrar-se sem
roupa, o que dificulta o exercicio da sexualidade e tem implicagdes diretas na autoestima e no
modo como os/as jovens lidam com seu proprio corpo, o corpo dos/as parceiros/as € a sua
sexualidade. Outros/as relataram ter passado por situagdes constrangedoras associadas a
diarreias e desarranjos intestinais pouco tempo antes de iniciar uma relagdo sexual — questdes
sobre as quais ndo costumamos falar e que, como educadoras e profissionais de satide, muitas
vezes nem conhecemos —, que incidem diretamente sobre os modos através dos quais
alguns/as jovens+ relacionam-se sexualmente.

Compreende-se entdo que, nesse contexto de incertezas, viver a sexualidade com
seguranga € sem preocupar-se com uma possivel infec¢do dos/as parceiros/as seja algo muito
importante para eles/as, o que faz com que muitos/as queiram relacionar-se apenas com
pessoas também sabidamente soropositivas, conforme ja indiquei no capitulo anterior. O
cuidado de si e o cuidado com o outro, nessa perspectiva, sdo acdes complementares e
diretamente relacionadas. Para Foucault (2010a), ¢ a partir da relacdo com o outro que se
trabalha sobre si e cuida-se de si. Assim, parece importante demarcar que as politicas publicas
e as intervengdes educativas no campo do HIV/aids ndo conseguem incorporar a
complexidade do cuidado de si com a qual venho operando aqui. Como venho apontando,

individualizagdo, responsabilizagdo, culpabilizacdo e instrumentalizagdo configuram a nogao
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de cuidado com que se opera em tais abordagens. Tal perspectiva ndo ¢é suficiente para dar
conta da complexidade das vivéncias da soropositividade na juventude, bem como das
experiéncias dos/as jovens+ no dmbito dos cuidados consigo e com seus parceiros/as. Deve-se
levar em consideracdo que a no¢do de cuidado baseada em um cardapio de prescricdes e
orienta¢des que precisa ser seguido a risca ndo cabe na vida de todos/as os/as jovens que, por
diversas razdes, ndo conseguem seguir, nao se sentem interpelados/as, ndo percebem seus
sentidos e sua importancia. Desse modo, parece ser necessario ampliar a no¢do de cuidado
com a qual temos operado no ambito da educagdo em satide, de modo que consiga abarcar as
diversas possibilidades de cuidado consigo e com a propria satde que a vida cotidiana permite
e/ou possibilita.

A sexualidade torna-se, entdo, uma importante esfera de controle dos corpos e dos
sujeitos que sdo ensinados, a todo o tempo, pelas diversas instancias sociais, que precisam
cuidar de si mesmos e que sdo responsaveis por seus comportamentos e praticas, por suas
condi¢oes de saude e adoecimento. Nessa perspectiva, os/as jovens+ sdo ensinados/as, desde
que conhecem o seu diagnoéstico, sobre a importancia de aderir adequadamente ao tratamento
e aos cuidados prescritos pela equipe de satde. No entanto poucas vezes sdo levadas em
consideragdo as motivacdes pelas quais os/as jovens fazem ou nao adesdo ao que é prescrito
pelas equipes de saude, bem como as diversas outras possibilidades de cuidado consigo que
os/as jovens aprendem e que ndo sdo necessariamente as mesmas que lhes foram prescritas,

questdes sobre as quais tratarei na préxima secao.

4.3 Corpo+ aparéncia fisica

Mila diz:

Eu gostaria de ser uma personagem de um filme que no decorrer

do filme algum garoto se apaixonasse loucamente por ela sé

pelo simples fato de a conhecer e gostar mto [muito] do seu
jeito de ser. Olhar pro coragdo, sabe, e se encantar pelo que
existe dentro e nao por ‘fora’.

Hj [hoje] em dia as pessoas se gostam pela aparéncia e ndo pelo interior
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O excerto da entrevista com Mila traz alguns aspectos para pensar na preocupacao que
esta jovem tem com a aparéncia. Ela apresenta, no seu corpo, marcas da lipodistrofia — um
dos efeitos colaterais dos medicamentos antirretrovirais que mais preocupa os/as jovens+ que
entrevistei, seja porque notam sinais dela nos seus corpos, pelo medo de té-la e pelos cuidados
com o corpo para evitd-la. Mila é uma moga bonita e vaidosa, “ndo sai de casa sem
maquiagem”. Para ela, a lipodistrofia® ¢é responsavel por nunca ter tido namorado. Neste
capitulo, retomarei a discussdo sobre a lipodistrofia, uma vez que, dos efeitos colaterais que
os antirretrovirais podem provocar, esse ¢ 0 que mais assusta os/as jovens+ que participaram
desta tese.

Além de Mila, o tema da aparéncia fisica foi abordado por outros/as jovens durante as
entrevistas. Em alguma medida, esse ¢ um aspecto importante da vida de todos eles/as, tanto
porque o HIV/aids pode ter efeitos corporais visiveis, em decorréncia do uso do tratamento
antirretroviral, quanto porque vivemos, na nossa cultura, uma espécie de “centralidade do
corpo”, que se apresenta sob o “imperativo da beleza e da satde perfeitas” (SANT'ANNA,
2001, p. 11), como ja indiquei; imperativo este que, muitas vezes, significa beleza e saude
como se fossem sinonimos. Na perspectiva desse imperativo, caberia a cada um/a de nos
cuidar do proprio corpo, da aparéncia e da saude, uma vez que hd recursos estéticos,
cosméticos, medicamentosos, entre outros disponiveis no mercado e que, com eles, sO seria
“feio, fora de forma, flacido, enrugado e envelhecido quem quer, quem ndo se ama, ndo se
cuida, ndo se pavoneia”, como diz, provocativamente, Edvaldo Couto (2007, p. 42). Todavia
ha que se considerar que esses recursos ndo estdo disponiveis da mesma maneira para todas as
pessoas, que os resultados que prometem nao estdo garantidos e que, no caso dos/as jovens+,
ha outros aspectos envolvidos no que diz respeito ao cuidado com a propria saude e com o
proprio corpo. Durante as entrevistas, Caio relatou ter passado a cuidar mais do seu corpo
apos o inicio do tratamento antirretroviral (ir 2 academia e emagrecer, por exemplo) e disse
ndo ter medo de possiveis efeitos visiveis dos medicamentos porque “estd se cuidando”. Ton
indicou que tem medo de iniciar o tratamento com antirretrovirais e aparentar efeitos visiveis
decorrentes, uma vez que, no momento, nao hd nada que o identifique como soropositivo. Nas

suas palavras:

65 Segundo o Ministério da Saude, a lipodistrofia se caracteriza por alteragdes anatdmicas que “ocorrem por
distribui¢do anormal da gordura corporal”, que “podem ser classificadas em trés grupos: lipoatrofia (perda da
gordura periférica), lipohipertrofia (acimulo de gordura central e/ou localizada) e forma mista” (BRASIL,
2009a, p. 10).
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Ton diz:
as pessoas me olham e jamais falariam que eu sou soropositivo pq eu sou
fortinho [e] bonito

A inscri¢do visivel da soropositividade no proprio corpo pode obriga-los/as a
identificar-se, falar sobre algo que querem esconder. E no ambito da cultura que as multiplas e
diferentes identidades sociais (de género, sexuais, de raga/cor, geracdo, nacionalidade) sdo
produzidas e definidas (LOURO, 1999), incluindo entre elas a “identidade soropositiva”
(TERTO JR., 1999). Como identidade soropositiva compreendo o processo de identificagao
que uma pessoa soropositiva tenha com essa condi¢do sorologica a ponto de compreender-se
como pertencente ao grupo das pessoas que vivem com HIV/aids. Alguns/as dos/as jovens+
que entrevistei, embora tenham se identificado como soropositivos/as na medida em que se
ofereceram voluntariamente para participar da pesquisa, nao se definem e/ou se identificam
assim em outros contextos: familiares, profissionais, afetivos, sexuais e nas relacoes de
amizade.

Nesse sentido, a propria nog¢ao de identidade coloca-se como algo que ndo € fixo e que
pode variar nos diferentes contextos sociais nos quais estes/as jovens estdo inseridos/as.
Parece-me importante destacar que as identidades se constituem sempre em relagdo as
diferencas e, nesse sentido, concordo com Tomaz Tadeu da Silva (2000a) quando este diz que
identidades e diferencas sdo construcdes sociais, ativamente produzidas na/pela cultura e ndo
podem ser compreendidas fora dos sistemas de significacdo e de relagdes de poder. Por outro
lado, sd3o, também, mutuamente determinadas, relacionais e interdependentes, ao mesmo
tempo constituidas e constituintes uma da outra. Nas palavras de Kathryn Woodward (2000, p.
15), “o corpo ¢ um dos locais envolvidos no estabelecimento das fronteiras que definem quem
nds somos, servindo de fundamento para a identidade”. Entre as identidades que se instauram

por meio e através do corpo, esta a identidade soropositiva.
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Aqui, chamo atencdo para algumas das recentes campanhas do Ministério da Saude
relativas ao Dia Mundial de Luta contra a Aids®, nas quais o foco tem sido voltado as pessoas
que vivem com HIV/aids. Nessas campanhas, o foco era interpelar tanto as pessoas que vivem
com HIV/aids (sobre a possibilidade de viverem relagdes sorodiferentes e sobre seus
direitos®’, por exemplo) quanto a “popula¢do em geral” para as possibilidades de viver com
HIV. Essas campanhas, certamente, dirigiram-se a varias pessoas que vivem a
soropositividade em siléncio, possivelmente, por meio de um processo de identificagdo.
Processo esse que se configura, “seja pela auséncia da diferenga ou da separacdo, seja como
resultado de supostas similaridades” (WOODWARD, 2000, p. 18). Outras pessoas ndo sao
atingidas por tais campanhas e, para elas, ¢ preciso desenvolver outras estratégias, o que
geralmente ocorre nos servigos de saude.

Os processos de constitui¢ao e defini¢do das identidades soropositivas inscrevem-se de
modos diferenciados em cada cultura e sdo vivenciados de modos diversos pelos diferentes
sujeitos. Para Veriano Terto Jr. (1999), o fato de a aids ter passado do status de doenca fatal
para o de doenga trativel foi produzindo variadas identidades soropositivas, fendmeno que se
deu, em grande medida, de forma articulada com a forte mobilizagdo dos grupos e
movimentos de pessoas soropositivas que enfrentaram os estigmas e preconceitos associados
ao HIV/aids e que demandaram dos governos politicas publicas voltadas a prevengdo de
novas infecgdes e, também, para a assisténcia e a melhoria das condi¢des de vida e satide das
pessoas afetadas diretamente pelo HIV. Nesse processo, foram se organizando grupos e
instituicdes a partir de identidades soropositivas diferentes, tais como mulheres e gays
soropositivas/os e, mais recentemente, de jovens que vivem com HIV/aids.

Cabe salientar que, nos primeiros anos da epidemia, compreendia-se como pessoas
que viviam com HIV/aids ndo apenas aquelas com sorologia positiva. Segundo Terto Jr.
(ibidem, p. 102), “a constru¢do da identidade da pessoa vivendo com HIV/Aids e sua
organizacao social” se baseavam em duas concep¢des majoritarias: a primeira compreendia
toda a humanidade como pessoas vivendo com HIV e aids, uma vez que “todos estariam
direta ou indiretamente afetados pela epidemia e sob risco de contrair o HIV” (ibidem, p. 102-

103); a segunda, que seria “mais particular ou minoritaria e diferenciada, conceitualiza[va]

% Segundo informagdes do Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais do Ministério da Saude, todos os anos,

desde 1987 (e no Brasil, desde 1988), ¢ celebrado o Dia Mundial de Luta contra a Aids, comemorado sempre no
dia 1° de dezembro. Segundo o Ministério da Saude, “O dia foi instituido como forma de despertar a consciéncia
da necessidade da prevencgdo, aumentar a compreensdo sobre a pandemia e promover analises da sociedade e
orgaos publicos sobre a doenca”. Disponivel em: <http://www.aids.gov.br/noticia/lo-de-dezembro-e-dia-
mundial-de-luta-contra-aids>. Acesso em: 15 jan. 2012.

87 Sobre direitos humanos de pessoas que vivem com HIV/aids ver, por exemplo, Lucas Seara (2011).
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pessoas vivendo com Aids como aquelas que foram infectadas pelo HIV, ou seja, as que
efetivamente t€m o virus no corpo ou que estdo doentes de Aids” (ibidem, p. 103 — grifos do
autor). Respeitadas as diferencas, entre estas concepgdes ha lutas e objetivos comuns, quais
sejam “melhores condicdes de vida, a defesa dos direitos civis e a quebra da clandestinidade e
do isolamento” (ibidem, p. 103) relacionados ao HIV/aids.

Atualmente, as identidades soropositivas tém sido assumidas por muitas pessoas que
vivem com HIV/aids no ambito de redes e movimentos sociais compostos por pessoas
soropositivas e, também, de redes e grupos sociais formados na/pela internet. Entretanto nem
todos/as os/as informantes desta pesquisa identificam-se como jovens que vivem com HIV ou
jovem+, incluindo-se aqui alguns/algumas dos/as jovens integrantes da RNAJVHA. Embora
reconhecam sua condigdo de pessoa infectada pelo HIV, nem todos/as assumem a
soropositividade como sua identidade fora de contextos especificos, como os servigos de
atendimento especializado para pessoas que vivem com HIV/aids (SAE) ou grupos formados
por pessoas que vivem com HIV. Ou seja, o processo de constitui¢do das identidades ndo se
d4a de modo simples e ndo ocorre da mesma forma para todas as pessoas, e estes/as jovens
vivenciam, a0 mesmo tempo, muitas outras identidades, por vezes conflitantes. Parte dos/as
jovens que entrevistei talvez nunca assumam publicamente uma identidade soropositiva, entre
outros motivos, pelos efeitos estigmatizadores dai decorrentes. Talvez por essa razdo boa
parcela deles/as tenha manifestado preocupagdes em relacdo a lipodistrofia, porque ela
inscreve seus corpos no processo de diferenciacdo que produz identidades soropositivas.

Alguns/as jovens que entrevistei entendem que assumir publicamente a identidade
soropositiva ¢ importante para reduzir estigmas e preconceitos associados a soropositividade
e, ainda, para que outros/as jovens ndo passem por situagdes desconfortdveis e
constrangedoras pelas quais passaram em razdo de sua condi¢do soroldgica. As palavras de

Inécio, descritas a seguir, fornecem alguns elementos para examinar essa questao.
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Inacio diz:

nao saio dizendo

na testa, mas se perguntarem...
eu digo

[...]

minha vida

hoje

¢ ajudar
as pessoas a nao passar pelo que passei

Inécio disse ndo sair “dizendo na testa”, mas que se for perguntado ele revela sua
sorologia. Diferentemente dele, alguns/as dos/as jovens que entrevistei temem que as marcas
da soropositividade estejam “escritas na sua testa”, isto €, que estejam visiveis, marcadas nos
seus corpos, principalmente como efeitos colaterais do tratamento antirretroviral. Por isso,
despendem cuidados cotidianos para esconder, adiar, minimizar tais marcas e efeitos da
infecgdo e da doenga. E sobre as relagdes entre os medicamentos antirretrovirais e os corpos

dos/as jovens+ que trato na proxima secao.

4.4 Corpo+ antirretrovirais

E no corpo que se inscrevem e operam diferengas (de género, sexualidade, raga/cor,
geracao etc.) que, por sua vez, servem para hierarquizar sujeitos € grupos, em um processo
que promove desigualdades. Tais diferengas, tratadas como desigualdades, foram (e
continuam a ser) responsaveis por afirmar que determinados tipos fisicos sdo mais bonitos que
outros, mais interessantes que outros, mais saudaveis que outros etc. — atributos pelos quais
foram justificados assassinatos, violéncias e perseguicdes contra determinados grupos de
pessoas. No caso do HIV/aids, as marcas corporais que podiam identificar as pessoas

soropositivas, nos primeiros anos da epidemia, foram responsaveis pelo fato de muitas delas
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terem sido excluidas dos seus espagos de trabalho, de relagdes de amizade, sexuais e afetivas,
além do afastamento pelas proprias familias. Atualmente, as diferengas corporais que
identificam as pessoas soropositivas ndo sdo tdo facilmente reconhecidas como aquelas dos
primeiros anos de epidemia, mas nem por isso seus efeitos deixam de ser dolorosos e
excludentes. Em decorréncia do uso de antirretrovirais, algumas pessoas soropositivas t€ém
desenvolvido deficiéncias fisicas graves (por exemplo, dificuldades locomotoras, cegueira,
surdez)®, marcadas e identificadas nos corpos. As deficiéncias fisicas marcam e diferenciam
corpos, inclusive dentro do grupo de pessoas soropositivas, agregando elementos de exclusdo.
Nenhum dos/as jovens+ que entrevistei nesta pesquisa indicou ter desenvolvido deficiéncias
fisicas, mas varios manifestaram receio em relagdo a possibilidade de elas acontecerem.

Parece 6bvio que a centralidade atribuida ao corpo na contemporaneidade se reflita,
também, no terreno do HIV/aids. E no corpo que o HIV se instala e vive; é nele que se
inscrevem os efeitos dos medicamentos antirretrovirais ¢ que sdo aferidos periodicamente os
niveis de CD4 e carga viral; ¢ a ele que se destinam os insumos de prevengao (preservativos e
lubrificantes). E no corpo que essas mesmas pessoas soropositivas — particularmente, os/as
jovens que participaram desta pesquisa — temem que estejam visiveis os sinais da
soropositividade (o que poderia identifica-los/as como soropositivos/as, mesmo que este nao
seja o seu desejo, a sua vontade). No corpo se manifestam fragilidades fisicas em decorréncia
do uso prolongado dos medicamentos e ¢ também em fun¢do dele que recebem orientagdes
para desenvolver cuidados com a alimentacdo e a pratica regular e continua de atividades
fisicas.

Em virtude disso, alguns/algumas jovens (como Fabricio, Adriana, Luan e Ton)
mencionaram o inicio do tratamento como um momento dificil. Entre outras coisas, porque
ndo se sabe de antemdo como o corpo reagird ao tratamento e, ainda, pela necessidade que
alguns tém de desenvolver/aprender maneiras de esconder os medicamentos ou fazé-los
parecer suplemento alimentar ou medicamento para outra doenca, conforme estratégia
utilizada por Rafael. Certamente, todos/as ndés — soropositivos/as, soronegativos/as ou
sorointerrogativos/as® — temos sido subjetivados pelo discurso da satide publica que nos diz, a

todo tempo, por meio das diferentes instidncias sociais, que devemos nos cuidar e desenvolver

68 As deficiéncias ocorridas como efeitos do tratamento com antirretrovirais tém se configurado como sério
problema para as politicas publicas no campo do HIV/aids e também como um dos temas fundamentais de
discussdo nos movimentos de luta contra a aids.

% Sorointerrogativo/a é o termo utilizado para referir-se as pessoas que, por diferentes motivos, ndo conhecem
sua condi¢fio sorologica para o HIV. E interessante destacar que, como no dmbito do HIV/aids, a norma é ser
soronegativo/a, e boa parte dos/as sorointerrogativos/as se posicionam ou sdo posicionados/as neste lugar.
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habitos saudaveis. Contudo, no que diz respeito aos/as jovens+, a0 que me parece, esse
discurso opera de modo mais direto e mais rigido: € preciso cuidar-se para ndao manifestar
sintomas da doenga, para ndo desenvolver marcas corporais dos medicamentos, ¢ preciso
cuidar para ndo infectar parceiros/as sexuais e para nao reinfectar-se por HIV e/ou infectar-se
por outra DST. O cardapio de prescrigdes para eles/as parece sem fim, ¢ os mecanismos de
interpelagao direcionados a eles/as sao muito pouco flexiveis, permitindo-lhes e considerando
poucas saidas.

Assim, como disse na primeira parte desta tese, cabe reforgar que a aids ¢ mais do que
uma infec¢do viral e/ou uma doenga: trata-se de um emaranhado complexo de saberes,
valores, representagdes € comportamentos produzidos no ambito da cultura e que, em certa
medida, sdo inscritos nos corpos. Nas palavras de Luis Henrique Sacchi dos Santos, “o corpo
incorpora muitas inquietagdes. E nele que se centram (e se propalam) as ‘ameacas’ do
HIV/AIDS” (2006, p. 47 — grifos do autor). Para o Santos, “parece um tanto 6bvio dizer que
todas as doengas (e o HIV/AIDS) se dao no corpo, que toda morte finda no corpo” (ibidem) —
observagdo que faz muito sentido quando confrontada com excertos das falas dos/as jovens
que entrevistei. Para quase todos/as, ¢ o medo dos ja mencionados efeitos do HIV/aids que
mobiliza olhar-se no espelho todos os dias a procura de sinais e evidéncias de que o corpo esta
em transformagdo, e interrogar-se se estas podem ser associadas aos medicamentos e a
doenga, por exemplo. Além disso, ¢ o receio do aparecimento de tais sinais que impulsiona
estes/as jovens a cuidar melhor da alimentacdo e exercitar regularmente o corpo,
comportamentos relatados por quase todos/as como pratica frequente ou como um devir, algo
que precisa ser incorporado urgentemente ao seu cotidiano ou, ainda, como um sentimento de
culpa por ndo té-lo feito quando ainda era possivel preveni-los. Seja como for, o corpo (os
cuidados que se tem ou precisa ter com ele e os efeitos que podem ser inscritos nele) ¢ um
tema central também na vida dos/as jovens+ com os quais produzi o material empirico que
analiso nesta tese.

