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Resumo: A partir de uma pesquisa qualitativa
sobre sociabilidades de jovens vivendo com HIV/
Aids, este artigo pretende trazer algumas reflexoes
sobre o lugar e importancia das novas redes sociais
para esse grupo, destacando alguns conflitos,
dilemas e tensoes cotidianas em torno da doenga.
Entre os anos de 2012 e 2015, foram identificados

e acompanhados grupos de discussio online e redes
sociais que agregam pessoas vivendo com HIV/Aids.
Neste artigo, através da observa¢io participante e
entrevistas semiestruturadas online, destacamos a
existéncia de grupos de suporte online construidos
por pessoas vivendo com HIV/Aids, com o objetivo
de obterem informagio, conselho e apoio, ainda que,
para além de seu suporte emocional e de informacio,
possam reproduzir valores morais. Destaca-se que

as biotecnologias tém propiciado novos tipos de
sociabilidades e organizagao social, produzidos a
partir de critérios de satide e caracteristicas bioldgicas
(somdticas). Novas formas de “mobiliza¢ao social”
estdo sendo também viabilizadas através da internet:
novos engajamentos e sentidos de pertencimento
que parecem ser mais transitdrios, pessoais, difusos
ou “liquidos”. Por sua vez, essas novas formas de
sociabilidade mostram também as multiplas formas
de viver com HIV/Aids.
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Introdugao

Este artigo trata do lugar e da importincia das novas redes sociais para jovens
vivendo com HIV/Aids, destacando alguns de seus dilemas e tensoes cotidianas.
Daremos énfase a algumas narrativas produzidas ao longo de uma pesquisa sobre
sociabilidades de jovens vivendo com HIV/Aids (2012-2015), considerando o
cendrio de “medicalizagdo” e “normalizagiao” do HIV (SQUIRE, 2010), ou seja,
das novas biotecnologias e possibilidades de tratamento (DAVIS; SQUIRE, 2010)
e de referéncia a “Aids cronica” (ALENCAR; NEMES; VELLOSO, 2008).

Algumas particularidades, descontinuidades e “rupturas” narrativas em
relagao ao HIV/Aids (SQUIRE, 2014) foram possibilitadas por mudangas nesse
cendrio. Squire (2014, p. 281) ressalta que, com o uso da terapia antirretroviral,
pessoas soropositivas podem considerar ou fazer sexo desprotegido entre elas,
ou mesmo com outras que sao soronegativas, “porque suas cargas virais baixas
tornam os riscos de infecgao muito pequenos”. Essas possibilidades interativas
sa0 mediadas também pelas novas tecnologias de informagao. Alguns homens
gays que vivem com HIV, por exemplo, usam a internet para encontrar parceiros
também HIV positivo para a realizagio do sexo anal desprotegido. Davis et al.
(2006) argumentam que essa prdtica online permite a homens gays soropositivos
reduzir o risco de transmissao do HIV', como também evitar a rejeigao sexual
e o0 preconceito.

Atualmente, verifica-se também a existéncia de “grupos de suporte online”
para pessoas vivendo com HIV/Aids, no sentido de obterem informagao,
conselho e suporte (MO; COULSON, 2012), ainda que, para além de seu apoio
emocional e de informag¢do, possam reproduzir julgamentos morais (RIER,
2007). Por outro lado, através do engajamento nesses grupos, hd outros aspectos
importantes a assinalar, por exemplo, maior otimismo em relagdo a doenga e ao
futuro e percepgao de menor isolamento (MO; COULSON, 2013). Esse tltimo
aspecto deve ser ressaltado, na medida em que o estigma do HIV ainda justifica
as dificuldades de revelagao da condigao de HIV positivo para outras pessoas
(FLOWERS; DAVIS, 2012), considerando o medo da rejei¢ao e isolamento por
seus potenciais parceiros sexuais (JEFFRIES 1V, 2015). Como destacam Paiva
et al. (2011, p. 4208), nio se pode esquecer que as pessoas vivendo com HIV