Nos primeiros anos da epidemia, devido a falta de conhecimento sobre a nova
infeccdo/doenca e de medicamentos para o seu tratamento, algumas pessoas traziam no corpo
sinais associados ao HIV/aids, o que dava a impressdo de que a aids tinha “uma cara”
(SANTOS, 2006). Dentre esses sinais, estavam, por exemplo, magreza excessiva, manchas e

nodulos cutaneos provocados pelo Sarcoma de Kaposi” — que, embora ndo fosse conhecido

™ Sarcoma de Kaposi foi 0 nome dado a infecg¢do oportunista das “lesdes cutineas e nodulares” que acometiam
de maneira muito comum as pessoas que viviam com HIV no inicio da epidemia, quando ainda ndo existia
tratamento. Para mais informagdes, ver: FONSECA, Benedito et al. Sarcoma de Kaposi e Sindrome da
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em termos técnicos pela populacdo, permitia associar manchas a corpos, quase sempre,
masculinos ¢ homossexuais. Em virtude disso, o preconceito contra homens gays e a falsa
no¢cdo de que apenas eles podiam ser acometidos pela infec¢do foram se espalhando
rapidamente. Tal no¢do continua presente no nosso imagindrio social, conforme disseram
Nilton e Ton durante as entrevistas, quando lembraram da imagem do cantor Cazuza,
mostrado nacionalmente pela revista Veja, em 1989’ como alguém com quem ndo queriam
se parecer € como imagem que tinham antes de saberem sobre sua sorologia e de conhecerem
outras pessoas soropositivas.

E nesse corpo, a0 mesmo tempo lugar e operador dessas diferencas, que os/as jovens+
tentam torna-las o maximo possivel imperceptiveis, langcando mao de cuidados prescritos
pelas equipes de saude com as quais fazem (ou deveriam fazer) acompanhamento periédico. E
preciso ndo ter os efeitos da lipodistrofia, ndo emagrecer em excesso, ndo parecer esqualido/a
e fraco. E preciso também se adequar cada vez mais a norma — que, neste caso, além de
soronegativa ¢ associada a aparéncia saudavel e jovem — e esconder/adiar/tornar
imperceptiveis marcas corporais que possam ser associadas ao HIV/aids. Aproximar-se o
quanto possivel da norma ¢ a tUnica possibilidade de tornar-se invisivel em seu interior,
conforme indicou Francisco Ortega (2006, p. 48): “somente sendo idénticos a norma € que
podemos nos esconder [...]. Queremos ser iguais para nos protegermos, nos escondermos. Ou
somos idénticos, ou nos denunciamos”. No que diz respeito aos/as jovems+, implica a
possibilidade de denunciar a propria sorologia e arcar com os efeitos disso.

Cabe destacar que aquilo que ¢ entendido como normal ou desviante nao ¢ homogéneo
e atemporal; ao contrario, essas concepcdes mudaram inimeras vezes ao longo dos tempos.
Algo s6 pode ser considerado desviante em relagdo aquilo que ¢ considerado normal. Assim,
ser jovem+ ¢ desviante em relacdo aos/as jovens soronegativos/as, isto ¢, em relagdo a norma
soronegativa. Se forem comparados/as entre si, os/as jovens+ podem ser considerados/as
saudaveis ou ndo em relacdo a condigdo de saude de outros/as jovens+. Essa perspectiva ¢
interessante porque relativiza as nogdes de normal e desviante, colocando-as sempre em
relacdo e em contexto.

Quanto as marcas da soropositividade nos corpos de jovens homens e jovens

mulheres, aquilo que ¢ considerado normal ou desviante tem sentidos e efeitos diferentes. Na

Imunodeficiéncia Adquirida: caracteristicas desta associacdo, incluindo novos conceitos sobre patogénese e
tratamento. Medicina, Ribeirdo Preto, v. 32, n. 1, p. 26-39, jan./mar. 1999.

" A imagem de Cazuza, apresentada pela revista Veja, em 1989, foi apontada por Luis Henrique Sacchi dos
Santos como o caso “mais emblematico” do que ele chamou de “espetacularizacdo da midia” em relagdo aos
corpos de pessoas que viviam com HIV/aids (SANTOS, 2006, p. 47).
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nossa cultura, exige-se mais das mulheres do que dos homens a adequagdo as normas
corporais vigentes (magreza, por exemplo). Além disso, sdo elas as mais afetadas pelos efeitos
dos medicamentos antirretrovirais, uma vez que, por tomarem as mesmas quantidades de
antirretrovirais indicadas para os homens, elas sofrem efeitos diferentes e mais intensos em
termos estéticos. Segundo o Dossié Mulheres e Aids, publicado pelo Instituto Patricia Galvao
(2003, p. 17), “os medicamentos sdo prescritos em doses-padrio, que sdo semelhantes para
homens e mulheres e calculadas a partir da massa corporal média masculina”, o que em certa
medida significa que as especificidades dos corpos femininos ndo sdo levadas em
consideragdo, pois, no campo do HIV/aids, a norma também ¢é masculina e as mulheres
representam o desvio. Além disso, mulheres em uso de antirretrovirais, segundo o Ministério
da Saude, “apresentam maior risco de desenvolver alteracdes metabolicas que incluem
elevagdo dos triglicérides e do colesterol LDL” (BRASIL, 2010c¢, p. 17), e por essa razao o
mesmo 6rgdo indica que os/as profissionais de saide devem estar atentos/as a “presenga de
fatores de risco” — por exemplo, obesidade, diabetes, fumo e sedentarismo — quando da
assisténcia as mulheres soropositivas. Tais alteracdes metabdlicas sdo responsaveis pelo
“surgimento da lipodistrofia ou acumulo de gorduras em partes especificas do corpo”,
conforme o infectologista Caio Rosenthal (informagdo verbal)”. Por usarem as mesmas
quantidades de medicamentos destinados aos homens, as mulheres sdo atingidas de modos
diferentes pelos efeitos corporais estéticos dos antirretrovirais, sendo essa uma das principais
pautas de discussdo dos movimentos de mulheres que vivem com HIV. Os medicamentos
foram produzidos considerando os corpos dos homens (que eram — ¢ continuam sendo — os
mais afetados em termos numéricos desde o inicio da epidemia) e, isso teve (e continua a ter)
efeitos ruins para as mulheres que, por sua vez, continuam recebendo o mesmo tratamento
medicamentoso que os homens.

No contexto discursivo em que se inscrevem 0S COrpos SOropositivos, ¢ preciso,
sobretudo, (re)significar, valorizar e multiplicar os sentidos da vida, o que talvez se dé de
modo mais incisivo a partir € com o proprio corpo, que deve estar visivelmente saudavel. Ou
seja, ndo se trata apenas de estar saudavel e, sim, de aparentar saide, mostrar um corpo

saudavel e isso, em certa medida, serviria para negar que adoecer, envelhecer, morrer sao

> Embora seja um estudo publicado em 2003, esse dossié ainda se configura como uma das referéncias atuais
sobre mulheres e aids, o que indica a necessidade de novos estudos nesse campo.

3 Tal afirmagdo foi proferida durante o evento Aids no Feminino, organizado pelo Grupo Pela Vidda/SP, com
apoio do Conselho Regional de Medicina do Estado de Sdo Paulo. Disponivel em:
<http://www.aids.org.br/default.asp?

site Acao=MostraPagina&paginald=55&mNoti Acao=mostraNoticia&noticiald=111>. Acesso em: 9 jan. 2012.
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processos vitais pelos quais todos/as nos, soropositivos/as ou ndo, passaremos mais cedo ou
mais tarde. Ressalto que estar saudavel, nesse contexto, incide (ou pode incidir) diretamente
sobre as possibilidades de realizagdao do desejo da maternidade e da paternidade. Dito de outro
modo, alguns/as dos/as jovens informantes desta tese se referiram a impossibilidade de ser
mae ou ser pai, uma vez que sdo infectados/as pelo HIV. Alguns referiram conhecer as
tecnologias reprodutivas’™ disponiveis a homens e mulheres que vivem com HIV/aids,
outros/as desconheciam. Alguns/as relataram situacdes em que amigas/as soropositivas
gravidas passaram por constrangimentos pela gravidez, sendo questionadas por profissionais
de saude (que deveriam acolher, cuidar e orientar) se elas tinham dimensdo da
irresponsabilidade que haviam cometido.

Nessa direcdo, particularmente as mulheres sdo acometidas por violéncias, sobretudo
institucionais e familiares, em relacdo ao exercicio dos direitos reprodutivos. Mesmo com
disponibilidade gratuita e técnicas relativamente simples para reduzir a transmissdo vertical
do HIV, muitas das mulheres soropositivas que engravidam vivenciam tais violéncias durante
toda a gravidez e, algumas vezes, continuam a vivencid-las mesmo apos o nascimento da
crianga. Boa parte das tecnologias reprodutivas disponiveis nos servigos publicos de satde
ainda ¢ dificil de ser acessada, especialmente para casais soropositivos. Para Andréa Rossi
(2010, p. 31), soma-se a tais dificuldades de acesso “o fato de que em muitos servigos o
diagnodstico de soropositividade para o HIV ¢ considerado um critério de exclusdo para o
ingresso ao tratamento”. No caso daquelas mulheres soropositivas (e também de seus
companheiros, soropositivos ou nao) que conseguem levar a gravidez a termo e que tém seus
bebés, ha ainda outra situacao desafiadora e complexa: como nao podem amamentar, uma vez
que o leite materno pode transmitir HIV para a crianca, elas precisam tomar inibidor de
lactag@o e amarrar os seios para ajuda-los a secar. Como na nossa cultura a amamentacdo tem
sido cada vez mais incentivada pelas politicas de satude publica (e, de certo modo, por quase
toda a sociedade), as mulheres que precisam compartilhar acomodagdes com outras maes nas
maternidades passam pelo constrangimento de serem inquiridas, em varios momentos, sobre
os motivos pelos quais ndo amamentam seu/sua filho/a, o que pode resultar em publicizagdo
de sua sorologia, fato que ndo ¢ desejado por muitas delas. Tais situagdes sdo bons exemplos
para pensar como “representagdes de género atravessam e constituem formas cientificas (e
outras maneiras) de conhecer e instituem poderosas redes de conformagdo e controle de

corpos maternos contemporaneos” (MEYER, 2011, p. 21). No caso dos corpos maternos

™ Sobre este tema ver, por exemplo, Andrea da Silveira Rossi (2010) € Daniela Riva Knauth (s/d).
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soropositivos, as redes de conformagdo e controle, as quais se refere Dagmar Meyer, estdo
ainda mais presentes e permeadas pelos discursos dos cuidados consigo € com o outro, uma
vez que ¢ preciso, sobretudo, tomar todos os cuidados para ndo transmitir HIV para o bebé.
Obviamente, ndo estou me posicionando contra as intervengdes e politicas voltadas a reducgao
da transmissdo vertical do HIV; ao contrario, acho que nos nossos dias ¢ inaceitavel que as
criangas sejam acometidas pela infec¢ao por HIV em circunstancias que podem facilmente ser
evitadas. Mas gostaria de chamar atenc¢do para os efeitos que essas estratégias t€m nos corpos
e nas vidas das mulheres-maes soropositivas.

Indo em outra direcdo sugerida pelos depoimentos que analisei, destaco que na cultura
contemporanea fazem-se investimentos de varias ordens para retardar o envelhecimento o
quanto for possivel e tornar o corpo jovem, ou fazé-lo aparentar juventude, beleza e saude
eternas. De modo mais afirmativo, ¢ possivel dizer que ha, nos nossos dias, uma espécie de
corrida pela eternizagdo da prdpria vida, e isso ndo se restringe as pessoas que vivem com
HIV/aids e, sim, a todos/as nds. Conforme indicou Edvaldo Couto (2007, p. 43), “num futuro
proximo, cientistas dizem que a batalha pela vida comegard mesmo antes da concepcao.
Desejam poder destrinchar o papel dos genes do envelhecimento, manipulé-los em laboratorio
e programar as pessoas para a vida longa”. Segundo o autor, essa perspectiva, que pretende
“dar adeus a morte, [...], descobrir o que fazer para ndo morrer cedo, dominar o processo de
envelhecimento, ¢ um sonho das ciéncias. Mas ¢, especialmente, um sonho de todos nds”.
Nesse contexto, ndo ¢ de se estranhar que jovens+ queiram, também, prolongar a vida e a
juventude e ainda desejem viver com saude, aparentando essa condi¢do no proprio corpo, uma
vez que “a manutencdo do corpo sadio” (Nikolas ROSE, 2011) tornou-se central na nossa
cultura, influenciando diretamente formas de gerenciamento e de autocuidado de muitos
“individuos e familias” (ROSE, 2007; 2011). O corpo ¢ pesado, medido, observado,
manipulado, controlado, e ¢ nele que se inscrevem marcas de saber-poder constitutivas do
campo da satide como, por exemplo, a no¢ao de corpo saudavel.

O corpo que ocupa um lugar central na contemporaneidade ndo ¢ um corpo qualquer.
Trata-se de um corpo em constante processo de investimento em mudangas. E preciso investir
em cosméticos, exercicios fisicos, alimentagdo balanceada e, se for o caso (e tiver condigdes
de pagar, por que nao?) realizar intervengdes cirurgicas com intuito de modificar, trocar,
inserir, excluir, retirar aquilo que estd fora de forma. Assim, esse corpo vai se tornando cada
vez mais inalcancavel, inatingivel e obsoleto. Para Edvaldo Couto (2007, p. 42), “o culto ao

corpo estd intimamente vinculado ao desejo de modifica-lo” e, nessa dire¢do, tém sido
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mobilizados investimentos de todas as ordens (pesquisas, desenvolvimento de equipamentos e
programas sofisticados, produgdo de tratamentos cosméticos e estéticos, cirurgias plasticas
etc.), com o intuito de tornd-lo cada vez mais jovem, mais plastico, mais potente e mais

bonito. Um corpo nunca ¢ apenas um corpo. Nas palavras de Silvana Vilodre Goellner (2003,

p. 29),

[...] é também seu entorno. Mais do que um conjunto de muisculos, 0ssos, visceras,
reflexdes e sensagdes, o corpo € também a roupa e os acessorios que o adornam, as
intervengdes que nele se operam, a imagem que dele se produz, os sentidos que nele
se incorporam [...].

No bojo dessa busca eterna por corpos perfeitos ancora-se o discurso da saude, e em
nome desse discurso tem-se investido em processos de ensino e aprendizagem com o intuito
de informar a populagdo sobre os modos de cuidar do corpo e, assim, cuidar da propria saude.
Nessa linha, cada um/a de nds ¢ responsavel pelo proprio corpo e pela propria satde,
cuidando-se, exercitando-se, alimentando-se de acordo com prescricdes para comer bem,
dormindo um determinado numero de horas por dia, enfim, seguindo toda uma linha de
cuidados direcionados a fazer-nos viver melhor, por mais tempo, com mais saude. Tais
cuidados quase sempre sdo associados a algum tipo de medicamento, o que se caracteriza por
um fendmeno denominado medicalizacdo do corpo, da saude e dos problemas sociais (ROSE,
2007). Nesse sentido, concordo com Nikolas Rose, quando este diz que a saude, entendida
como “uma maximiza¢do das forgas e potencialidades vitais de um corpo vivente, passou a
ser um desejo, um direito ¢ uma obrigacdo — um elemento-chave nos regimes éticos
contemporaneos” (2011, p. 18), e que isso se materializa, dentre outras coisas, por meio dos
processos de subjetivacao nos quais somos interpelados a cuidar do corpo, da vida e da saude.
Na nossa cultura, quase tudo se legitima pelo discurso da satde, cabendo a medicina o saber
oficial sobre o corpo e a autoridade para prescrever os modos de vida saudavel. Em virtude
disso, ocorre um processo de investimentos de todas as ordens no corpo, os quais resultam,
quase sempre, na culpabilizacdo dos sujeitos que nado se cuidam.

Os discursos sobre a saude e sobre o cuidado com o corpo sdo acionados em relagao
aos/as jovens+ desde que lhes ¢ revelado o diagndstico ou desde muito cedo, no caso dos/as
jovens nascidos/as com HIV. Ou seja, com o objetivo de ensinar esses/as jovens sobre suas
responsabilidades em relagdo a propria saude, sdo prescritas e orientadas diversas agdes que
precisam ser constantemente operadas por eles/as para manterem-se bem, o que tem como
efeito direto uma espécie de culpa e responsabilizagao individual pelas pisadas na bola ou por

ndo seguir a risca o tratamento € o acompanhamento clinico periddico.
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Nilton diz:
ainda nao tomo medicamento mas tudo que meu médico manda

eu faco
sigo a risca

Para Mila, que disse “tomar certinho” todos os medicamentos prescritos pela médica,
foi a alimenta¢do “ndo muito boa” a responsavel pelo fato de ela ter sido acometida pela
lipodistrofia, que ¢, inclusive, o efeito colateral dos antirretrovirais mais temido pelos/as
jovens+ que entrevistei, o que ¢ compreensivel uma vez que, segundo o Ministério da Saude,
“a lipodistrofia pode submeter o paciente a revelagdo for¢ada do diagndstico, piorar a sua
qualidade de vida e interferir negativamente na adesdo ao tratamento” (BRASIL, 2009a, p.
13). Para algumas pessoas vivendo com HIV/aids, “as reagdes sofridas pelas alteracdes
corporais sdo tao dificeis de suportar que podem levar ao uso irregular, interrup¢ao temporaria
ou mesmo abandono da TARV” (ibidem), o que ndo ¢ o caso de Mila. Ao referir-se ao
descuido com a alimentagdo, de certa maneira, a jovem responsabiliza-se e atribui a si mesma
(e ndo aos medicamentos) um tipo de culpa “por nao ter se cuidado como deveria para evitar

esse efeito”. Parece que depende dela, e somente dela, a responsabilidade pelos efeitos dos

medicamentos.
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Mila diz:

sim, € por isso que eu tenho essa ‘maldita’ lipodistrofia, pq sempre
tomei os antirretrovirais direitinho, mas a alimentagdao nao ¢ muito
boa.

Eu tenho que me esforcar muito quando comegar com a nutricionista.

A fala de Mila nos da alguns elementos para examinar as estratégias de
responsabiliza¢do e culpabilizagdo que sdo constitutivas de um determinado discurso sobre
prevencdo e educacdao em saude. Para Castiel (2007, p. 35), “a ideia de culpa envolve, antes
de tudo, um julgamento e a desaprovacao de alguém em funcao de alguma falha, transgressao
(como falta, pecado, delito, ofensa etc.) em relagdo a moral ou as leis vigentes em um
determinado contexto”. A culpa, para esse autor, “inevitavelmente, estd ligada a nocdo de
responsabilidade, ou seja, a capacidade de responder socialmente pelos proprios atos”
(ibidem). No caso de Mila, que faz adesdo aos medicamentos corretamente, sua falha estaria
relacionada, segundo ela, a alimentacdo inadequada. Assim, subjetivada pelo discurso da
responsabilizagdo, Mila assume para si parte da responsabilidade pelos efeitos dos
medicamentos em seu corpo, o que ¢, no minimo, uma culpa pesada de carregar,
particularmente porque “o sentimento de culpa pode ser algo muito desagradavel. Afinal,
também diz respeito a uma excruciante manifestagdo emocional, em que o individuo se sente
desvalido, merecedor de puni¢des” (ibidem).

A lipodistrofia exige de Mila cuidados com o corpo, uma vez que € preciso fazer
atividades fisicas frequentes e cuidar da alimentacdo para minimizar os seus efeitos. O
discurso da responsabilizacdo em relacdo aos efeitos colaterais dos medicamentos no corpo
tem resultados diretos nas vidas e nos corpos dos/as jovens+. E na logica de uma culpa que
recai sobre eles/as e ndo sobre os medicamentos que esse discurso se mantém. Desse modo, ¢
sempre na falta de cuidado dos/as proprios/as jovens em relacdo a adesdo aos medicamentos,

a alimentacdo adequada, a pratica de atividades fisicas e ndo nos efeitos proprios dos
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medicamentos que se sustentam as orientagdes prescritas e administradas pelas equipes de
saude e pelos protocolos de atendimento as pessoas que vivem com HIV. Esse discurso
conforma e incide, diretamente, sobre os comportamentos e/ou a culpa que os/as jovens

sentem por ndo cumprirem o que lhes ¢ determinado para manterem-se saudaveis.

Rafaela diz:

desde que comecei a tomar um novo coquetel (meio de 2009)
tenho acumulado gordurinhas nas laterais do

abdomen

e ndo tenho muita bunda

mas tenho que voltar para a academia
[...] falta vergonha na cara

Embora tenha no¢do de que as mudangas ocorridas no seu corpo sdo em parte efeitos
da nova medicacdo que comegou a tomar, Rafaela indica sua responsabilidade com esse corpo
e essas mudancas, trazendo para si a necessidade de voltar a cuidar-se, uma vez que afirma
que tem que “voltar para a academia” e que isso ainda ndo ocorreu por “falta de vergonha na
cara”, o que poderia ser analisado como falta de cuidado consigo e com sua saude. Nao se
trata de polarizar a discussdo — por um lado, ¢ culpa dos medicamentos e, por outro, da falta
de cuidado dos/as jovens —, pois os efeitos dos remédios nos corpos sdo decorréncia da
conjuncao de varios fatores (individuais, corporais, culturais). Trata-se de entender que o
fendmeno da centralidade do corpo na nossa cultura atravessa os/as jovens+ e se reflete nas
suas escolhas, seus comportamentos € na maneira como se relacionam com o proprio corpo.
Assim, parece-me facil compreender que efeitos corporais visiveis, como a lipodistrofia,
assustem mais os/as jovens do que outros efeitos como vOmitos, enjoos, diarreias,
alucinacdes, insOnias, que também foram mencionados por eles/as, mas com um peso

secundario em relagdo ao que pode ser visto, percebido e observado pelas demais pessoas. Os
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medicamentos antirretrovirais potencializam o corpo e fazem com que as pessoas+ vivam
normalmente, com maior qualidade de vida e tendo menos infecgdes oportunistas. No entanto
os seus efeitos nos corpos e nas vidas dessas pessoas sdo perversos € muitas vezes siao
minimizados pelos profissionais de saude, como se fossem menos importantes.

Entre as aprendizagens necessarias a vida com HIV estdo, sem sombra de duvidas,
aquelas relacionadas ao acompanhamento médico peridodico e a ingestdo cotidiana de
medicamentos antirretrovirais. E preciso administrar a vida e incorporar a medicagdo na
rotina. As vezes, os horarios dos medicamentos coincidem com aula/festa/trabalho e, nesses
casos, eles/as utilizam estratégias para despistar (trocar o frasco dos remédios, trocar os
rotulos, por exemplo, ou tomar escondido no banheiro). Nessa dire¢dao, alguns/as jovens
mencionaram j& ter incorporado os medicamentos a sua rotina de tal forma que sequer
precisam ser lembrados dos horarios de ingeri-los. Outros/as relataram que ja se acostumaram
a fazer uso de antirretrovirais, mas que ainda necessitam de lembretes no telefone celular ou
despertador para ndo errar os horarios e fazer adesao adequadamente. Alguns/as disseram que
se esquecem de tomar nos hordrios corretos e que o fazem sempre que se lembram, e um
deles/as indicou que, mesmo com as recomendagdes, escolheu “dar um tempo”, conforme ja
indiquei no capitulo anterior.

Alguns e algumas jovens relataram que praticam atividades fisicas ndo apenas para
sentirem-se bem em relacdo a propria aparéncia, mas porque estes ajudam na redugdo de
efeitos como vOmito, diarreia e insOnia, provocados pelo uso dos antirretrovirais. Os
medicamentos foram mencionados por todos/as eles/as — inclusive os/as que ainda ndo os
usam — como fundamentais para manterem-se sauddveis e, por essa razao, precisam

acostumar-se com seu uso frequente € correto.
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Jeane diz:

O que acha de tomar medicamentos todo dia?

Rafael diz:

ndo me incomoda ndo. Se ele me faz bem, eu os tomo € com
prazer.

Os efeitos colaterais me colocam em situagdes desajeitosas [sic]
mas faz parte...

o importante ¢ ter saide...viver bem...

Jeane diz:

[...] que efeitos colaterais vocé tem?

Rafael diz:

o que tenho as vezes ¢ diarreia

de 15 em 15 dias dependendo da minha alimentagdo
mas sO também

tudo anda bem quando estou malhando
tudo se normaliza

A ideia de que os/as jovens ndo gostam de tomar medicamentos e por isso ndo fazem
adesdo ao tratamento ¢ colocada em xeque pela fala de Rafael. Para ele, o fato de que os
medicamentos lhe fazem bem torna a pratica cotidiana de ingeri-los algo prazeroso. O excerto
da conversa leva a reflexdo de que as relagdes que estabelecemos com as coisas € as pessoas
sdo construcdes sociais e culturais e que, a depender do modo como aprendemos a nos

relacionar com elas, estas podem ter significados diferenciados. Indica, ainda, que as
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singularidades, como sugere também Marcio Alves da Fonseca (2008), sdo produzidas como
efeito de uma multiplicidade de relagdes; isto ¢, Rafael, que aprendeu e sente que os
medicamentos sdo bons para ele, consegue sentir prazer naquilo que parte dos/as jovens

indicaram como algo “chato”, “dificil de lembrar” e “mal necessario”.

Jeane diz:

vc notou alguma mudanga no seu corpo que associa ao uso dos
medicamentos?

Rafael diz:

Olha. Eu tento notar se meu rosto mudou algo, as vezes isso me
deixa pensativo. Mas fui ao cirurgido plastico e ele disse que ndo
tinha nada ndo.

eu tenho dificuldades de engordar. S6 com academia e
suplementagdo alimentar ¢ que consigo.

ndo penso muito em relagdo a isso ndo, se nao fico encucado, né?
O importante ¢ estar bem comigo mesmo.

Assim, os medicamentos antirretrovirais incorporam e  (re)produzem,
concomitantemente, sentidos paradoxais: a0 mesmo tempo em que podem propiciar uma vida
com saude, ha efeitos corporais e estéticos com 0s quais ¢ necessario se preocupar € que ¢
preciso prevenir, evitar. Embora tenha dito “ndo pensar muito em relacdo” aos efeitos
corporais dos medicamentos antirretrovirais, Rafael afirmou que tenta notar possiveis
mudangas no seu rosto, o que o levou, inclusive, a procurar um cirurgido pléstico para se
certificar de que nao estavam ocorrendo mudangas.

Além de Rafael, outros jovens relataram olhar-se no espelho para observar possiveis
mudangas corporais que possam ter sido provocadas pelos medicamentos. Para

alguns/algumas, tais efeitos corporais visiveis podem ser adiados, mas ndo excluidos.
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Outros/as, no entanto, acreditam que seguir corretamente as prescri¢des dos/as profissionais
de saude que os/as acompanham pode evitar ou postergar o surgimento de tais efeitos. Nessa
perspectiva, ¢ preciso desenvolver estratégias para aprender a cuidar desse corpo que
necessita tomar medicamentos e que se quer dentro da norma e dos padrdes de beleza e saude
que circulam na nossa cultura. Para Murilo, o que mais assusta ¢ ter um corpo marcado por

efeitos colaterais que possam identifica-lo como pessoa soropositiva.
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Jeane diz:

o que vc acha de ter que tomar remédios? Isso te da algum medo?

Murilo diz:

no inicio tive muito medo...

pq soube q tinha alguns efeitos colaterais...
procurei conhecer pessoas soro +

percebi q [...] as pessoas que viam o tratamento com olhos
negativos, eram as pessoas que ainda ndo tomavam o0s
remédios ou pessoas g tinham comegado a tomar

depois q conheci alguns casos, esse medo passou

confesso que esse meu medo passou recentemente...

Jeane diz:

de que efeitos vc tinha medo?

Murilo diz:
principalmente de q meus pais percebessem q sou soro+ e de que pudesse
atrapalhar meu trabalho

Para Murilo, que procurou se informar sobre os possiveis efeitos colaterais dos
medicamentos antirretrovirais, era a possibilidade de ser reconhecido por um corpo
visivelmente soropositivo o que mais o assustava em relagdo a ingestdo dos medicamentos.
Durante a pesquisa, ele ainda ndo fazia uso da terapia antirretroviral; meses depois de ter

finalizado o periodo das entrevistas, me disse que tinha iniciado o tratamento e que estava
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reagindo bem a ele, inclusive com a redugédo da carga viral” a niveis indetectaveis. Esse é um
dos efeitos do tratamento antirretroviral mais desejado e comemorado pelos/as jovens, porque,
dentre outras coisas, pode significar a redu¢do da quantidade de medicamentos ingeridos
diariamente — outro desejo recorrentemente mencionado nas entrevistas, especialmente por

Rafaela, Hugo e José.

Hugo diz:
[...] eu tomava em média 30 comprimidos [por dia]
eu estava cheio de complicagdes!

agora tomo somente 4 comprimidos
e os efeitos ndo me assolam muito...sdo pontuais!

A situagdo relatada por Hugo — ingerir diariamente cerca de 30 comprimidos —
infelizmente ndo foi uma excegdo em relacdo aos/as informantes desta tese. Mila relatou
tomar, atualmente, 14 medicamentos ao dia, entre os quais antirretrovirais ¢ medicamentos
para controlar o colesterol e os triglicerideos e para producao de célcio, resumidos assim nas
palavras da jovem: “prontinho, essas sdo as minhas droguinhas”. A necessidade de ingerir
medicamentos, por indicagdo médica, para enfrentar outras desregulacdes provocadas pelo
uso de antirretrovirais ¢ comum entre os/as jovens. Além das situagdes de Hugo e Mila,
outros/as jovens relataram ter que tomar, diariamente, cerca de 20, 16, 12, 10, oito e quatro
comprimidos, nimeros nada pequenos, sobretudo se pensarmos no que significam em termos
de efeitos colaterais (que inclusive, como no caso de Mila, os/as obrigam a tomar outros
medicamentos).

Além disso, alguns e algumas as deles/as relataram desenvolver estratégias para
esconder ou dissimular a ingestdo de tais medicamentos e seus respectivos efeitos de curto
prazo, tais como diarreias, enjoos e vomitos. Uns/umas relataram situacdes constrangedoras

pelas quais j& passaram apds a ingestdo de medicamentos, sendo aquelas relacionadas a

> Trata-se da quantidade de virus HIV presente no sangue. Ter carga viral indetectavel é quando os niveis do
HIV no sangue estdo baixos a ponto de ndo serem detectaveis por meio dos exames de rotina, o que pode ocorrer
como resultado do tratamento antirretroviral.
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diarreia as mais comuns. Além disso, a maior parte dos/as meus/minhas informantes nao
revelou seu diagndstico para pessoas proximas (colegas, amigos e amigas, familiares), o que
torna os percal¢os que podem advir do tratamento ainda mais complexos e dificeis de lidar.
Em relagdo a diarreia, Caio relatou ndo se incomodar com a possibilidade de conviver com
ela, uma vez que ela poderia “ajudar a emagrecer”, o que remete diretamente aos sentidos
estéticos acionados quando falamos em corpo, vida com HIV, medicamentos e seus efeitos e
aos quais, como profissionais de satde e educacdo, dedicamos menor atencdo, por
privilegiarmos a aten¢@o dedicada aos aspectos mais diretamente vinculados a saude. O trecho
da entrevista com Adriana, citado a seguir, aponta para as relagdes dualistas que os/as jovens+

possuem com 0s antirretrovirais.
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Jeane diz:

o que vc acha sobre os efeitos dos ARV no corpo?

Adriana diz:

angustiantes, sensacdo de impoténcia
de falta de controle

se eu tenho a consciéncia

de que a aids ndo vai ditar

as regras da minha

vida

os arvs [antirretrovirais]

me mostram as vezes

que para algumas coisas

sera inevitavel...

arv seria uma perda do controle da situagdo
(os efeitos)

podemos malhar

evitar

nosso corpo pode responder de uma forma tranquila, sem muitas
reacoes

mas cedo ou tarde
o medicamento vai mostrando que apesar de lhe ajudar

te condiciona a doenga...
entendeu?
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Adriana resume nessa fala alguns dos medos relatados por parte dos/as jovens que
entrevistei, em relagdo ao inicio do uso ou da ingestdo prolongada dos medicamentos
antirretrovirais. Para ela, hd como evitar alguns dos efeitos dos medicamentos, mas se pode
“fugir” deles. Adriana destaca que o fato de ndo saber como o corpo reagird ao tratamento faz
com que, em certa medida, se perca o controle da situagdo. Tal afirma¢do me faz pensar na
dupla relacdo das pessoas que vivem com HIV com o tratamento: por um lado, precisa-se dele
para manter-se vivo e com saude; por outro, € preciso conviver com efeitos adversos e
colaterais dificeis de lidar e que tém implicagdes concretas no cotidiano e na vida.

Assim, os efeitos corporais (visiveis ou ndo) do HIV/aids sdo questdes importantes
para os/as jovens+ que entrevistei. Para eles/as, a relacdo com os medicamentos ¢ dualista e
paradoxal: ao mesmo tempo em que propiciam uma vida saudavel e normal, podem fazé-
los/as passar por situagdes constrangedoras de diversos tipos, além da possibilidade de
identificar ou denunciar a sorologia por meio das marcas corporais. Assim, ¢ preciso aprender
a lidar com tal paradoxo. Para Joan Scott (2005), o paradoxo se constitui como algo que € e
ndo ¢ ao mesmo tempo e, nessa direcdo, no paradoxo, um lado depende do outro, se
interconecta com o outro. Analisado nessa perspectiva, a relacdo entre os/as jovens+ e os
antirretrovirais se constitui como algo igualmente necessario e indesejavel, indispensavel e
assustador, imprescindivel e terrivel. Parece paradoxal, ainda, querer que jovens+ fagam a
adesdo correta aos medicamentos e ndo questionem, reclamem, assustem-se com os efeitos
que deles podem emergir.

Cabe destacar, também, que a ingestdo de antirretrovirais e outros medicamentos para
o tratamento do HIV/aids corresponde a uma das experiéncias mais significativas e
importantes da vida de uma pessoa soropositiva, o que muitas vezes s6 ¢ possivel perceber a
partir da propria experiéncia soropositiva ou da convivéncia com pessoas que vivem com
HIV. Com isso, quero destacar que os antirretrovirais, embora em grande parte sejam
responsaveis pela vida e pela satde das pessoas que vivem com HIV/aids, ainda precisam ser
melhor pesquisados e desenvolvidos tecnologicamente para que seus efeitos colaterais possam
ser evitados e/ou reduzidos, e isso, em alguma medida, incrementa ainda mais esse paradoxo.

Voltando ao tema dos efeitos corporais visiveis e seus impactos na aparéncia fisica de

Jjovens+, vejamos a fala de Mila.
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Jeane diz:

O que te deixa triste?

Mila diz:
fi [ndo] ter minha cara-metade

vendo todo mundo namorar € s6 eu que nao

Jeane diz:

e pq acha que esta sozinha?

Mila diz:
il sei
acho que por causa da minha aparéncia fisica

[...] eu sinto...no fundo que por isso que
nao tenho namorado

Para Mila, sua aparéncia fisica influenciou diretamente no fato de nunca ter tido
namorado. Sua compreensdo faz sentido a luz da existéncia de um modelo de corpo e de
beleza que ¢ recorrentemente insinuado, mostrado, buscado, desejado, apresentado pelas
revistas de moda, pelos programas de televisao e pelos diversos objetos midiaticos dos nossos
dias. A aparéncia fisica, nesse sentido, ¢ algo que afetaria diretamente as relagdes sexuais e
afetivas (pontuais e/ou duradouras), nas quais os/as jovens+ se envolvem ou ndo, como no
caso de Mila. Mas ela tem efeitos diretos também em outras experiéncias e prazeres da vida,

como, por exemplo, sair pra dancar. Nessa dire¢do, indicou Inacio:
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Jeane diz:

vocé gosta de sair pra dancar?

Inécio diz:

eu gosto

jéa fui muito bom

dancei jazz

mas...

agora com as mudancas do corpo

me restringi

Jeane diz:

Quais mudancas?

Inécio diz:

no corpo

a famosa lipodistrofia
a maldita

e horrivel

e temivel

A lipodistrofia, no caso de Inécio, é responsavel por ele ter mudado habitos, como o de
sair pra dancar. A fala do jovem indica que a aparéncia fisica pode ter significados que vao

além das vivéncias da sexualidade, indo de encontro a outros fazeres e prazeres cotidianos
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anteriores ao aparecimento dos efeitos colaterais dos medicamentos. Ter lipodistrofia, nesse
sentido, pode significar estar fora dos padrdes de beleza vigentes. Contudo cabe lembrar que
os modelos de beleza valorizados em uma determinada cultura e tempo histérico também
sofrem modificagdes, sendo inseridos, por essa razdo, no campo das provisoriedades e
flexibilidades; ou seja, aquilo que ¢ considerado belo em um determinado local € momento
pode nao ser em outros. Nas palavras de Wallace, beleza ¢ algo muito importante, de tal modo

que ¢ desejada por todas as pessoas.

Wallace diz:

mas beleza eh a faixada
mas conta

e mt [muito]

todo mundo prefere entrar numa casa bonita do que em uma caindo
ao pedacos

Jeane diz:

isso tudo ¢é tdo relativo, tu ndo acha?

Wallace diz:
sim

mais vai dizer pra maioria [...]

Wallace disse, em outro trecho das nossas conversas, que as mulheres jovens sofrem
mais do que os homens jovens com os efeitos visiveis dos antirretrovirais. Segundo ele,
« . L . : : - L

mulheres sdo mais vaidosas, entdo sofrem mais com os efeitos colaterais”, o que indica a

necessidade de analisar possiveis diferengas de género aqui presentes.
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Wallace diz:

Mulheres sdo mais vaidosas

Entdo sofrem mais cm [com] os efeitos colaterais
Acho que eh vaidade msm [mesmo]

[...] Nao sei se [os efeitos dos medicamentos] s3o mais severos cm
elas

Mulher se preocupa mais cm corpo

Na fala de Wallace, estdo presentes alguns elementos de representagoes de
feminilidade vigentes na nossa cultura, de que nds, mulheres, somos mais vaidosas € nos
preocupamos mais com 0s nossos corpos quando comparadas aos homens. Embora seja uma
concepcao hegemonica, ndo reflete a totalidade das mulheres e os modos como elas se
relacionam com seus corpos. De toda forma, a afirmacao de Wallace € potente para nos fazer
pensar em questdoes de género. Embora para ele as mulheres sejam mais vaidosas, no contexto
desta pesquisa foram os/as jovens gays que mencionaram as maiores preocupagdes em relacao
ao corpo e aos seus cuidados. Talvez seja 6bvio que o fato de eu ter entrevistado mais jovens
gays do que mulheres ou homens heterossexuais, em certa medida, posicione a andlise por
essa Otica. Por outro lado, ¢ interessante pontuar os borramentos de fronteiras de género aqui
presentes, uma vez que foram homens os que se apresentaram mais preocupados com o0s
possiveis efeitos dos antirretrovirais nos seus corpos ¢ que relataram desenvolver praticas de
cuidado com esse corpo, a fim de evitar tais efeitos. Portanto, embora as representacdes
culturais vigentes em nossa cultura associem fortemente mulheres e aparéncia, em muitos
contextos e relagdes essa verdade pode se desfazer, diluir, desarranjar.

Em relagdo aos corpos jovens e soropositivos, ¢ oportuno salientar que, na perspectiva
do cuidado de si, os/as jovens+ devem aprender que “o cuidado entre o eu € o mundo ¢
constitutivo da a¢do, mas de uma acao regulada, circunstanciada, refletida. Nao se cuida de si

para escapar do mundo, mas para agir como se deve” (GROS, 2008, p. 132), para manter-se
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saudavel, para sentir-se bem com o proprio corpo, a sorologia, a sexualidade, as relagdes.
Esses cuidados de si que se dao, principalmente, por meio de aprendizagens e
desaprendizagens ndo t€m efeitos apenas nos corpos, mas na vida destes/as jovens € nas suas
escolhas profissionais, académicas, familiares, sexuais, no modo como planejam viver o
presente e o futuro. O proximo capitulo trata dos projetos de vida dos/as jovens+ desta tese e

reflete sobre a maneira como o HIV/aids atravessa suas escolhas.
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5 INTERFACE 3: JOVENS+ PROJETOS DE VIDA

Esta interface trata das narrativas de jovens+ em relagc@o aos seus projetos de vida e de
futuro e, nessa dire¢do, de como o HIV/aids ressignifica e atravessa vivéncias, sonhos, desejos
e planos destes/as jovens. Para tanto, esta dividida em quatro partes interdependentes, a saber:
ferramentas de acesso; jovens+ e os sentidos da temporalidade; jovens+ projetos de futuro;
jovens+ educagdo entre pares. No item ferramentas de acesso, abordo os principais conceitos
com 0s quais opero nesta interface. O item jovens+ e os sentidos da temporalidade apresenta
algumas das relagdes entre juventudes soropositivas e os sentidos de presente, passado e
futuro para os/as jovens informantes desta tese. Na se¢do jovens+ projetos de futuro, reflito
sobre as escolhas académicas, profissionais e afetivas dos/as jovens+. Por fim, em jovens+
educagdo entre pares, trago alguns dos sentidos da militancia para estes/as jovens, sobretudo
no que diz respeito a atuacdo em atividades de educacdo entre pares. Para dar conta do
proposto, opero com o0s conceitos de tempo, projetos de vida e educagdo entre pares, que
fundamentam as andlises aqui empreendidas e com os quais inicio a primeira se¢do desta

interface.