"permanecem significadas como perigosas".
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Parece, entio, que as biotecnologias tém propiciado um novo tipo de
sociabilidade, que passa a ocorrer a partir de critérios nao tradicionais: critérios
de saide, longevidade, caracteristicas bioldgicas, performance corporal, etc.
Rabinow (1999) chama esse novo modelo social de biossociabilidade. Neste
modelo de construgao de bioidentidades, o corpo ¢ o lugar da moral e matriz da
identidade pessoal (ORTEGA, 2003). Nesse sentido, ser portador de algum trago
genético raro, envolver-se em prdticas corporais especificas, receber diagnéstico
positivo para certos tipos de patologias etc., passam a mobilizar e sustentar formas
especificas de vinculos e relacionamentos sociais, bem como reivindicagoes por
direitos e cidadania.

Em sua reflexdo sobre essas biossociabilidades, a partir das discussoes sobre
“cidadania biolégica” desenvolvidas por Novas e Rose (2004), Ortega e Zorzanelli
(2010, p. 162) pontuam o papel importante que os dispositivos de comunicagio
tém exercido para a maneira como entramos em Contato com os outros: “trata-se
de novas formas de cidadania, pela incorpora¢io de doentes em comunidades
ligadas eletronicamente por sites, listas de e-mail, féruns de discussao”.

Certamente, estamos diante de novos efeitos da biopolitica descrita por
Foucault (2001), ao destacar uma mudanga importante nos mecanismos de poder
a partir do século XVII, um deslocamento do direito de morte para um poder
que se exerce positivamente sobre a vida. Esse “poder sobre a vida” desenvolveu-
se sob duas formas principais: uma centrada no corpo como mdquina, e outra,
mais tarde, por volta da metade do século XVIII, centrada no corpo-espécie,
constituindo, respectivamente, dispositivos disciplinares e técnicas de regulagao
da populagio. A administragao do corpo e a gestdo da vida recobrem o que
Michel Foucault designa como era do biopoder. Entretanto, no cendrio atual,
mediado pelas biotecnologias, observam-se mudangas importantes no papel do
Estado como regulador da sadde de individuos e popula¢des. Como sustentam
Ortega e Zorzanelli (2010, p. 73), “notamos um deslocamento do Estado como
responsdvel pelos procedimentos de satide sobre o individuo e a coletividade para
uma autogestdo da satde”.

Nesse novo cendrio, os sujeitos devem manter o exercicio constante da
autovigilancia e autocontrole em busca da saide ou corpo perfeito (ORTEGA,
2006). No caso de pessoas vivendo com HIV/Aids, nio se pode perder de

vista a ideia difundida de que os “corpos infectados pelo HIV” sio corpos
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“perigosos”, e mais especificamente em relagdo aos jovens vivendo com HIV,
podendo "disseminar o virus através de uma sexualidade vista como 'exacerbada’
e 'descontrolada’ pela idade" (CUNHA, 2012, p. 74).

Conforme argumenta Cunha (2012, 2014), ¢ a partir da nogao de "perigoso”
que uma série de estratégias e "acbes pedagdgicas” siao desenvolvidas para a
"modela¢ao moral" desses jovens. Estratégias estas com o objetivo de formar
"sujeitos-modelos” (CUNHA, 2014) no exercicio do controle de si. Como
"protagonista” e sujeito politico-moral (jovem vivendo com HIV), é importante
tornar-se multiplicador do discurso da prevencio, sendo capaz de cuidar nao
apenas de si mesmo (prevenir-se e tratar-se), mas, principalmente, do outro - isto
é, viver com HIV/Aids sem disseminar o virus.

Nessa diregao, apesar dos avangos e abordagens biomédicas na atualidade,
centradas na testagem/tratamento/redu¢do da transmissao do HIV (UNAIDS,
2014), pretendemos focalizar algumas dificuldades e tensdes que persistem no
cotidiano dejovensvivendo com HIV/Aids, incluindo as dificuldades e resisténcias
no préprio cotidiano do tratamento e construcio de relagdes afetivo-sexuais.
Este artigo, portanto, pretende destacar essas novas formas e possibilidades de
interagdo (online), produ¢io de narrativas de si, compartilhamento de histérias
de vida e conexao com o outro, a partir da identidade "positiva" para HIV, mas

também considerando as ambiguidades, tensdes e incertezas abertas pelo "viver

com HIV/Aids".