5.1 Ferramentas de acesso

Assim como nas interfaces anteriores, ¢ necessario apresentar os conceitos que me
serviram de ferramentas teoricas e analiticas para produzir as reflexdes desenvolvidas. Nesta
interface, as principais ferramentas de acesso sdo: tempo, projetos de vida e educagao entre
pares. Tais conceitos sdo descritos a seguir.

Tempo ¢ tomado, aqui, como uma medida incerta e cambiante, algo que pode mudar,
variar, ir e vir, que ndo é fixo nem rigido. E nessa dire¢éio que entendo o tempo como algo que
se dd& em movimento (ndo linear) e que ¢ experimentado de modos diferentes pelos diferentes
sujeitos. Além disso, o tempo tem uma dimensdo subjetiva importante, isto ¢, cada um/a de
nds vivencia de modo particular as “experiéncias da duragdo” (César ADES, 2002, p. 26).
Dito de outro modo, um minuto pode nao significar nada para uma pessoa e, a0 mesmo
tempo, ser vivido no limite entre a vida e a morte por outra. Para Ades, ¢ como se tivéssemos,
cada um/a de nos, “um relogio interno” (ibidem), no qual minutos e horas sdo experimentados
de modos diferentes. Todavia vivemos, na nossa cultura, uma espécie de homogeneizagao do

tempo ¢ de cronologizagdo da vida. Para Benedito Medrado-Dantas (2002, p. 18),
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“aprendemos desde muito cedo, que o tempo ¢ dividido [...] em segundos, minutos, horas,
dias, meses, anos, décadas... e se orienta pela distingdo entre passado, presente e futuro”.
Desse modo, entendo o tempo como algo que se constitui entre aquilo que aprendemos a
codificar, categorizar, contar e os modos como sentimos passar € como experimentamos cada
acontecimento das nossas vidas.

Projetos de vida s3ao compreendidos nesta tese como algo que se
pretende/deseja/intenciona fazer em relacdo a propria vida. Para Juarez Dayrell e Antonio
Carlos Gomes da Costa (2005), projetos de vida sdo escolhas individuais feitas no presente
em direcdo ao futuro. Embora, no limite, projetos de vida sejam individuais, eles nao
necessariamente se constituem como escolhas, uma vez que as pessoas nao tém o mesmo
acesso a bens culturais e de consumo, ndo tém as mesmas condi¢des de satde, ndo possuem o
mesmo grau de instrucdo etc. Além disso, hd expectativas sociais diferentes para os diferentes
individuos e grupos, e tais expectativas sdo atravessadas por marcadores como género, classe
social, raca/cor, local de moradia etc.

A educagdo entre pares, estratégia bastante disseminada pelo Brasil — especialmente
nas acdes de prevencao as DST/HIV/aids e de promocgao de direitos e cidadania de jovens —, ¢
um processo educativo no qual se supde que as mensagens sao transmitidas e/ou construidas
entre iguais (BRASIL, 2010a). Essa suposta igualdade ¢ definida por critérios como idade,
condi¢des socioeconOmicas, historia de vida, género, sexualidade, interesses etc. Os/as
educadores/as de pares (iguais aos demais participantes do grupo) atuam como
facilitadores/as e multiplicadores/as de informagdes para com seus pares. De acordo com o
Fundo de Populagao das Nagdes Unidas (UNFPA), no caso da juventude, “a educacdo de
pares pode se dar em pequenos grupos ou através de contato individual em uma variedade de
ambientes: escolas, universidades, clubes, igrejas, locais de trabalho, na rua, em abrigos, ou
onde quer que jovens se retnam” (2006, p. 7 — tradugdo minha). Nesse processo, a
socializagdo de informagdes ¢ entendida como um mecanismo provocador de mudancas
comportamentais no ambito individual, e as dificuldades em comum sdo problematizadas por
todos/as, com o propoésito de buscar respostas coletivas. Em outras palavras, é o processo pelo
qual pessoas formadas e motivadas desenvolvem atividades educacionais com seus pares.
Essas atividades (continuas ou pontuais) visam a desenvolver conhecimento, atitudes,
opinides e habilidades, com o objetivo central de criar condicdes para que as pessoas
conhegam e busquem seus direitos — 0 que, no caso dos/as jovens+, pode ser exemplificado

pelo acesso a informacgao sobre os direitos das pessoas soropositivas.
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Explicitadas as principais ferramentas conceituais operadas neste capitulo, sigo em
dire¢do as reflexdes acerca dos significados de tempo e projetos de vida para os/as jovens+

desta tese.

5.2 Jovens+ e os sentidos de temporalidade

Jeane diz:

O que ¢ ser jovem para vc?

Caio diz:

hummm

¢ ter tempo

ter ainda 80 anos pela frente

poder fazer de tudo sem nenhum compromisso
e se errar

dane-se

amanhad faz de novo certo
1s [risos]

Na concepcdo de Caio, ser jovem ¢ “ter tempo pela frente” e ter margem para
consertar possiveis “erros” ou escolhas equivocadas que possam ocorrer. Outros/as jovens
expressaram opinides semelhantes ao referirem-se a juventude em sua relagdo com o tempo.
Momento de viver emogdes e prazeres, momento de errar € consertar, acertar, fazer diferente.
De acordo com Rosangela Soares (2005, p. 80), “a juventude ¢ posicionada como o momento
de viver plenamente as emogdes e os prazeres”. Para essa autora, “apesar de diferencas de
classe, de raga e género ou mesmo da falta de perspectivas futuras”, no tocante aos/as jovens,

“nao sdo incomuns frases do tipo ‘o mundo ¢ de vocés’, ‘¢ uma idade de ouro’, entre outras,
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colocando a juventude como uma época de realizacdes, de descobertas, de experimentagdes e
de definigdes, sejam elas profissionais ou mesmo sexuais” (idem). A juventude, nessa diregao,
estd posicionada como momento de realizar, descobrir, experimentar e definir, vivéncias estas
marcadas pela nogdo de tempo. E agora, neste momento e tempo historico, que os/as jovens
sdo convocados/as a organizar a vida e preparar-se para o futuro. O carater incerto e
cambiante do tempo, ou seja, o fato de podermos planejar nossas vidas, ndo nos garante que
os planos se tornardo realidade, inclusive porque os nossos proprios planos, desejos e projetos
em relacdo a vida podem mudar, variar. Além disso, podem ocorrer diversas causas externas
as nossas vontades que, de muitas maneiras e sob diversas perspectivas, podem representar
necessidade de rever e modificar os nossos planos. O diagndstico da soropositividade poderia
ser colocado aqui como um exemplo contundente disso. Nenhum/a dos/as jovens de
transmissdo horizontal que entrevistei disse ter organizado a vida considerando que um dia
poderia ser soropositivo/a, mas que apos o diagndstico precisou considerar a soropositividade
como um aspecto importante de seus projetos de vida. Isto €, mesmo que a soropositividade
ndo seja diretamente levada em conta pelos/as jovens quando estes/as organizam suas vidas (a
escolha profissional, por exemplo), serd preciso, em alguma medida, considerar o que tal
condi¢do soroldgica implica (a0 menos, em termos de tratamento e cuidados consigo). Nesse
contexto, desejos relativamente simples como ter filhos/as ou morar fora do pais, por
exemplo, precisariam ser planejados, considerando, respectivamente, as tecnologias
reprodutivas e os cuidados para evitar a transmissdo vertical e a possibilidade de continuar
acessando os medicamentos antirretrovirais (de preferéncia, gratuitamente) fora do Brasil.

Ao contrario do que aprendemos a pensar quando vivemos atrelados ao relogio, o
tempo ndo ¢ uma medida fixa, predeterminada, certa, definida. Aquilo que entendemos e,
sobretudo, sentimos e vivemos como tempo pode mudar, variar, ir e vir. Nas palavras de Ades
(2002, p. 26), “um intervalo de tempo homogéneo, vazio de acontecimentos, um intervalo em
que algo estd para acontecer, mas nao acontece, parece durar muito mais do que de fato dura”.
Ou seja, os modos como experimentamos o tempo podem variar a depender da situagdo, do
momento, do que estamos a fazer, do que estd ou ndo por acontecer. O tempo de espera do
resultado do diagnostico positivo ou negativo para o HIV, mesmo que seja feito o teste

rapido™, por exemplo, pode ser experimentado por um/a jovem como se tivesse demorado

% O teste rapido vem sendo implementado no Brasil desde 2006, como estratégia para detec¢do de novas
infecgdes por HIV. O resultado do teste rapido ¢ obtido entre 20 e 30 minutos apos a realizagdo do exame. Essa ¢
uma das principais estratégias de diagndstico precoce utilizadas pelo Ministério da Satide e por algumas
secretarias estaduais e municipais de Saude. Os testes convencionais demoram em torno de 30 dias para obter o
resultado, mas, apesar desse tempo, ainda sdo bastante utilizados no nosso pais. Outras informagdes sobre o teste



163

muito mais do que de fato os reldgios marcaram. Esse ¢ o momento em que, para muitos/as
jovens, se passa um filme na cabega, se relembram situagdes que puderam coloca-lo/a em
risco de infec¢do. Da mesma forma, o momento de iniciar o tratamento pode ter sentidos
diferentes, pois alguns/algumas jovens gostariam de adid-lo a0 maximo e outros/as gostariam
de inicid-lo o quanto antes. Assim, a depender das condi¢cdes pelas quais a infec¢do e a
revelagcdo do diagnostico ocorreram, as relagdes entre o/a jovem e a equipe de satde que o/a
assiste, os modos como o tratamento se estabelece, por exemplo, o tempo em que estas
circunstancias sdo vivenciadas pode ter diferencas significativas para cada jovem+.

Nessa dire¢ao, “o tempo nao ¢ uma dimensao fria, de pura constatagdo; permeia-se de
desejos e afetos” (ADES, 2002, p. 28), de medos e incertezas, de planos e realizacdes.
Aproximamo-nos e distanciamo-nos daquilo que se convencionou a chamar de tempo de
modo homogéneo na nossa cultura. No processo de subjetivagdo do tempo, para cada um/a de
nés, a depender do contexto em que vivemos, das condi¢des que possuimos, dos
atravessamentos de todas as ordens em nossas vidas, o tempo tem significados diferentes.
Assim, um/a jovem que nasceu com HIV talvez ndo consiga planejar uma vida que ndo leve
em considera¢do a soropositividade, uma vez que idas frequentes ao servico de saude e a
ingestdo cotidiana de medicamentos, por exemplo, possivelmente ja estdo incorporadas a sua
rotina, a sua vida e ao seu tempo. Os/as jovens de transmissao horizontal, por sua vez, tiveram
(ou ainda estdo tendo) que aprender a incorporar aspectos da soropositividade nas suas vidas
e, a depender de quando e como isso ocorreu, os modos de lidar podem ter sido (estar sendo)
distintos e, em virtude disso, as maneiras de planejar/organizar a vida também podem ser
vividas diferenciadamente. Refletindo sobre o que o HIV significa na sua vida e nos seus

projetos de futuro, disse Fabricio.

rapido estdo disponiveis em: <http://www.aids.gov.br/pagina/testagem-para-hiv>. Acesso em: 28 jan. 2012.
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Fabricio diz:

as vezes eu digo que ¢ apenas um detalhe que eu terei que levar
por toda a vida

[outras vezes] o HIV me faz lembrar de tudo de ruim que eu fiz e
que posso fazer de bom agora

Nao s6 por ter me infectado mas por pequenas coisas que nao
damos ateng¢ao e passam despercebidas

Jeane diz:

O que, por exemplo?

Fabricio diz:
ah, o simples fato de ndo ter preconceito

quando vocé luta para ndo sofrer, descobre que vocé mesmo tem [...]

Nas palavras de Fabricio, sou provocada a pensar que as relacdes entre o HIV e
passado/presente/futuro se ddo de modo muito relacionado, conforme indica Norbert Elias:
“em sua qualidade de simboliza¢des de periodos vividos, essas trés expressdes representam
ndo apenas uma sucessao [...]. Poderiamos dizer que ‘passado’, ‘presente’ e ‘futuro’
constituem, embora se trate de trés palavras diferentes, um inico € mesmo conceito” (ELIAS,
1997, p. 63). O HIV ¢, para Fabricio, algo que precisara “levar por toda a vida” e que, ao
mesmo tempo, o faz “lembrar de tudo de ruim que [ele fez]” e, ainda, o que pode “fazer de
bom agora”. Passado, presente e futuro relacionam-se, misturam-se, confundem-se e sdo
interdependentes para esse jovem, o que nos da pistas para pensar na fluidez do que cada um
desses termos pode significar no contexto dos/as jovens+. Nas palavras de Elias (ibidem, p.
63), ha um “deslocamento continuo das fronteiras entre o passado, o presente e o futuro”.
Ainda sobre as relagdes entre vida com HIV e o tempo, Ton disse: “ain, Je, como eu queria ser

crianga e acreditar em maquina do tempo e mudar tudoo” — referindo-se, com essa expressao,
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a infec¢@o pelo HIV. Na sequéncia da nossa conversa, ele falou sobre a vontade que tinha de
fazer diferente, de se prevenir, de evitar a infecgao.

César Ades indica que “temos experiéncia de coisas que permanecem € coisas que
mudam, de coisas que se sucedem, de coisas que ocorrem juntas; a dimensdo temporal vem,
por assim dizer, incorporada nos eventos que lhe constituem o contetido” (2002, p. 26). O
diagnostico positivo para o HIV e os projetos de vida associados a essa condi¢ao soroldgica
podem ser exemplos de eventos que constituem o conteudo das experiéncias temporais
vivenciadas pelos/as jovens+. Um/a jovem que conheceu seu diagnostico morando com a
familia e sendo sustentado/a por ela tem autonomia e estrutura material diferentes das de um/a
jovem que trabalha, mora fora da casa da familia e tem independéncia financeira. Ou seja,
além dos aspectos individuais e subjetivos que podem contribuir para que um/a jovem
organize sua vida a partir do diagndstico, existem, também, dimensdes estruturais que podem
interferir diretamente nos modos como um/a jovem+ organiza (ou pode organizar) a propria
vida. O tempo, nesse sentido, ¢ variavel, flutuante e indefinido, e as experiéncias
dimensionadas por ele terdo sentidos e significados diferentes para cada jovem+. Assim, a
experiéncia do tempo, conforme vivenciamos na contemporaneidade, “nada tem de
irreversivel”, ndo sendo, portanto, efetuada em “linha reta. Ela comporta numerosos
retrocessos, desvios e ziguezagues” (ELIAS, 1997, p. 37), constituindo-se em movimento ¢
em relagao.

Nessa direcdo, o que conhecemos como tempo “significa, antes de mais nada, um
quadro de referéncia do qual um grupo humano — mais tarde, a humanidade inteira — se serve
para erigir, em meio a uma sequéncia continua de mudangas, limites reconhecidos pelo
grupo” (ELIAS, 1997, p. 60). Nos nossos dias, seria praticamente impossivel viver sem
consultar o relogio e a agenda, sem marcar datas, sem se programar temporalmente. Contudo,
em termos gerais, no tocante aos/as jovens, segundo Monica Franch Gutiérrez (2008, p. 23),
esse sistema de medicdo do tempo “€ apenas um dos registros temporais com que os jovens
lidam em seu cotidiano, e raramente o mais importante”. Para essa autora, as trajetorias
juvenis

[...] s@o organizadas a partir de eventos biograficos que ndo necessariamente se
sitiam no calendario — como, por exemplo, a mudanga para a propria casa, a

primeira relagdo sexual, a entrada ou saida de um determinado trabalho — e que
dizem respeito as esferas de maior significag@o social e identitaria. (ibidem, p. 23).
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Particularmente no que se refere aos/as jovens+, penso que o conhecimento da
sorologia representa um importante evento biografico (embora, ndo o unico), a partir do qual
a vida precisa ser organizada.

O diagnostico positivo parece colocar em xeque, de certa forma, a nocdo de que jovens
“t€ém todo tempo pela frente”. Nesse sentido, muitos/as dos/as informantes desta tese
afirmaram ter sentido medo de morrer logo apos terem sido confrontados com o diagndstico.
Ao aprender que ndo necessariamente morreriam em decorréncia do HIV/aids, como ocorria
nos primeiros anos da epidemia, muitos/as deles passaram a sentir a necessidade de
empreender cuidados para consigo, porque desejam continuar vivos € com saude. Entretanto
homens e mulheres sdao posicionados de modos diferentes em relagdo aos cuidados consigo (e
também com os outros). Os discursos do campo da satide, em geral, consideram que as
mulheres sdo naturalmente cuidadosas e que os homens — sobretudo, os heterossexuais
(SANTOS, 2002) —, por ndo terem essa mesma capacidade natural, precisariam ser cuidados
por suas companheiras, irmas, maes etc. Nas palavras de Luis Henrique Sacchi dos Santos:

[...] em termos gerais, pode-se dizer que as mulheres sdo posicionadas como
cuidadoras, devendo-se ensinar (ou reforgar) a elas praticas relativas a este oficio; e,
por outro lado, os homens sdo posicionados como perturbadores desse cuidado [com

a propria saude e, também, com a satde de suas parceiras e parceiros], devendo,
assim, ser responsabilizados por tal atitude. (ibidem, p. 24).

A vida e as escolhas de futuro de jovens+, desse modo, sdo atravessadas pelos
cuidados que necessitam empreender para ficar/continuar bem, em 6timas condigdes de saude.
A sorologia representa, pois, uma dimensdo importante nas experiéncias juvenis, que sao
atravessadas por incertezas e transitoriedades. Para Rosangela Soares, “instabilidade,
incerteza, mobilidade e transitoriedade” (SOARES, 2006a, s/p) seriam atributos da juventude
contemporanea. Na nossa cultura, convencionou-se que pensar, falar, estudar, escrever,
trabalhar e (con)viver com jovens remete, quase sempre, a no¢do de tempo. Isso porque, em
sentido amplo, a juventude ¢ compreendida dentro de uma visdo ciclica, como uma fase da
vida na qual se tem “muito tempo pela frente”, em oposi¢cdo a velhice, que seria “a ultima
etapa da vida”, conforme apontou Norberto Bobbio (1997). De acordo com Daniela Knauth e
Helen Gongalves (2006b), ¢ comum nos referirmos aos/as jovens com expressdes como:
eles/as “t€m a vida pela frente”, “devem aproveita-la”, “sdo novos”, “ha tempo para mudar e
aprender a ter limites”. Para as autoras, essas “sdo falas abrangentes e significantes do
contexto juvenil” (ibidem, p. 636), marcadas pela nocdo de juventude como a etapa da vida

em que se tem muito tempo.
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Mas como ter muito tempo pela frente estando infectado/a por HIV? Como ter uma
vida normal diante da sorologia positiva? De que modos a soropositividade atravessa e
constitui as experiéncias temporais dos/as jovens+? Essas sdo algumas das perguntas que
foram colocadas pelos/as jovens que entrevistei. Para eles/as (aqui me refiro particularmente
aos/as jovens de transmissao horizontal), apds o diagnostico a vida ganha outros significados
e ¢ preciso fazer diferentes investimentos para que a atual condi¢do soroldgica nao interfira na
realizagdo dos sonhos, na concretizagio dos projetos. E preciso aprender que estar infectado/a
por HIV nado significa que se vai morrer em decorréncia da aids e tampouco que se vai morrer
logo. Porém essas ndo sdo aprendizagens simples ou rapidas. Para alguns/as dos/as
meus/minhas informantes, o tempo dedicado a aprender sobre a vida com HIV e sobre como
organiza-la a partir do diagnostico pareceu muito demorado e lento. Dito de outra forma, o
fato de que as pessoas morriam em decorréncia da aids, em um passado ndo muito distante,
faz com que muitos/as jovens+, mesmo com acesso a um arsenal de informagdes acerca da
vida com HIV, precisem de um tempo para acostumar-se com sua nova condi¢ao sorologica e
no que ela implica para suas vidas. Para isso, precisam aderir a uma série de cuidados e
prescricdes de diversas ordens e lidar com medos, receios e incertezas que acompanham o
diagnodstico e seus efeitos. O que esses/as jovens desejam, de acordo com vérias das
entrevistas que compdem o material empirico desta tese, ¢ ser respeitados/as como jovens
normais, que possuem suas particularidades, assim como os/as demais. Para eles/as, a
soropositividade precisa ser compreendida como uma (e ndo a Unica ou a mais importante)
das diferengas que os/as constitui e, dessa maneira, indicam que suas vidas ndo se reduzem a
sua condicao sorologica.

Certamente que muitos medos, receios e incertezas acompanham o diagnostico,
independentemente de qual tenha sido a forma de transmissdo. Entre esses medos, estdo
aqueles relacionados a propria vida e ao tempo que se tem pela frente, conforme podemos

perceber e refletir a partir do excerto da entrevista de Ton:
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Ton diz:

[...] assim, eu s6 comecei a pensar na

minha vida quando a médica me disse que sou

soropositivo pq [porque] antes nem em ficar em uma cama

eu pensava

acho que a questdo de saber que vc € soropositivo

te faz ficar com pensamentos negativos e com mais medo

as vezes eu me pergunto se vou morrer agora e direto

+ antes eu ndo ficava nem ai

qualquer dor que eu tenho, eu ja acho que ¢ a respeito da doenca

eu sei que nao € s6 de aids que eu posso morrer
mas o meu medo gira em torno dela...

Ton fez referéncia ao fato de que, apods receber o diagndstico, passou a pensar na vida
e na sua relagcdo com a morte. Ele falou, também, sobre como os seus medos giram em torno
do HIV/aids e da morte como uma possibilidade. A aids, no caso dele, assim como de
outros/as jovens que entrevistei, possibilitou e/ou demandou reflexdes sobre a vida, a
possibilidade da morte e a certeza da finitude. Nessa perspectiva, tanto Ton quanto alguns/as
outros/as informantes afirmaram ter direcionado seu projeto de vida para cuidar de sua saude
e de sua aparéncia (para ndo ter sinais visiveis da infec¢do, da doenga, dos medicamentos).
Ton, assim como outros/as jovens, passou a ter uma relagdo diferente com a propria vida apds
o diagndstico e, assim, deu-se conta de sua finitude e da necessidade de cuidar-se para
manter-se bem e com satude. A fala dele ¢ potente para refletirmos sobre a juventude como
etapa na qual ndo se precisa pensar em morte ¢ adoecimento, que, no ambito da cultura,
seriam preocupagdes de pessoas idosas. Contudo o diagndstico vem e, de certa forma, poe em
xeque essa nog¢do idealizada da juventude. Sim, jovens também podem adoecer; podem ser

hospitalizados/as; podem, inclusive, morrer! Nesse sentido, conhecer o diagndstico obriga
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os/as jovens+ a viver com intensidade e aproveitar a vida, desde que com cuidado. A
inconsequéncia, caracteristica comumente associada a juventude, ¢ posta em suspenso com o
diagndstico: € preciso agir com cautela, cuidar-se, seguir prescri¢cdes, aderir aos tratamentos
etc. E preciso tornar-se adulto/a! Paralelamente, ¢ preciso planejar a vida, o futuro e fazer
escolhas profissionais. Se a vida dos/as jovens em geral ¢ envolvida por nogdes
adultocéntricas de juventude, a vida dos/as jovens+ ¢ acrescida a necessidade de cuidar-se, ¢
envolvida por responsabilidades consigo e com os/as parceiros/as. Parece que o HIV vem
como um intruso que pde em risco o futuro destes/as jovens, como se pudéssemos em alguma
circunstancia prever o futuro, garantir que o futuro previsto acontecera. Ou como se jovens
que vivem com HIV/aids ndao pudessem fazer escolhas, viver bem, envelhecer...

Ao passo que se deseja e se valoriza a eterna juventude, considerada, grosso modo,
como “melhor etapa da vida”, espera-se que os/as jovens aproveitem o presente €, a0 mesmo
tempo, preparem-se para o futuro, o que me parece dificil, confuso e até contraditorio. Espera-
se que os/as jovens tenham esperangas e desejos de futuro (BOBBIO, 1997) e, também,
aproveitem a vida, curtam o presente. A vida, nessa perspectiva, orientada por faixas etarias
(MEDRADO-DANTAS, 2002), indica que ha etapas, fases, idades para viver determinadas
coisas. Em outras palavras, ¢ na juventude que devemos nos preparar para o futuro, e isso
significa estudar e buscar sucesso profissional agora, bem como viver e expressar a
sexualidade, os afetos, buscar diversdo. Desse modo, inspiro-me em Sérgio Costa (2005, p.
112) ao destacar que se espera do individuo moderno “ndo s6 desempenho profissional e
competéncia social, mas também um cultivo intelectual e estético que o destaque em seu
grupo social”. No entanto essa lista de vivéncias ndo faz parte, necessariamente, da vida de
todos/as os/as jovens, seja por falta de acesso e oportunidades, seja por falta de desejo ou por
querer fazer outras coisas. No caso dos/as jovens+, somam-se a isso os cuidados necessarios
as praticas sexuais, os preconceitos associados ao HIV/aids, a pouca abertura do mercado de
trabalho para pessoas soropositivas, entre outros elementos que podem dificultar a vida
destes/as jovens, tanto no presente quanto no futuro.

Assim, € possivel dizer que o presente dos/as jovens+ constitui-se por exercicios e
praticas de cuidado de si, na perspectiva abordada por Michel Foucault (2010a). Atualizadas e
contextualizadas, meditagdo sobre males futuros, praticas de abstinéncia, privag¢do ou
resisténcia fisica, atitude de vigildncia permanente € exercicio da morte podem ser acionados

pelos/as jovens+ no ambito da constru¢do dos seus projetos de vida, uma vez que eles/as
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incorporam as vivéncias passadas (anteriores a revelagdo do diagnostico, por exemplo) e se
projetam em relacao ao futuro.

Passo, a seguir, a explorar com mais detalhes os exercicios e as praticas de si no
contexto das vidas dos/as jovens+: a meditagdo sobre males futuros significa pensar sobre
aquilo que pode vir a acontecer e que precisa ser evitado, como efeitos corporais dos
medicamentos antirretrovirais no intuito de adia-los, minimiza-los, evita-los pela pratica
frequente de exercicios fisicos e alimentacdo balanceada, como indiquei na interface anterior.
As praticas de abstinéncia, privagdo ou resisténcia fisica, nesse contexto, implicam passar
um tempo sem se relacionar sexualmente ou se exercitar frequentemente para aparentar boa
saude, boa aparéncia. A atitude de vigilancia permanente diz respeito, particularmente, as
praticas sexuais (para as quais todos os manuais e orientacdes da equipe de satde indicam o
uso de preservativos em todas as relagdes), a adesdo ao tratamento, a alimentacao balanceada.
Por fim, aquilo que foi chamado pelo autor de “exercicio da morte”, ou seja, “viver cada dia
como se fosse o ultimo”, demanda viver intensamente, todos os dias, preocupando-se com o
presente. Envolve, ainda, dar-se conta da possibilidade da finitude da vida e viver de modo a
aproveitar tudo de bom que for possivel viver. Tais exercicios e praticas de si, ndo
necessariamente todos, foram identificados nas falas dos/as jovens+ e relacionam-se
diretamente com os seus projetos de vida.

Diante do que foi exposto até aqui, ¢ possivel dizer que os projetos de vida dos/as
jovens+ sdo atravessados, em grande parte, pelo HIV, por seus tratamentos e efeitos e, por
essa razdo, faz-se necessario que eles/as aprendam, a partir do que aconteceu no passado (a
infec¢do), a lidar no presente com tais situacdes para evitar que complicagdes possam surgir
no futuro. Sobre as relagdes entre passado, presente e futuro, Norbert Elias (1997, p. 64)
afirma:

O passado ndo tem entrada, o futuro ndo tem saida. Quanto ao presente, situado na
posi¢do intermedidria, ¢ tdo breve e tdo inapreensivel, que ndo possui extensdo
propria e parece reduzir-se a conjunc¢ao do passado com o futuro. [...] [0 presente ¢]

tao instavel que nunca fica no mesmo lugar; e tudo aquilo que ¢é por ele atravessado
¢ retirado do futuro para ser entregue ao passado.

Em outras palavras e aproximando dos/as jovens+, € possivel dizer que € preciso
cuidar-se no presente para que no futuro as complicagdes e os efeitos do passado (infecgdo,
medicamentos, tipo de vida, alimentagdo etc.) sejam minimos, quiga, imperceptiveis.

Antes de prosseguir na argumentacdo que venho desenvolvendo neste capitulo, acho

importante ampliar a definicdo do que estou entendendo por projeto de vida. Para isso, me
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reporto ao Dicionario Michaelis On-line onde busquei defini¢des para o termo projeto, entre
as quais destaco: “plano para a realiza¢do de um ato; designio, inten¢do””” Nessa perspectiva,
como indiquei no inicio deste capitulo, projeto de vida ¢ algo que se planeja em relagdo a
propria vida. Na publicagdo Projeto de vida: como os jovens brasileiros constroem no
presente suas perspectivas de futuro (INSTITUTO VOTORANTIM, 2005), Juarez Dayrell e
Antonio Carlos Gomes da Costa apresentam definigdes para a expressao projeto de vida.
Dayrell, por exemplo, entende projeto de vida como “a acdo do individuo de escolher um
dentre os futuros possiveis, transformando os desejos e as fantasias em objetivos a serem
perseguidos” (p. 35), e Gomes da Costa refere-se a ele como “um caminho a ser percorrido
entre o ser e o querer-ser na vida de cada pessoa” (p. 39). Além disso, ha expectativas sociais
diferentes para os diferentes individuos e grupos, e tais expectativas sdo atravessadas por
marcadores como género, classe social, raga/cor, local de moradia etc.

Ao individualizar a responsabilidade pelas escolhas em relagdo a propria vida,
colocamos em nivel horizontal as possibilidades, como se elas fossem as mesmas para todas
as pessoas e como se todos/as os/as individuos tivessem as mesmas chances para escolher, o
que ndo ocorre. Em outras palavras, os/as jovens t€ém oportunidades diferenciadas de acesso a
educacdo e a formagdo profissional, ingresso no mercado de trabalho, condi¢des para estudar
e/ou necessidade de arcar com as proprias despesas ou contribuir com as despesas da familia;
além disso, vivenciam de modos distintos a sua sexualidade e a soropositividade, entre outras
diferencas. Tais oportunidades diferenciadas posicionam os/as jovens+ de modos diversos em
relacdo as possibilidades e aos desejos de futuro e de como planejam e organizam suas vidas.
Ademais, a vida ndo necessariamente segue seu rumo a partir de escolhas; muitas vezes, sao
as circunstancias, contingéncias, (im)possibilidades e oportunidades que vao direcionando
aquilo que fazemos das nossas vidas. Todavia, na nossa cultura, espera-se que as pessoas
(particularmente jovens) planejem suas vidas e organizem-se na tentativa de dar conta do que
foi planejado.

Na préxima secdo desta interface, aprofundo as reflexdes e analises acerca de uma das
dimensdes constitutivas do que, desde uma perspectiva adultocéntrica, se nomeia como

projeto de vida na juventude, qual seja, a das escolhas profissionais dos/as jovens+ desta tese.

7 Dicionario Michaelis. Disponivel em:
<http://michaelis.uol.com.br/moderno/portugues/index.php?lingua=portugues-
portugues&palavra=projeto>. Acesso em: 24 dez. 2011.
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5.3 Jovens+ projetos de futuro

Como j4 disse, o diagndstico soropositivo pode ser considerado um importante aspecto
na definicdo ou redefinicdo dos projetos de vida de jovens+: pelos cuidados consigo que
precisam ter; pela escolha por profissdes na area da satide e dos direitos humanos; por fazer
com que alguns/as jovens queiram relacionar-se apenas com parceiros/as soropositivos/as;
pelo desejo/vontade de alguns/as em desenvolverem atividades voluntarias e/ou de militdncia
na area do HIV/aids. Seja como for, de acordo com os/as jovens que entrevistei, a
soropositividade transpassa suas vidas e escolhas. Os atravessamentos do HIV na vida
profissional poderdao ser de diversas ordens: contar ou ndo aos/as colegas de trabalho;
trabalhar ou ndo em 4rea relacionada diretamente ao HIV/aids; conciliar a ingesta de
medicamentos e idas frequentes ao servi¢o de satide com os horarios do trabalho, entre outras
tantas possibilidades que impdem aos/as jovens+ vigilancia recorrente em relagdo a propria
vida e suas relagdes com o trabalho. Quanto aos atravessamentos do HIV nos projetos de vida
dos/as jovens+, Adriana disse coisas bem interessantes para nos instigar a pensar nessa

problematica:
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Adriana diz:

quero logo me formar, ter em maos o diploma [...]
como uma forma de sentir que mesmo

que o hiv

tenha misturado

algumas coisas

meus planos

baguncado de certa forma

trocado meu ritmo

ou meu rumo

EU SINTA QUE QUEM DEFINE, QUEM JOGA
SOU EU

ndo o hiv
ndo o que ele quer provocar...



Jeane diz:

[...] € 0 que ele quer provocar?

Adriana diz:
o hiv
a aids

provoca baixa [auto]estima

perda da expectativa, da autoconfianga

da esperanca
sabe?

ele faz isso!

ele te faz comecar uma coisa hj [hoje]

e amanha

pensar

perai [espera ai]

pra que t6 fazendo isso?
Sem querer
SILENCIOSO

[...] mas quando eu falo ele
o hiv

na verdade

ELE SOU EU

A AIDS SOU EU

entdo se sou eu

EU E QUE MANDO

174
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Adriana nos da pistas para pensar no borramento de fronteiras entre o que se espera
socialmente de um/a jovem+, dos medos e incertezas que isso provoca € 0 que o0s/as
proprios/as jovens esperam, desejam, planejam para suas vidas. Quando Adriana diz “a aids
sou eu, entdo, se sou eu, eu ¢ que mando”, ela estd se referindo as suas escolhas em relagdo a
propria vida. Contudo a fala da jovem esta atrelada a uma nogao de autonomia que compde o
discurso da responsabilizacdo e da culpabilizagdo, conforme ja indiquei. E preciso apontar
que a frase “sou eu que mando” se constitui dentro de um campo de possibilidades; assim, as
escolhas de Adriana s6 podem ser realizadas dentro desse campo de possibilidades. Suas
escolhas (profissionais, amorosas, sexuais etc.) s6 podem ser produzidas levando em
consideragdo sua sorologia positiva, € ¢ nesse contexto, também, que essa fala possui
multiplos e diferentes sentidos. Adriana também chama aten¢do para a desesperanga e a baixa
autoestima que os/as jovens+ sofrem quando conhecem seu diagnostico. Ora, em uma cultura
que se pretende soronegativa, que se propaga em campanhas e processos educativos
destinados a uma forma de preveng¢dao que se esgota na nocao de que € preciso evitar a
infec¢do por HIV, saber-se soropositivo/a produz nos/as jovens uma sensacdo de “ndo poder
voltar atrds” e “ndo poder consertar as coisas”, como disse Ton em uma de nossas conversas.
A fala de Adriana ¢ potente para pensar na mistura, na confusdo, na intersec¢do entre a
soropositividade e os projetos de vida dos/as jovens+: at¢ onde o HIV define o que um/a
jovem+ pode ser? Até onde suas escolhas ou possibilidades estdo relacionadas a sua
sorologia? Sdo questdes para levarmos em considera¢do nesta andlise. A lista de deveres,
precisoes ¢ necessidades dos/as jovens+ é enorme, ¢ ha prescricdes para quaisquer aspectos
de suas vidas e projetos de vida; relatarei alguns deles a seguir, utilizando os verbos dever,
precisar € necessitar, nao por concordar com eles e, sim, porque ¢ a partir deles que se
organiza o cardapio de cuidados que os/as jovens+ precisam ter consigo € com 0s/as outros.

Nessa direcao, talvez seja possivel afirmar que, para varios/as jovens+, as escolhas
profissionais por areas como Psicologia, Educacgdo Fisica, Fisioterapia, Enfermagem e Direito
estejam atravessadas pela soropositividade, uma vez que € principalmente com profissionais
dessas areas que eles/as se relacionam no ambito dos cuidados em saude e da promogdo de
direitos. Tais profissdes poderdo lhes permitir cuidar de outros/as jovens e outras pessoas
soropositivas o que, em alguma medida, poderd ajudar outros/as jovens a evitar passar por
situagdes dificeis vivenciadas por eles/as. Nas palavras de Jodo: “o que eu puder fazer para
ajudar outros positivos a aceitarem melhor a doenca, eu farei”. E interessante destacar que as

opgdes, no tocante a area de saude, se deram por cursos considerados femininos
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(Enfermagem, Fisioterapia, Psicologia) e, por isso, menos valorizados no conjunto das
profissdes’™. Conforme indiquei em outra parte desta tese, sdo profissionais mulheres
(particularmente, enfermeiras e psicdlogas) que acompanham os/as jovens em relacdo a
assuntos da vida. Penso que essas relacdes incentivam os/as jovens nas escolhas pelos
referidos cursos ou por outros cursos na area da satide. Outra graduagao bastante mencionada
pelos/as jovens informantes desta pesquisa foi Direito. Para José, a carreira juridica pode

ajuda-lo a contribuir para que a justica seja respeitada.

José diz:

primeiro quero cursar uma faculdade, e seguir carreira juridica, quero poder
contribuir para que a justica desse pais seja respeitada pelo povo que € o
grande cliente

A fala de José indica que, de certo modo, os/as jovens+ sdo subjetivados/as pelo
discurso adultocéntrico e politicamente correto; eles/as sdo ensinados/as a pensar e dizer
aquilo que deles/as se espera. Os/as jovens que participam de processos educativos voltados
especificamente para jovens+ geralmente se posicionam a partir de discursos politicamente
corretos e, de certo modo, reproduzem discursos prontos, tanto dos movimentos de pessoas
adultas vivendo com HIV/aids quanto de setores do governo. Como os direitos das pessoas
vivendo com HIV/aids — particularmente os direitos sexuais e reprodutivos — sdo
desrespeitados, alguns/as jovens+ indicaram o interesse em atuar na area de Direito, visando a
contribuir para que as pessoas soropositivas possam valer-se de seus direitos. Porém ha outras
razdes pelas quais os/as jovens+ escolhem suas profissdes, algumas sem explicagdes

concretas, como ¢ possivel perceber pelo excerto de entrevista de Luan, descrito a seguir.

™ Sobre relagdes de trabalho de mulheres € homens e divisdo sexual do trabalho ver, por exemplo: Helena Hirata
(2002); Helena Hirata e Dani¢le Kergoat (2007).
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Luan diz:
Pretendo fazer faculdade de fisioterapia.

[...] O jeito que me interessei pelo curso foi uma mulher, vi escrito na
camisa dela FISIOTERAPIA

me interessel

Jeane diz:
eita...sO pq viu na camisa dela?

E pq achou um curso legal?

Luan diz:
para te falar a verdade, eu ndo vi nada sobre ele
vou até dar uma olhada

porque nao sei nada sobre esse curso, mas deu vontade de cursar ele

Jeane diz:
Acho uma boa ideia procurar se informar, pra ver se € o que vocé deseja
mesmo [...]

A situacdo mencionada por Luan difere daquelas relatadas pelos/as demais jovens que
entrevistei, mas acho que ilustra de modo muito interessante que as escolhas profissionais
dos/as jovens ndo necessariamente tém alguma explicacdo ou justificativa concreta. Tais
escolhas podem ocorrer pelas mais diferentes motivagdes; talvez exatamente por isso nao
signifiquem decisdes definitivas e fixas. No caso de Wallace, o que ele disse saber sobre sua
escolha profissional ¢ que deseja algo “que mexa com numeros”, citando Matemadtica e
Ciéncias Contabeis como possibilidades. Ele ainda n3o decidiu que faculdade ird cursar e

pretende preparar-se, em breve, para ingressar em um curso superior. O curioso em relacdo a
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escolha profissional de Wallace ¢ que ele pretende seguir uma carreira que lhe permita

“trabalhar menos e aproveitar mais”.

Wallace diz:

ndo qro [quero] fazer mt [muito]...rsrs [risos]
gro s6 ter meu dinheiro pra me divertir

nao gosto dessa forma de sociedade

se matar de trabalhar pra nada
qro so poder viver

Wallace faz uma critica importante ao que chamamos, na nossa cultura, de mundo do
trabalho, que supde que as pessoas vivem para o trabalho. Para esse jovem, o trabalho ¢
importante como fonte de renda, principalmente para dar condigdes de “aproveitar a vida”,
expressdo comumente utilizada em referéncia aos projetos de vida dos/as jovens. Segundo
Daniela Knauth e Helen Gongalves (2006b, p. 628), no caso especifico de jovens, “o verbo e a
expressdo aproveitar podem ser empregados com outros significados, tais como usar
(consumir), investir (em si ou em algo) e tirar vantagem de uma situagdo (emprego, ficar,
beijo) ou de alguém (por exemplo, pela esperteza)”. Nessa direcdo, as autoras indicam que
“saber aproveitar a vida ¢ reconhecer limites sociais e familiares, saber escolher at¢ mesmo
0s parceiros, posicionar-se de modo mais aberto para o moderno e atual” (ibidem). No caso de
Wallace, aproveitar a vida esta relacionado a ter tempo para se divertir, estar com amigos e
amigas, namorar, fazer coisas agradaveis; e o trabalho, nessa perspectiva, ¢ a forma de
promover recursos materiais para que a vida possa ser aproveitada.

Alguns dos jovens que entrevistei conheceram seu diagnostico positivo cursando nivel
superior, como Fabricio e Pedro, ou apos formados e/ou trabalhando na sua area, como Joao,
Murilo e Enzo. Para eles, a escolha profissional e a inser¢do no mercado de trabalho se deu

em momento anterior a revelacao diagnostica, momento em que a aids ainda ndo atravessava
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suas vidas. No caso de Jodo e Fabricio, os/as colegas de trabalho conhecem sua sorologia; ja
para Murilo, Pedro e Enzo, um dos seus maiores receios ¢ que os/as colegas de trabalho a
descubram. Embora ndo tenha sido importante para a tomada de decisdo em relagdo a qual
profissdao seguir, o HIV/aids também atravessa os projetos de vida desses jovens, no que se
refere a progredir profissionalmente e a ter melhores condigdes financeiras e de satide. Eles
relataram estar se preparando e investindo agora para serem bem-sucedidos nas suas carreiras
em um futuro nao muito distante. Nessa direcdo, concordo com Norbert Elias quando afirma
que “uma maneira de agir e fazer planos para o futuro, talvez até para um futuro
razoavelmente distante, exige a capacidade de subordinar a satisfacdo das necessidades
presentes as satisfagdes esperadas no futuro” (ELIAS, 1997, p. 116). Dessa forma, o que Joao,
Murilo, Pedro, Enzo e Fabricio fazem no presente, em relacdo as carreiras e aos projetos de
vida, ¢ organizarem-se, planejarem-se e prepararem-se para o futuro e, em alguma medida,
para a propria velhice que, nas palavras de Norberto Bobbio (1997, p. 29), “ndo esta separada
do resto da vida que a precede: ¢ a continuagdo de nossa adolescéncia, juventude,
maturidade”.

E interessante destacar que os projetos de vida dos/as jovens+ que entrevistei
configuram-se dentro da perspectiva adultocéntrica, isto ¢, daquilo que os/as adultos/as e a
sociedade adulta em geral esperam deles/as, desejam para eles/as: estudos, carreira, familia,
amores, filhos/as, viagens. Do meu ponto de vista, meus/minhas jovens informantes
praticamente ndo rompem e/ou ressignificam aquilo que deles/as se espera no ambito dos
projetos de futuro, o que me direciona a pensar no quanto eles/as também sao subjetivados/as
por discursos adultos/as. Os que mais se aproximam de uma ressignificacdo de projetos
adultocéntricos talvez sejam Wallace — quando indica que ndo quer viver para o trabalho,
mas que, ao contrario, quer trabalhar para se divertir e aproveitar a vida — e Inacio — que,
por diversas dificuldades enfrentadas ao longo da vida, ndo conseguiu concluir o ensino
fundamental, mas deseja fazé-lo o mais rapido possivel, indicando a importancia dos estudos
para o seu projeto de futuro. Obviamente, ndo estou criticando as escolhas profissionais e os
projetos de futuro dos/as jovens que compdem esta tese; estou apenas indicando o quanto os
processos adultocéntricos direcionados aos/as jovens sdo ensinados (e aprendidos) também
pelos/as jovens+. Por um lado, isso posiciona os/as jovens+ no campo da juventude em
sentido amplo, da qual se espera projetos de vida associados, sobretudo, a escolhas

profissionais, escolaridade, independéncia financeira.
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Cabe destacar que a escolha profissional dos/as jovens desta pesquisa (mas nao apenas
deles/as) nao se da de modo deliberado e definitivo. De acordo com Elias (1997, p. 115), “a
necessidade e a capacidade de imaginar de antemdo — e portanto, de levar em conta — um
futuro relativamente distante exercem uma influéncia cada vez maior no conjunto das
atividades realizadas aqui e agora”. Nesse sentido, escolher uma carreira para seguir pelo
resto da vida parece nao ser algo simples e, muitas vezes, nao ¢ definitivo, como ¢ o caso de
Rafaela e Luan. Rafaela, no inicio das entrevistas, fazia um curso superior na area de
Informatica; no final da pesquisa, havia trancado a faculdade com o desejo de cursar
Psicologia, “por ser mais a sua cara”, e porque “queria ajudar outras pessoas”. Atualmente, ela
esta se preparando para ingressar na faculdade que deseja.

Simultinea e contraditoriamente, parece ser cada vez mais dificil pensar em um futuro
de longo prazo, uma vez que na contemporaneidade o proprio tempo ¢ vivido como sendo
efémero, passageiro, mutavel. Nas palavras de Pierre Dominicé, “hoje, o futuro, com efeito,
esta obscurecido por uma espécie de capa que nos impede de representar a propria vida em
longo prazo” (2006, p. 347). Em rela¢do aos/as jovens+, o que atravessou a fala de todos/as
os/as informantes desta pesquisa foi o desejo de estar bem no futuro, e isso significa,
sobretudo, estar com saude. Para isso, dependem de cuidados consigo, com seu corpo, sua
saude, que precisam ocorrer o mais proximo possivel do momento da revelagdo diagnoéstica
(ou desde sempre, no que diz respeito aos/as jovens de transmissdo vertical). Isso impde a eles
e elas preocupagdes com o presente que talvez ndo existam na vida de jovens
soronegativos/as. Dessa maneira, a relagdo passado/presente/futuro para os/as jovens+ esta
vinculada, principalmente, com a preocupagdo em manter-se saudavel, manter-se bem
fisicamente, sofrer o minimo possivel de efeitos colaterais dos medicamentos etc.

Os projetos de vida dos/as jovens+ sdo atravessados por aprendizagens, que nem
sempre sdo simples, acerca de como cuidar de si mesmo ¢ das pessoas com as quais se
relacionam. Em seus casos, ¢ preciso aprender que, para concretizar projetos profissionais e
académicos, viagens, constitui¢do de familia e quaisquer outros desejos em relagdo a propria
vida e ao futuro, devem seguir acompanhamento clinico, tratamento medicamentoso,
atividades fisicas, alimenta¢do balanceada, assumir o uso de preservativos nas relagdes
sexuais, entre diversos outros cuidados presentes no cardapio de cuidados necessarios e
indispensaveis as pessoas que vivem com HIV/aids. Aprender a cuidar de si pressupde, nessa
perspectiva e como ja indiquei, desaprender outras formas de cuidado para consigo, o que ndo

se da sem disciplina, rigor, sofrimento, mudancas de habitos etc. E os/as jovens+ sao
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subjetivados — por diversas instancias e pessoas ¢ em variados momentos — a seguir tais regras
e ensinamentos.

Pierre Dominicé, em outro contexto e trabalhando com outro grupo, indica que para
conduzir a vida “é preciso conformar-se com aprendizagens dificeis, que servirdo de
fundamento para as opgoes a fazer” (2006, p. 347). Aqui, sou interpelada a pensar em alguns
atravessamentos de género. Como ja disse, na nossa cultura, as mulheres sdo aquelas
consideradas naturalmente cuidadoras, mas, no campo do HIV/aids, sdo os homens que
representam o maior nimero de jovens infectados, isto ¢, sdo eles os que em maior niimero
precisam desenvolver praticas de cuidado consigo. E talvez sejam eles os que mais precisam
desaprender antigos habitos e aprender a cuidar de si. Nessa perspectiva, parece que o
HIV/aids borra essa nogdo de cuidado de si representada como sendo feminina, ampliando-a
para incluir também os homens. Os cuidados consigo significam (ou precisariam significar)
parte importante dos projetos de vida dos/as jovens+ e seus planejamentos de presente e
futuro.

Para Dominicé (ibidem), os/as jovens do nosso tempo nao precisam seguir ou se opor
bruscamente aos projetos de futuro feitos para eles/as por seus familiares, como ocorria em
um passado ndo muito distante ¢ ainda ocorre em algumas culturas nos nossos tempos. Em
contrapartida, precisam aprender a “aceitar as rupturas” e a conviver com as incertezas
(ibidem). No que tange aos/as jovens+, as rupturas e incertezas acrescentam-se as diividas em
relagdo a propria saude, o que os/as faz tentar seguir (cada um/a a seu modo, dentro dos seus
limites e possibilidades), em alguma medida, as prescricdes dos/as profissionais que os/as
assistem para evitar efeitos da doenga ou do seu tratamento.

Quanto aos projetos de vida de constituicdo de familia, por exemplo, sdo perceptiveis
atravessamentos de género e sexualidade, os quais estiveram presentes, especialmente, nas

entrevistas com as jovens mulheres € com os jovens gays, COMo veremos a segulir.
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Jeane diz:

O que vocé deseja para o futuro?

Caio diz:
[quero] terminar a faculdade
fazer mestrado

casar e adotar 3 filhos
ter meio que uma familia doriana na versao gay

Na sequéncia, Caio relatou que a aids interfere, dificultando seu projeto de estudar no
exterior, devido ao acesso aos medicamentos, uma vez que ele ndo sabia como obté-los fora
do Brasil, questdo que parece simples mas que redimensiona um plano académico-
profissional importante a este jovem”. A fala de Caio nos da pistas interessantes para pensar
no modelo de familia nuclear, com filhos/as, um desejo que esteve presente, também, nas
entrevistas com Mila, Rafaela, Ton e Jodo. Embora apenas estes/as jovens tenham se referido
a constituicdo de familias com filhos/as, todos/as os/as meus/minhas informantes fizeram
referéncia a “encontrar alguém” e “viver um amor”, o que denota a importancia do amor
romantico nos seus processos de subjetivagao.

Sérgio Costa (2005), referindo-se as exigéncias das sociedades contemporaneas em
relacdo ao amor romantico, indica que, de um mesmo individuo, espera-se capacidades
interpessoais e técnicas para o trabalho e subjetivas e imprevisiveis nas relagdes amorosas.
Isto ¢, deve-se ter, a0 mesmo tempo, capacidades profissionais e afetivas, precisa-se buscar
realizacdo profissional e amorosa; e € nesse contexto que temos sido educados/as e que temos
ensinado criangas e jovens. Todavia os modos pelos quais homens e mulheres sdo
subjetivados/as, a partir do discurso do amor romantico, se configuram diferenciadamente.

Nessa perspectiva, mulheres e homens sdo posicionados/as de modos diferentes nas relagdes

" Caio pediu-me ajuda para obter informagdes acerca do acesso a medicamentos em outros paises, o que
procurei fazer junto a antigos/as colegas de trabalho no Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais do
Ministério da Satde.
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de poder-saber que constituem os discursos no campo do amor roméantico. Pode-se dizer que,
em relacdo aos aspectos afetivo e sexual dos projetos de vida, € preciso cuidar das praticas
sexuais, que devem ser sempre seguras, sob o argumento do cuidado consigo e com os/as
parceiros/as: no caso da decisdo de ter filhos/as por vias biologicas, faz-se necessario
acompanhamento médico para escolher o método adequado de gravidez e tomar todos os
cuidados disponiveis para evitar a transmissao vertical do HIV; no caso de relagdes
sorodiferentes, ¢ preciso ser atento e cuidadoso/a para evitar infeccdo dos/as parceiros/as; e,
quando forem relagdes soroconcordantes, deve-se cuidar mesmo assim, para evitar
reinfecgdes. No caso daqueles/as que ndo querem revelar o diagndstico, é preciso viver com
varios fantasmas: dos/as parceiros/as descobrirem, de transmitir HIV para eles/as, e de lidar
com a aceitagdo ou a rejeicao.

Outro atravessamento importante do HIV/aids nas escolhas profissionais dos/as jovens
estad relacionado a decisdo de alguns/as em atuar como educadores/as de pares e/ou militantes
em instituicoes e eventos relacionados ao HIV/aids. O interesse, no entanto, foi 0 mesmo
indicado quando das escolhas por profissdes associadas ao cuidado em saude: ajudar

outros/as jovens+. E sobre essas questdes que me debrugo na proxima parte desta interface.

5.4 Jovens+ educacao entre pares

Rafael diz:

[...] Quero também ter uma ONG de humanizagdo como o0s
Doutores da Alegria

mas, para casas de apoio

algo relacionado ao HIV/aids
estou estudando para explorar dreas nao exploradas pela humanizacao ¢ a
psicologia, sabe?
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Assim como Rafael, que depois de formado pretende trabalhar com outras pessoas que
vivem com HIV/aids*, varios/as dos/as jovens que entrevistei tém objetivos similares. Suas
escolhas profissionais ou atividades voluntarias (ja realizadas ou no campo do desejo) estdo
diretamente relacionadas ao tema do HIV/aids; isso se d4, segundo os/as proprios/as jovens
desta pesquisa, porque ndo querem que outras criangas € jovens+ passem por situacdes de
desrespeito e violagdo de direitos vivenciadas ou presenciadas por eles/as. Ha, também, a
intencdo de dizer “eu ja passei pelo que vocé estd passando e estou aqui, estou bem”, como
afirmou Rafaela em uma de nossas conversas. Talvez ndo seja dificil compreender por que
muitos/as dos/as meus jovens informantes indicaram ter escolhido profissdes como
Enfermagem, Psicologia, Fisioterapia, Direito e Educacao Fisica, com o desejo de cuidar de
pessoas soropositivas, conforme indiquei na se¢do anterior. Os/as demais jovens, mesmo
aqueles/as que escolheram profissdes outras que ndo diretamente relacionadas a saude ou ao
cuidado, mencionaram o desejo de desenvolver atividades (voluntarias ou nao) que, de algum
modo, possam ajudar outros/as jovens e€/ou outras pessoas soropositivas.

Ajudar, nesse sentido, parece estar relacionado a uma espécie de necessidade que
estes/as jovens t€ém de contribuir para a redu¢@o da infeccdo ou para a melhoria de condi¢des
de vida de outras pessoas infectadas pelo HIV; é como se isso, em alguma medida, reduzisse a
culpa de ser soropositivo numa sociedade que se quer livre da doenga, de suas marcas e
efeitos. Assim, questiono essa obrigagdo de ajudar que opera como se pudesse, de alguma
maneira, diminuir a culpa e a responsabilidade que atravessa a vida de alguns/as jovens desde
o recebimento do diagndstico e os/as posicionasse em outro lugar: o de quem ¢ solidario/a!
Nao quero, com essa consideracdao, desmerecer a importancia que o envolvimento de pessoas
soropositivas teve (e continua a ter) no enfrentamento da epidemia. Tampouco pretendo
desconsiderar a importancia da inser¢do dos/as jovens+ na construcdo de politicas publicas no
campo do HIV/aids e, também, das politicas de juventude. Desejo, entretanto, chamar atencao
para esse lugar de culpa, responsabilidade e até¢ de obrigagdo em que muitas pessoas
soropositivas se colocam (e/ou sdo colocadas). Em outras palavras, refiro-me aos processos de
subjetivacdo que fazem com que muitos/as desses/as jovens+ sintam-se, em alguma medida,

obrigados/as a contribuir, colaborar, ajudar outros/as jovens+. Vérias intervengdes no campo

®Doutores da Alegria € uma organizagdo ndo governamental que realiza visitas a criangas hospitalizadas e tem
por missdo “promover a experiéncia da alegria como fator potencializador de relagdes saudaveis por meio da
atuacdo profissional de palhagos junto a criancas hospitalizadas, seus pais e profissionais de saide — e
compartilhar a qualidade desse encontro com a sociedade com producdo de conhecimento, formacao e criagdes
artisticas”. Disponivel em: <http://www.doutoresdaalegria.org.br/internas.asp?secao=osdoutores_quem>. Acesso
em: 20 jan. 2012.
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da satde interpelam usudrios/as e pacientes acometidos/as por diversas enfermidades a
sentirem-se parte da resposta e do enfrentamento da sua doenga. Para Castiel (2007, p. 36),
ndo ¢ de hoje que o campo da satude trabalha com a nog¢do de “culpabilizagdo da vitima”. O
autor aponta que, nos processos de culpabilizacdo e responsabilizacdo, os/as usudrios/as sao
convocados/as a contribuir e a fazer a sua parte. Castiel indica que “¢ inegavel que a ideia de
dever/obrigagdo contém alto teor moral, fortemente refor¢cado por determinados discursos
religiosos quanto a obrigacdo/dever de agir de modo virtuoso e ajudar aos proximos” (ibidem,
p. 37). Os discursos que subjetivam esses/as jovens no sentido de cuidarem dos/as outros/as,
sentirem-se responsaveis por fazer sua parte € contribuirem para reduzir a transmissdao do
HIV, bem como para a melhoria das condi¢gdes de vida de outros/as jovens+, sao produzidos
pelas “instancias de culpabiliza¢do” (ibidem, p. 40), entre elas, os servigos de saude.

Ainda nessa direcdo, cabe lembrar o que ja referi no capitulo metodoldgico: uma das
principais motivacdes dos/as jovens para participar desta pesquisa foi, exatamente, o desejo
de ajudar a produzir conhecimentos sobre suas vivéncias para provocar mudancas nos modos
como as pessoas em geral compreendem os/as jovens que vivem com HIV. E possivel

perceber essa questdo no excerto da entrevista de Adriana.

Adriana diz:
acredito que pesquisas que se propdem a entender o

universo do adolescente e do jovem que vive com

hiv/aids
podem provocar mudangas [...]

Assim como Adriana, quase todos/as os/as jovens que participaram da pesquisa
manifestaram interesse em ajudar na produgdo de conhecimentos sobre as vivéncias com
HIV/aids na juventude, uma vez que estes/as mesmos/as jovens identificam a parca produgao

de conhecimentos cientificos que abordam suas particularidades.
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Retomando a questdo da importancia de ajudar outros/as jovens+, cabe destacar que
muitos/as deles/as referiram que, entre as mudangas ocorridas nas suas vidas € nos seus
projetos de vida apds conhecerem o proprio diagndstico, estdo o planejamento e o
desenvolvimento de projetos coletivos. Assim, cuidar da propria saude, das suas escolhas
profissionais e da propria vida parece nao poder acontecer — a0 menos no campo dos desejos
destes/as jovens — sem vincular-se ao cuidado com outras pessoas, que podem ser aquelas
com as quais convivem ou aquelas das quais apenas ouviram falar — “todas as pessoas do

mundo”, como disse Adriana.

Adriana diz:

antes me preocupava

em terminar os estudos

seguir uma carreira etc.

sonhos para uma vida individual
apos o hiv

entendi muito

que temos também

nesta vida
que nos preocupar com o proximo

A fala de Adriana € potente para pensar que, com o diagnostico, eles/as se dao conta de
que o que aconteceu (a infec¢do) poderia ter sido evitado, e isso os impulsiona a ter sonhos e
desejos coletivos, fazendo com que muitos/as escolham profissdes diretamente ligadas ao
cuidado, quer seja no campo da saude ou do Direito, bem como a militancia nos movimentos
de luta contra a aids. Por militdncia, no contexto desta tese, entendo a participagdo ativa
dos/as jovens+ em instancias de luta pelos direitos das pessoas que vivem com HIV/aids,
particularmente jovens, bem como em processos educativos entre pares abordando tematicas

articuladas ao HIV/aids. Nesse campo, a militdncia teve (e continua a ter) participacao
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fundamental, sobretudo na luta contra os efeitos sociais e politicos da epidemia (Silvia
RAMOS, 2004).

Muitos/as dos/as jovens que entrevistei para esta tese, particularmente aqueles e
aquelas vinculados/as @ Rede Nacional de Adolescentes e Jovens Vivendo com HIV/aids,
participam (ou desejam participar) de processos educativos atuando como educadores e
educadoras entre pares. Parece que, uma vez soropositivo/a, ¢ preciso contribuir para a
redugdo de estigmas e discriminagdes voltadas as pessoas que vivem com HIV/aids e lutar
para melhorar as condi¢des de vida dos/as jovens+. Aparentemente, ¢ indispensavel sentir-se
responsavel por ajudar o coletivo, as outras pessoas, conhecidas ou ndo, a enfrentarem a
infec¢ao, o diagnodstico, a doenga com menor dor, menos sofrimento, mais otimismo. Nessa
direcdo, ¢ fundamental disseminar as estratégias utilizadas para lidar com a infeccdo, a
doenga, seus tratamentos e efeitos. Aqui, novamente, volto a chamar a atengdo para o fato de
que, para enfrentar a epidemia, envolver as pessoas que vivem com HIV/aids foi (e continua a
ser) potente. Mas chamo atencdo para essa convocacdo invisivel das pessoas soropositivas
(particularmente jovens) a fazerem sua parte, como uma forte estratégia de responsabilizagdo,
fazendo-as assumir, em parte, aquilo que caberia ao Estado — isto ¢, ensinar outros/as jovens+
a cuidarem de si, por exemplo. Nas palavras de Luis David Castiel, olhar essa questao a partir
de perspectivas “individualizantes reduz a responsabilidade governamental e amplifica a
responsabilidade individual” (2007, p. 47). Dessa perspectiva, ¢ possivel dizer que tais
estratégias de responsabilizagdo individual funcionam de modo tdo competente que os
mecanismos de subjetivagdo por elas desencadeados fazem com que muitos/as jovens—+, como
aqueles/as que entrevistei aqui, sintam-se interpelados/as e desejem concretamente atuar
nesses espagos, nesses processos. Assim, penso ser interessante que jovens+ incluam nos seus
projetos de vida atividades de militancia, educagao entre pares e engajamento politico, porém
como op¢do (inclusive de inser¢do profissional, como ocorre com alguns/as jovens
militantes), e ndo como obrigagdo, quase silenciosa, quase imperceptivel, de ajudar, colaborar,
contribuir.

Alguns/as jovens que exercem atividades de educacdo entre pares, entretanto, nunca
revelaram sua condicdo soroldgica nesse contexto, embora alguns/as tenham relatado o desejo
de fazé-lo. O fato de ndo expor publicamente a sorologia, porém, nao impede a participagao
ativa destes/as jovens em processos e atividades militantes. Assim, o fato de desenvolverem
algum tipo de militancia ndo implica que todos/as os/as jovens se identifiquem como tal,

tampouco que tenham coragem de mostrar a cara ou usar seu nome de registro em entrevistas
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e pesquisas como esta. Por outro lado, alguns/as entendem que revelar o proprio nome e
mostrar o rosto ¢ um ato politico, mostrar para outros/as jovens+ que nao precisam se
esconder. Para outros/as, parece ser necessaria a criacao de vinculos de afeto e seguranca para
que tenham coragem de mostrar-se como soropositivos/as publicamente. Mostrar a cara, em
algumas situacgdes, esta relacionado com independéncia e com conhecimento dos familiares
em relagdo a sorologia do/a jovem militante. Ao mesmo tempo, alguns/as jovens que
participaram da pesquisa e ja tiveram sua sorologia exposta publicamente, em atividades
militantes, estdo tentando viver um movimento contrario, tentando se proteger € minimizar os
efeitos que a exposi¢do provocou em suas vidas. Para Hugo, “mostrar a cara” tem dois lados e
dois pesos, ha coisas que se ganha e coisas que se pode perder.

Rafaela disse que, depois de participar desta pesquisa e contar sobre a sua vida para
uma pessoa até entdo estranha — e com as reflexdes que ela foi fazendo a partir das perguntas
que eu a convidava a responder —, teve coragem de revelar seu diagndstico para amigas pelo
MSN Messenger. No entanto revelar o diagndstico ndo € um processo simples, nem mesmo
para as pessoas com as quais se convive afetivamente. Revelar o diagndstico em atividades
militantes, em processos educativos com outros/as jovens pode ser ainda mais dificil. O trecho

da fala de Rafaela, apresentado a seguir, nos da indicios do quanto ¢ dificil revelar o

diagnostico e de como ¢ preciso preparar-se para viver esse momento.
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Rafaela diz:

contei pra duas amigas
sobre minha sorologia

e sabe como?

Pelo msn

resolvi experimentar

sair do provavel

arrisquei

dei um tiro no escuro

[...]

resolvi fazer isso

depois de ter conversado com vc
varias vezes

¢ me veio a ideia na cabeca
e fiz

tremia muito...
conversar com vocé

falar de mim, acabo me descobrindo cada vez mais.

nunca tinha respondido perguntas daquele tipo, nunca mesmo, e
pela net

e ta legal

acabel me descobrindo mais.
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Rafaela relatou que, ap6s contar para suas amigas e ter seu segredo bem aceito por
elas, sentiu-se mais corajosa para comecar a revelar seu diagndstico durante os processos
educativos dos quais participa como educadora entre pares. A fala de Rafaela concretiza o fato
de que uma pesquisa nunca ¢ neutra e que ndo temos como saber a priori os efeitos que ela
podera ter. Neste caso, os efeitos parecem estar sendo promissores. Essa situagdo me provoca
a pensar, ainda, na auséncia de espacos/pessoas para conversar sobre as duvidas e (in)certezas
da vivéncia da soropositividade na juventude, fato que foi relatado por todos/as os/as jovens
que entrevistei. Tal auséncia de espacos e/ou pessoas para compartilhar vivéncias, medos,
desejos, prazeres e angustias relacionados a juventude, a sexualidade, a soropositividade fez
com que alguns/as deles/as tivessem procurado por grupos que trabalham com jovens+, por
redes sociais especificas para pessoas soropositivas. Além disso, fez com que alguns/as se
mobilizassem, junto a pessoas e institui¢des parceiras, para construir a RNAJVHA, como ja
expliquei na primeira parte desta tese. Para alguns/as jovens, é importante participar de
espacos especificos relacionados as suas particularidades, por exemplo, comunidades virtuais
especificas para jovens+ gays, jovens+ mulheres etc. Isso, de certo modo, indica que a
soropositividade ¢ um marcador que os/as aproxima, mas que os/as jovens+ ndo se
configuram em um grupo homogéneo, havendo outras particularidades que, por vezes, ¢é
importante demarcar.

A fala de José, a seguir, ilustra a ideia de que o exercicio da militdncia ¢, também, um

processo pedagogico.

José diz:

[...] sempre costumo falar que tudo € um processo e isso [tornar-se lideranca]
foi se desenvolvendo em mim na medida do quanto eu achava necessario e
importante lutar pelos meus direitos, pelo que acho justo e que ia refletir na
vida das pessoas. Afinal, ndo ¢ uma realidade s6 minha, ¢ de milhares de
pessoas |[...].
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Ser lideranga, para José, ¢ um processo que vai se desenvolvendo, relaciona-se
diretamente a luta por direitos individuais e coletivos. Para ele, uma lideranga precisa “a todo
momento, dar bons exemplos” e disse que “ama o que faz e o faz com muito prazer”. Nilton,
referindo-se as suas atividades como militante, considera importante ajudar outros/as jovens a
ndo passarem por situacdes semelhantes as que ele passou. Novamente, aqui, encontramos o
discurso da importancia de ajudar os/as outros/as, tal como analisei a luz dos argumentos
propostos por Castiel (2007). Nilton disse gostar da militancia, mas que € dificil se manter
militante, porque tal atividade exige muito tempo e quase nunca ¢ remunerada. Wallace, Hugo
¢ Rafaela também falaram sobre a falta de remuneragdo para o desenvolvimento das
atividades militantes. Em relagdo a falta de apoio financeiro para participagao em atividades
da militancia, alguns/as jovens mencionaram que, as vezes, precisam usar o proprio dinheiro
para se deslocar at¢ o local das atividades e que quase se ausentaram em momentos
importantes por falta de dinheiro para o deslocamento. Na tentativa de dar conta dessa
dificuldade, algumas institui¢des (governamentais € ndo governamentais) preveem recursos
para deslocamento em projetos e planos de agdes. Essa ¢ uma questdo importante de ser
levada em consideragdo, uma vez que boa parte dos/as jovens militantes ndo possui renda
propria e depende de seus familiares.

Luis David Castiel indica que “sustentar que o individuo ¢ responsavel por sua saude
[e pela saude dos outros] ¢ sumamente discutivel no caso de pobreza” (2007, p. 38). Eu
ampliaria esse foco das agdes de cuidado com a saude para as a¢des no campo da militancia,
para argumentar que ¢ dificil sustentar a participagdo ativa de um/a jovem em processos
politicos e pedagdgicos sem promover, minimamente, condi¢des para o seu envolvimento. As
dificuldades para a participacdo politica de jovens, no entanto, ndo se configuram apenas no
que se refere aos recursos financeiros. Para Lucia Rabello de Castro, no tocante aos
investimentos relativos a participag¢do de jovens na esfera politica, em sentido amplo, estamos
vivenciando um momento de “falta de recursos para a mobilizac¢do e a participacao que antes
existiam [e que] ndo estdo mais disponiveis” (CASTRO, 2008, p. 255-256). Porém tal
situagdo parece contraditoria, pois, de um lado, hd investimentos politicos para fomentar a
participagdo dos/as jovens na constru¢do de politicas publicas e, por outro, os investimentos
financeiros que poderiam favorecer tal participagdo ndo tém ocorrido em quantidade
suficiente a demanda (ibidem).

Ser militante e ser educador/a entre pares faz parte do projeto de vida de varios/as

jovens+. 1Isso traz consigo muitas possibilidades de crescimento profissional e
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reconhecimento diante dos seus pares ¢ familiares. Mas, a0 mesmo tempo, pode fazé-los/as
vivenciar estigmas e preconceitos, além de outras dificuldades. Ser militante propicia a
varios/as deles/as a possibilidade de acessar coisas que talvez jamais pudessem ter em outras
circunstancias, tais como viajar, participar de eventos regionais, nacionais € internacionais,
conhecer pessoas influentes, participar de programas de televisdo, dar entrevistas. Entretanto
ser reconhecido publicamente como pessoa vivendo com HIV/aids faz com que alguns/as
sejam rejeitados/as por familias, amigos/as e parceiros sexuais e afetivos/as e, ainda, que
sejam dispensados/as do trabalho ou nem venham a ser contratados/as (obviamente que nesses
casos envolvendo trabalho a justificativa utilizada para demissdes ou para ndo contratagdes
sao de outra ordem, como inadequacdo ao perfil desejado ou redugcdo no quadro de
funciondrios/as). Com isso quero dizer que ser militante carrega consigo onus e bonus, possui
efeitos desejaveis e outros dificeis de conviver. Assim, considero necessario relativizar a
militdncia e pensar nela como algo que pode ser e pode ndo ser benéfico, em algumas
situagdes € momentos, para algumas pessoas.

Ao longo da minha trajetdria profissional, tenho defendido a educagdo entre pares
como estratégia potente para disseminar informagdes e construir e trocar conhecimentos.
Contudo na producdo desta tese passei a questionar tal estratégia e a pensar nela também
como uma forma de subjetivacao dos/as jovens, particularmente jovens+, como um modo de
fazé-los/as sentirem-se responsaveis e implicados/as com o enfrentamento do HIV/aids. Nao
quero desconsiderar que existem bons resultados ao operar com essa metodologia e, sim,
multiplicar seus sentidos, seus efeitos e sua eficacia. Quero dizer que essa estratégia ¢
produtiva sob muitos aspectos, € um deles ¢ exatamente a responsabilizacao dos/as jovens em
relacdo a sua propria condicdo soroldgica, induzindo-os/as a sentirem-se na obrigacdo de
contribuir/colaborar para que outros/as jovens ndo se infectem e para que outros/as jovens+
ndo passem por situagdes desconfortantes em decorréncia da sorologia. Fiquei a pensar nos
discursos da saude publica enderecados a esses/as jovens (alguns deles também constitutivos
do meu trabalho nos ultimos anos) que os/as convocam a colaborar, sonhar coletivamente. Em

relagdo a sonhos coletivos, disse Rafaela.
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Rafaela diz:

as vezes, nao gosto de pensar no futuro.

Vivo cada dia intensamente.

Mas queria mesmo UM MUNDO SEM PRECONCEITO
[...]

quero apenas viver e

quem sabe

sem ter que tomar remédio

quem sabe sem meu amigo no meu sangue

O “amigo” ao qual Rafaela se refere ¢ o HIV, presente no seu sangue desde o
nascimento. Como indiquei em outra interface desta tese, na perspectiva operada por Michel
Foucault (2010a), amizade ¢ uma das praticas do cuidado de si. Para Rafaela, que ndo
experimentou uma possibilidade de vida sem HIV, foi preciso desde sempre desenvolver
estratégias para viver bem, com saude, para ter uma vida o mais normal possivel. O “amigo”
de Rafaela, nessa perspectiva, nao foi algo/alguém escolhido por ela e, sim, algo com o qual
ela j& nasceu e do qual ndo pode se manter longe, ao menos até o momento. Desse modo, foi
preciso aprender, ao longo da vida, a conviver com o HIV da melhor maneira possivel, do
modo mais amigdvel possivel.

Os/as jovens+ que entrevistei relataram diversos atravessamentos da soropositividade
nas suas escolhas e em projetos de vida e de futuro. Para eles/as, no geral, o futuro ndo ¢
apenas aquilo que pode acontecer daqui a muitos anos, mas algo que acontecera a noite, no
préoximo dia, no final de semana, no préoximo ano. Com isso, fui interpelada a pensar que os
projetos de futuro destes/as jovens estdo diretamente relacionados com os seus desejos e
experimentacdes do (e no) presente.

O excerto das entrevistas com Rafaela, trazido anteriormente, permite pensar na

importancia do presente na vida dos/as jovens desta tese (¢ ndo apenas deles/as). Quando
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Rafaela diz “vivo cada dia intensamente”, ela esta chamando atengdo para o agora, para o que
acontece hoje, aqui, neste momento. Para o futuro longinquo, mais do que projetos, ela fala
2 13 2% ¢¢

sobre sonhos: “um mundo sem preconceito”, “quem sabe sem ter que tomar remédio”, “quem

sabe sem meu amigo no meu sangue”. Em outra dire¢do, mais concretamente, indica Murilo.

Murilo diz:

o tratamento resolve a curto prazo, ja que ainda nao ha cura.

[.]

ougo médicos falando q os tratamentos de hoje em dia prolongam a vida do
soro+. Acho esse termo 'prolongar a vida' muito pesado...parece um disfarce
pra dizer que vai morrer. Parece que vai chegar um momento e o tratamento
ndo serd mais eficaz

A reflexdo feita por Murilo nos da pistas para explorar o termo “prolongar a vida”. No
campo da aids — em que ha aproximadamente 15 anos as pessoas morriam pouco tempo apos
conhecer o diagndstico —, prolongar a vida nao significava pouco. Porém, nos dias atuais (nos
quais ¢ possivel viver com HIV/aids e em que se deseja eternizar a juventude, a vida, a saude
e tudo o que mais se puder), prolongar nos aproxima da ideia de finitude, tempo curto, que ¢
possivel apenas esticar, aumentar. Em relagdo a ultima frase de Murilo, acho importante
lembrar que, embora o tratamento esteja disponivel gratuitamente no Sistema Unico de Saude,
hé algumas pessoas que, por diversas razdes (entre as quais as falhas na adesdo ao tratamento
e 0 uso prolongado de alguns medicamentos), encontram-se em faléncia terapéutica, que ¢é
quando a medicacao disponivel ja ndo faz efeito para aquele/a usuario/a. Nessa perspectiva,
ndo ¢ demais pensar que ¢ possivel “chegar um momento e [em que] o tratamento ndo sera
mais eficaz”. Por isso, o discurso sobre a adesdo correta ao tratamento (ndo apenas aos
medicamentos, mas a toda lista de cuidados e prescrigcdes feitas pela equipe de saude) faz
sentido e tem efeitos concretos, subjetivando quase todos/as os/as jovens que entrevistei.

O medo de morrer, de ficar doente, de depender financeira e/ou fisicamente de outras
pessoas incomoda os/as jovens+ que entrevistei. Para eles/as, estes seriam motivos possiveis

para adiar ou impedir a concretizacdo de seus projetos de vida. Em todos esses medos/motivos
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para adiar/impedir a realizacdo de projetos e desejos, atravessa-se a necessidade de cuidar de
si, de aderir ao tratamento, de pensar sobre a propria vida, evitar excessos, fazer sexo seguro.
As praticas de cuidado de si, nessa direcdo, sdo necessarias para desenvolver nos/as jovens+ a
sensacdo de que serd possivel realizar sonhos e projetos de vida, como disse Jodo: “desejo
viver dignamente a doenca, mas ndo viver para ela”.

Assim, ¢ possivel afirmar que os/as jovens+, bem como os/as demais jovens, t€m
sonhos, desejos, projetos, e que a vida pode acontecer conforme projetado, mas pode também
surpreender... Em relagdo a pergunta como serd o futuro?, talvez uma possivel resposta seja:

apenas a vida podera dizer!
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LOGOUT"

Nos ultimos meses, na medida em que o periodo de conclusdo do doutorado foi se
aproximando, deparei-me com sua finitude, algo que me parecia distante... No doutorado e na
tese, ¢ preciso terminar, assim como nos programas de computador € preciso sair, fazer
logout. De certa maneira, finalizar a tese ¢ como fazer logout e preparar-se para outras e
diferentes possibilidades académicas e profissionais.

Esta tese, em que me dediquei a estudar especialmente as (des)aprendizagens que
constituem a vida de jovens+, também significou um processo de (des)aprendizagem para
mim. Foi preciso afastar-me de um tema do qual tinha muita proximidade e, além disso,
questionar e duvidar de minhas proprias certezas; estranhar o conhecido; aprender um modo
novo (a0 menos para mim) de fazer pesquisa; mudar de cidade; demitir-me do trabalho para
tornar-me bolsista... Foram muitas (des)aprendizagens, mudancas e desafios em termos
académicos, profissionais e pessoais. Assim, ¢ possivel dizer que a tese me permitiu
(des)aprender multiplas possibilidades de compreender as vivéncias com HIV na juventude,
as quais passo a sintetizar a seguir.

A revelagdo do diagndstico ¢ um dos momentos mais dificeis e, a0 mesmo tempo,
mais importantes da vida de um/a jovem+, independentemente do tipo de infecgdo. Os/as
jovens de transmissdo horizontal, apos conhecerem seu diagnodstico soropositivo, precisam
aprender a lidar com essa nova situacdo soroldgica, o que implica, entre outras coisas, mudar
habitos e praticas cotidianas, sobretudo em relagdo aos cuidados consigo ¢ com seus
parceiros/as afetivos/as e sexuais. Em outras palavras, precisam desaprender habitos
anteriores ao diagnodstico e aprender outras e novas formas de cuidar de si e da propria vida.
No tocante aos/as jovens que nasceram com HIV, os cuidados e as idas frequentes aos
servigos de saude fazem parte de suas vidas, desde muito cedo, e o diagndstico representa a
revelacdo do seu segredo. Os/as jovens+ de transmissdo vertical que participaram desta tese,
diferentemente do que indicam outras pesquisas (NASCIMENTO, 2002; GUERRA, 2008),
foram conhecendo o seu diagnostico aos poucos e sempre souberam que tinham “um bichinho
no sangue”. Entretanto, a despeito do tipo de transmissdo, ¢ a partir do diagnostico que as

demais (re/des)aprendizagens associadas a vida com HIV vao se constituindo.

8 Logout ou logoff é o termo utilizado para expressar saida/fechamento do acesso a um programa ou sistema de
computador com seguran¢a. Da mesma forma que utilizei o termo /ogin como analogia a introdugao desta tese,
aqui fago Jogout como referéncia as consideragoes finais.
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Ha diferencas significativas entre nascer com HIV e infectar-se na juventude. Os/as
jovens que nascem com HIV tém suas vidas organizadas desde cedo considerando a sorologia
e o tratamento. De certo modo, vao se acostumando com a necessidade de cuidar da propria
saude. Contudo alguns/as crescem sem entender sua situagdo, que vai sendo revelada aos
poucos (no caso dos/as informantes desta pesquisa) ou ¢ mantida como um grande segredo
que s6 ¢ revelado quando crescem e se tornam jovens. Para os/as jovens de transmissao
horizontal, o diagnostico ¢ revelado, quase sempre, de uma s6 vez, o que gera medos,
incertezas, duvidas em relacdo ao que fazer, com quem conversar. Com isso, ndo quero dizer
que hd um modo mais simples e outro mais complexo de viver os atravessamentos da
soropositividade — inclusive porque ha diferencas importantes entre os/as jovens de
transmissdo vertical (se moram com a familia ou em institui¢des, por exemplo) e, também,
entre os/as jovens de transmissdo horizontal (se tém uma rede de apoio em quem confiar, se
tém independéncia financeira ou ndo, por exemplo). Quero chamar atengdo que ha diferengas
importantes nos sentidos € nos modos de organizar a vida a partir de um diagnostico que vai
sendo revelado aos poucos e em idas frequentes aos servigos de saude, e em ter que incorporar
esses habitos a vida de um momento para o outro, ja na juventude. Além disso, ¢ claro que
cada jovem, a depender das circunstancias em que vive, podera dimensionar essas vivéncias
de modos distintos.

Os/as jovens+ desenvolvem estratégias para revelar o diagnostico a familiares,
colegas, amigos/as, parceiros sexuais e afetivos/as. Ha distingdes importantes em relacdo a
quando, como, em que circunstidncias € a quem contar. No tocante as relagcdes afetivas e
sexuais, essas estratégias se multiplicam e estdo diretamente atreladas ao tipo de relagao (se
pontual ou duradoura, por exemplo). O processo de revelacdo exige, também, que familiares,
cuidadores/as e os/as proprios/as jovens apreendam os significados atribuidos ao HIV, as
pessoas que vivem com HIV e a vida com HIV e, assim, desenvolvam estratégias para lidar
com a condi¢do sorologica. Desse modo, revelar o diagndstico configura-se como um
processo complexo, pois estd associado as incertezas de como o outro recebera essa noticia
(CRUZ, 2005). Associa-se a isso, ainda, o medo de ser rejeitado e excluido de relagdes
amorosas, sexuais, de amizade, familiares, profissionais etc.

Nos servigos de satde, a revelacao do diagndstico vem acompanhada de uma série de
prescri¢des em relagdo aos cuidados consigo (e/ou com a crianga, no caso de bebés filhos/as
de maes soropositivas): ¢ preciso fazer acompanhamento periddico, alimentar-se de

determinado modo, praticar atividades fisicas regularmente, usar preservativos em todas as
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relagdes sexuais e, em muitos casos, fazer adesdo correta aos medicamentos. Nessa dire¢do,
os/as jovens+ sao interpelados/as a “fazer a sua parte” em relacdo aos cuidados consigo € com
a propria saude. Para isso, precisam aprender a seguir prescricdes de todas as ordens,
particularmente no que diz respeito a adesdo ao tratamento e a mudanga de varios
comportamentos antes ndo contestados. Todavia essas ndo sdo mudancas simples, e alguns/as
jovens, embora cientes de que € preciso fazé-las para viver bem, manter-se saudavel e exercer
a sexualidade com seguranca, falaram sobre as dificuldades de adaptacdo a nova rotina.
Assim, alguns/as seguem a risca todas as prescri¢cdes; outros/as aderem em parte; alguns/as
escolhem conscientemente seguir algumas recomendagdes imediatamente e adiam outras.
Enfim, cada jovem vai desenvolvendo suas proprias estratégias para cuidar de si diante do
cardapio de possibilidades que aprendem ser indispensdveis para manterem-se vivos € com
saude. Um aspecto interessante ¢ que, mesmo que ndo sigam as prescrigdes dos/as
profissionais de saude (em parte ou totalmente), os/as jovens acreditam que elas sdo
importantes e que, em algum momento, sera necessario implementa-las. Os/as jovens, assim
como muitos/as de nos, sdo subjetivados/as pelos discursos biomédico e politico do cuidado
de si. Dessa maneira, buscam aderir as prescrigdes/orientacdes/recomendagdes feitas pelas
equipes de saide que os/as assistem (aderir ao tratamento, cuidar da alimentagdo, praticar
atividades fisicas etc.) e mostram-se cientes de que o ndao cumprimento de tais prescricoes
pode ser prejudicial as suas vidas, sendo sua responsabilidade cuidar-se para manter-se
saudavel.

Muitos/as dos/as meus/minhas informantes falaram sobre sentirem-se interpelados/as a
contribuir de alguma maneira para reduzir a infecgdo por HIV e ajudar outros/as jovens+ a
conviver melhor com a infec¢do e os seus efeitos. Ajudar outros/as jovens €, de certa maneira,
olhar para si proprio, (re)pensar os seus comportamentos e atitudes. Parece que, como nao ¢é
possivel mudar o que aconteceu (independentemente do tipo de infecgdo), € preciso contribuir
para evitar que continue a acontecer, com outras pessoas. Em decorréncia disso, alguns/as
tornam-se liderancas do movimento de luta contra a aids e/ou se engajam em intervencgdes
promovidas por organizagdes ndo governamentais. Qutros/as participam de projetos em que
sdo educadores/as de pares, levando informagdes e dialogando sobre prevencao e prevencao
posithiva; participam de estudos e pesquisas visando a contribuir com a producao de
conhecimentos sobre juventudes soropositivas; participam da constru¢do e do monitoramento
de politicas publicas; constroem blogs, comunidades virtuais, grupos em redes sociais para

divulgar informagdes e trocar experiéncias. Tal envolvimento de jovens se da tanto porque
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eles/as, em alguma medida, s3o convocados/as por diversas instancias — servicos de saude,
ONG, instituicdes governamentais — a “fazer a sua parte”, quanto porque eles/as desejam que
outros/as jovens+ ndo passem por situagdes de desrespeito, violacdo de direitos, estigma e
preconceito pelas quais passaram.

Uma das principais demandas dos/as jovens+ & por espacos/pessoas com quem
dialogar sobre as particularidades da vida com HIV, sobre sexualidade, sobre suas vivéncias
em sentido amplo. Por essa razdo, muitos/as procuram ONGs, grupos de jovens, espagos
virtuais especificos para pessoas que vivem com HIV. Parece que conhecer outros/as jovens+,
sentir que nao estd sozinho/a, poder compartilhar questoes da vida também faz bem para a
saude. Nessa direcdo, penso ser importante investirmos nesses espacos de didlogo, que podem
ser presenciais e também por internet. Presencialmente, ha a possibilidade de olhar, tocar,
abracar, perceber alteracdes fisicas e, em certa medida, compartilhar com eles/as essas
mudangas e vivéncias — e muitos/as deles/as mencionaram a importancia desse contato fisico
com pessoas que sabem sobre o seu diagndstico € com quem podem conversar sobre o que
estdo vivendo/sentindo. Na internet, outras estratégias sdo necessarias. Os/as jovens com
quem conversei tém a internet incorporada ao seu cotidiano, e esse foi um caminho
interessante para acessa-los/as. Talvez, se minha pesquisa tivesse sido realizada
presencialmente, ndo teriamos conversado sobre assuntos tdo diferentes (muitos dos quais nao
abordei na tese pelos limites de tempo que dispunha) e compartilhado coisas tao interessantes.
Muitos/as falaram sobre o anonimato que a internet propicia como algo que os/as protegeu em
um primeiro momento. Em seguida, ao longo dos muitos encontros virtuais, eles/as iam me
passando seus e-mails verdadeiros, bem como me adicionando em redes sociais, passando-me
seus numeros telefonicos etc. Em uma pesquisa realizada pela internet, os vinculos
estabelecidos entre pesquisadora e informantes extrapolam a prdpria pesquisa € 0 campo.
Com praticamente todos/as os/as meus/minhas informantes, mantenho contato mesmo agora,
quase um ano apos as entrevistas. Isso, em certa medida, indica que uma pesquisa com esta (e
como quase todas as outras) tém efeitos, alguns dos quais, imprevisiveis. Os/as jovens
demandam por espacos para dialogar, e a internet pode ser potencializada nessa dire¢do. A
auséncia de espagos de didlogo inclina-me a pensar que as politicas publicas e os programas
de prevencao e de tratamento do HIV/aids ndo delimitam espagos e agdes para incorporar
amigos/as, familiares e parceiros/as amorosos/as para apoid-los/as em seus dilemas e

ansiedades.



200

A internet ¢ um locais mais acessados pelos/as jovens+ apds a revelagdo do
diagnostico para informar-se sobre vida com HIV/aids e soropositividades. Entretanto
algumas informagdes contidas na internet sdo duvidosas e equivocadas. Por exemplo, um dos
meus informantes relatou conhecer paginas na internet que contém informagdes sobre a cura
da aids e onde é possivel comprar remédios que curam a infec¢do por HIV®. Outros se
referiram a paginas em que se associa infeccdo por HIV a castigo etc. Dessa maneira, a
depender de onde os/as jovens buscam por informacdes, estas podem ajudar ou confundi-
los/as ainda mais, o que me impulsiona a pensar na necessidade de espagos de didlogo e trocas
de informagdes com e para jovens+.

As vivéncias da sexualidade configuram-se, entre as (des)aprendizagens presentes na
vida de jovens+, como aquelas que incitam mais dividas, medos, incertezas. O medo de
sentir-se responsavel pela possivel infeccdo de seu parceiro ou parceira ¢ um fantasma que
acompanha quase todos/as os/as jovens que entrevistei. Muitos/as vivenciam as praticas
sexuais mobilizados/as por incertezas em relagao as concretas possibilidades de transmissao
do HIV. Embora haja investimento, por parte de organizagdes governamentais e nao
governamentais, na produ¢do de materiais informativos sobre HIV/aids e esfor¢o dos servigos
de saude para informar os/as jovens durante o aconselhamento pds-diagndstico, muitos/as
mencionaram ter davidas primarias acerca de prevencao. Varios/as afirmaram que, mesmo de
posse das informagdes técnicas quanto aos tipos de transmissdo, hd um estranhamento sobre
como operar com essas informac¢des no ambito de suas relagdes sexuais. Além disso,
alguns/as mencionaram temer a reagdo de seus parceiros/as em relagdo ao seu diagnostico. A
sexualidade configura-se, também, como uma experiéncia corporal fundamental na vida
dos/as jovens+ e, por diversas razdes, ela assume centralidade nas suas vidas, expressando-se
particularmente nos seus corpos.

No tocante ao corpo, a lipodistrofia foi indicada por quase todos/as os/as
entrevistados/as como algo a se prevenir, evitar, amenizar, adiar e, quando for o caso, tratar.
Alguns/algumas jovens relataram o exercicio de uma espécie de vigilancia em relagdo ao
proprio corpo, por exemplo, olhando-se frequentemente no espelho, procurando sinais da
lipodistrofia. Também ¢ ela que faz com que muitos/as deles/as desenvolvam cuidados em
relagdo ao corpo, alimentando-se bem e praticando atividades fisicas regularmente. A
aparéncia fisica €, pois, um aspecto importante da vida dos/as jovens+ (mas ndo apenas

deles/as), tanto porque o HIV/aids pode ter efeitos corporais visiveis, em decorréncia do uso

%2 Ao tentar acessar tal pagina, percebi que ela tinha sido retirada do ar.
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do tratamento antirretroviral, quanto porque vivemos, na nossa cultura, uma espécie de
“centralidade do corpo”, que se apresenta sob o “imperativo da beleza e da saude perfeitas”
(SANT'ANNA, 2005; ORTEGA, 2006).

A visibilidade de marcas corporais da soropositividade pode implicar, ainda, a
identificacdo ¢ a necessidade de contar sobre a sorologia, algo que muitos/as querem
esconder. As diferencas corporais que podem identificar sinais de soropositividade, embora
ndo sejam facilmente reconhecidas como eram nos primeiros anos de epidemia, também
produzem efeitos sociais dolorosos e excludentes. Ndo ¢ por acaso que os/as jovens que
manifestam sinais de lipodistrofia mencionaram o desejo de fazer o preenchimento facial para
tratd-la o quanto antes. O inicio do tratamento com antirretrovirais foi mencionado pelos/as
jovens como um momento dificil, entre outras coisas porque ndo ha como saber, previamente,
como o corpo reagira a medicagao.

Além dos efeitos corporais visiveis dos antirretrovirais, ainda had outros que
incomodam os/as jovens e, dessa maneira, obrigam-nos/as a aprender a lidar com seus efeitos
e ameniza-los quando for possivel. Assim, diarreias, vomitos, enjoos, insdnias, sonoléncias,
alucinagdes etc. foram mencionados pelos/as jovens como efeitos incomodos (embora sejam
possiveis de despistar caso alguém lhes fagca perguntas), para os/as quais & preciso
desenvolver estratégias e seguir a risca as orientacoes dos/as profissionais que os/as assistem.
Ouvi de boa parte dos/as jovens que entrevistei (e que fazem uso da terapia antirretroviral)
historias de situacdes constrangedoras pelas quais ja passaram (alguns, muitas vezes) no
trabalho, em reunides familiares, encontros com amigos/as ou em uma simples ida ao
supermercado, em decorréncia dos medicamentos. Tais situagcdes me fazem pensar que os
antirretrovirais constituem, para eles, algo paradoxal. Por um lado, sdo responsaveis por
manté-los/as vivos/as, bem, com satde e disposi¢dao. Por outro, tém efeitos (visiveis ou ndo)
cruéis, dificeis de lidar, indesejaveis. Isso me possibilita compreender as razdes pelas quais
alguns/as jovens ndo fazem adesdo ao tratamento conforme lhe foi indicado pelo/a médico/a.
Eu, que antes da pesquisa era incapaz de compreender como algumas pessoas soropositivas
optavam, conscientemente, por ndo ingerir os medicamentos e nao seguir o tratamento, hoje
ndo apenas compreendo como respeito essa escolha por conhecer a ambiguidade e o paradoxo
que os medicamentos representam (ou podem representar) nas suas vidas. Alguns/as jovens,
no entanto, apesar de todos os efeitos (vivenciados de modo concreto ou no campo das
possibilidades) do tratamento antirretroviral, escolhem seguir a risca as prescri¢des,

incorporando os medicamentos na sua rotina diaria e acostumando-se a eles. De todo modo,
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eles/as desenvolvem estratégias para incorporar a medicagdo na rotina: para nao
esquecer/confundir os horarios usam o despertador do celular, por exemplo; em alguns casos,
para evitar que familiares, parceiros/as, colegas de trabalho percebam que se trata de remédios
para soropositivos/as, trocam os medicamentos de frasco, trocam os rotulos dos seus
medicamentos ou dizem que sdo vitaminas e complementos alimentares etc.; aprendem que
alimentos podem potencializar ou reduzir os efeitos € os ingerem com frequéncia, dentre
outras.

Em relacdo ao futuro, jovens+ tém aspiragdes como as de outros/as jovens em
circunstancias de vida semelhantes. Em outras palavras, desejam se formar, trabalhar, ter
sucesso profissional, amar, estabelecer vinculos amorosos estaveis e duradouros, constituir
familia, manter-se bonito/a e atraente, envelhecer bem, ter saude... Querem viver da melhor
maneira possivel. Todavia eles/as sabem que, para realizar projetos de futuro, € preciso
incorporar nas suas vidas e nas suas rotinas uma série de cuidados consigo e com seus
parceiros e parceiras. A infeccao por HIV traz estigmas, preconceitos, medos, duvidas,
(in)certezas, e ¢ preciso aprender a viver com elas, transforma-las, ressignifica-las. Apesar
disso, os sonhos, os projetos e os desejos dos/as jovens+ em relagdo a vida e ao futuro,
consideradas suas particularidades, talvez ndo sejam muito diferentes dos de outros/as jovens.

Enfim, ser jovem e viver com HIV implica diversas aprendizagens, escolhas e praticas
de cuidado consigo e com o outro, no presente e no futuro. Seus projetos de vida ndo sdo
apenas projetos com aspectos académicos, profissionais, afetivos, familiares; sdo também
projetos de cuidado com a saude e com a propria vida. E preciso levar em consideragio a
possibilidade de finitude que estd dada para todas as pessoas (soropositivas ou ndo), mas que
no caso deles/as parece estar mais perto, porque querem viver € querem viver bem, com
saude. Esses/as jovens sdo subjetivados pelos discursos do cuidado de si e do cuidado com os
outros, € passam a organizar sua vida em torno desses cuidados; quando ndo o fazem, pensam
nos efeitos que essa falta de cuidado pode ter nas suas vidas. Como disse Adriana em um
excerto utilizado na tese, ¢ preciso tirar a aids do trono no qual ela ¢ colocada, “quando
descobrimos que ela fara parte da nossa vida, do nosso corpo” e para sempre. Nessa dire¢ao,
uma possibilidade para pensar nos projetos de vida dos/as jovens+ talvez seja tirar a
centralidade da aids das suas vidas, o que pode ser tao dificil quanto aprender a viver como
pessoa soropositiva.

Encaminhando-me, entdo, para o final desta tese, tomo emprestado um trecho de um

poema de Manoel de Barros que diz: “Eu sempre guardei nas palavras os meus desconcertos”.



203

Esse excerto diz muito de mim e do que sinto neste momento. Finalizar, fechar, encerrar,
terminar, fazer logout, por um ponto final nesta tese tem sido ambiguo para mim. Terminar a
tese tem sido um dos meus maiores desejos nos Ultimos meses. Para encerra-la, tenho passado
dias e noites na frente do computador e cercada de livros, textos, papéis... olhando pela janela
para uma lida /d fora que me faz falta. Mas, a0 mesmo tempo, sem que eu entenda muito bem
por que, sinto, agora, um no na garganta e uma vontade enorme de continuar a escrever...

Sinto que ainda ha muito a dizer sobre os/as jovens+ que participaram da pesquisa,
que ha mais a ler e estudar sobre eles/as e suas vivéncias. Mas ¢ preciso me despedir e
finalizar. A tese termina, mas ndo os meus interesses académicos pelo tema, meus desejos
profissionais no campo da aids e, principalmente, meus afetos pelos/as jovens+ que conheci
durante a pesquisa (e também antes e fora desse contexto). Sigo em contato com meus/minhas
informantes, porém agora sdo contatos de outra ordem, de outros lugares, de outras
perspectivas.

A tese me ensinou que nossos conhecimentos sdo limitados, contingenciais, fluidos,
especificos e que hd sempre muito mais a dizer, aprender, conhecer, escrever. Assim, 0s
movimentos em torno das (des)aprendizagens sdo multiplos e infinitos. Os/as jovens+ me
ensinaram que uma pesquisa pode significar mais do que producdo de conhecimentos, que ela
pode ocasionar mudancas nos modos como olhamos para o mundo, as pessoas € o tema que
decidimos investigar. Uma pesquisa pode significar o estabelecimento de lagos de afeto,
amizade, admiracdo; o desejo de (des)aprender cada vez mais; mudangas significativas nos

nossos proprios projetos de vida.
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APENDICE A — Roteiro de entrevistas

Dados gerais (nome, idade, escolaridade, profissdo e experiéncias profissionais)
Coisas que gosta/costuma de fazer nas horas livres

Onde e com quem mora

Como costuma ser sua rotina

O que entende por juventudes e por juventudes que vivem com HIV/aids?

Tipo de transmissao

Circunstancias em que conheceu o diagnostico

Com quem costuma conversar?

Onde, com quem procurou informagdes sobre soropositividade, vida com HIV,
prevencao e prevencao posithiva?

Vivenciou lutos e perdas associados a aids?

De que modos a soropositividade implica na vivéncia da sexualidade? Como género
atravessa essas vivéncias?

Sexo seguro

Contar ou ndo contar (a quem e em que circunstancias)

Aprendizagens e desaprendizagens

Cuidado de si e dos outros

Onde acessam informagdes

Sentimentos associados ao HIV

Cuidados corporais (antes e apos o diagndstico)

Uso de terapia antirretroviral (estratégias e rotina de uso de ARV)

Efeitos da TARV nos corpos

Prevencao posithiva

Vivéncias na infancia, familia, escola e/ou faculdade, trabalho

Como as rotinas estabelecidas pela adesdo ao tratamento e pela vivéncia com uma
doenga crdnica vao atravessando e (re)constituindo suas vidas?

O que deseja para o futuro?

Atravessamentos da soropositividade nas escolhas atuais e futuras

J& atuou como educador/a de pares? Exerceu (ou exerce) alguma atividade militante?
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APENDICE B — Convite aos/as jovens

Ola,

Sou Jeane Félix, pedagoga e estudante do Doutorado em Educacdo da Faculdade de
Educacao (FACED) da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS). H4 dez anos,
trabalho com temas relacionadas a juventudes, sexualidades e aids. Ao longo desse tempo,
participei de diversos processos educativos e encontros com jovens, profissionais de satde e
professores/as, tratando desses temas; trabalhei na implementagdo de politicas publicas e na
elaborag¢ao de materiais educativos no campo das juventudes e da aids.

Na minha pratica como educadora, fui percebendo o pouco conhecimento sobre como
jovens que vivem com HIV pensam e experimentam seus desejos, projetos de vida, trajetorias
escolares, mudangas corporais e nas implicacdes disso nas escolas, nos servigos de saude e em
outros espagos. Assim, realizo minha pesquisa de doutorado, que tem por objetivo principal
conhecer como jovens que vivem com HIV vivenciam suas sexualidades, corpos e projetos de
vida. Pretendo conversar com os/as jovens que vivem com HIV e que tenham mais de 18 anos
a partir do MSN, por entender que esse ¢ um meio por onde os/as jovens circulam e, também,
pela oportunidade de conhecer jovens dos diversos estados do pais. Informo que tais
conversas serao utilizadas apenas para fins académicos, sendo garantido o anonimato dos/as
participantes. Caso ndo queira mais participar, o/a jovem podera desistir a qualquer momento!

Se vocé tem interesse em participar, entre em contato por e-mail ou MSN:
jovensposithivos@gmail.com.

Acredito que dar visibilidade a esse tema contribuird para a reducao de preconceitos
associados ao desconhecimento sobre a vida de jovens que vivem com HIV.

Vamos conversar!

Abragos,

Jeane



ANEXO A — Carta de Aprovacao da Pesquisa

URAEHSEALE FEDEHAL Comith De Etica Em P esquisa Oa Uifrgs
D0 M GRAMIE 06 B

i UFRGS  PRO-REITORIA DE PESQUISA CROPE —

CARTA DE APROVAGAO
Comibé De Etica Em Pesquisa Da Ufrgs analisou o projeto;

Mirmero: 12805

T O qgua é sar jovem & vivar com HIVY adicullagies antre [uveniedes, sexualidades, vda com HIV @

pducagio

Fasguisadamnas:

Equige UFRGS:

DAGMAR ELISABETH ESTERMANMN MEYER - coordenader desde 1 0/032008
Jeane Félix da Silva - pesqusador desde 18032006

Comité De Etica Em Pesquisa Da Urgs aprover o mesme, em reumido realizads em
06/01/2011 - Sala de Reunides do Gabinete do Reitor (Ex Saldo Vermelho) - Prédio Reitoris, 6°
andar, por estar sdeguade diica & melodologicamente e de acordo com a Resolecdo 719696
complementares do Conselho Nacfonal de Sadde.

Paria flegre, Qvinte-Foirs, & de Janein ge 2011 .
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