A trajetdria de pesquisa online:
intera¢oes mediadas pelas bioidentidades

A internet tem se apresentado como campo importante de producio textual,
possibilitando a leitura de padroes e significados culturais sobre diversos aspectos
do cotidiano. Em uma perspectiva geertziana, a internet possibilita a znscrigdo ou
fixagdo de um discurso social, viabilizando uma atividade de interpretagao dos
significados socialmente disponiveis (GEERTZ, 1989).

Ressalta-se, assim, que os contextos online e offline estio imbricados, na
medida em que os signos que se deslocam na rede online dialogam com a vida
social mais ampla. As tecnologias de informagao, portanto, nio constituem um
mundo ez sz, pois s3o usadas por atores humanos, concretos, em contextos sociais

especificos (SLATER, 2002). Essa ressalva ¢ importante para nao colocarmos
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esses contextos (real/virtual) como excludentes ou antagdnicos entre si, inclusive
porque muitas das relagdes e vinculos contemporineos ocorrem e sao viabilizados
através da internet. Podemos, assim, reconhecer a interagao complexa e imbricada
entre "mundos” online e offline (MILLER; SLATER, 2004), e, nessa direcao,
focalizar as transformagbes mutuas e multiplas: da tecnologia, dos préprios
usudrios e de suas culturas. Nessa perspectiva, as tecnologias de comunicagao
nao apenas sao usadas de forma heterogénea, com muitos interesses em foco,
mas também constituem pessoas (MILLER, 2013). Para além da dicotomia
real/virtual, podemos pensar em um “continuum on/offline”, e, dessa maneira,
compreender como as “media¢oes tecnolégicas” podem reconfigurar as relagoes
sociais (BELELIL, 2015, p.94).

A partir dessa perspectiva, algumas estratégias e técnicas da pesquisa
qualitativa foram desenvolvidas com o objetivo de acompanhar e compreender
diferentes facetas e aspectos envolvidos nas interagdes online entre jovens vivendo
com HIV/Aids. Em 2012, iniciou-se a pesquisa Sociabilidades de jovens vivendo
com HIV/IAIDS: repercussoes e efeitos da soroidentidade, com financiamento do
CNPgq, com o objetivo de compreender as formas e modos de sociabilidade de
jovens vivendo com HIV, bem como os sentidos e implica¢des da soropositividade
para suas prdticas e intera¢des cotidianas.

Entre os anos de 2012 e 2015, a equipe de pesquisa identificou e acompanhou
grupos de discussao online (Orkut?, Facebook e grupos do portal UOL), que
agregam pessoas vivendo com HIV/Aids, mais precisamente jovens na faixa etdria
entre 18 e 30 anos. Nesses espagos, privilegiamos algumas estratégias desenvolvidas
por Silva (2008; 2010), como a observagio participante em redes sociais, além das
entrevistas semiestruturadas (online) com jovens que se mostrassem receptivos a
proposta da pesquisa. No decorrer da pesquisa de campo, foram acompanhadas
também algumas atividades para pessoas vivendo com HIV/Aids em um centro
de referéncia do estado da Bahia para diagndstico e tratamento de HIV/Aids, em
Salvador. Neste artigo, entretanto, serio privilegiadas as narrativas oriundas dos
grupos (UOL e Facebook) e entrevistas on/ine.

Como estratégia para viabilizar a circulagdo da “imagem” (proposta) do
projeto e dos enderegos de contato, optou-se pela confecgao de cartazes e postais
de divulga¢ao, que foram fixados nas salas de espera de servigos de referéncia

para diagnéstico e tratamento em HIV/Aids, em Salvador-Bahia. Além disso,
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foi realizada a distribui¢dao desse material em outros espagos de sociabilidade,
como cinemas, teatros, ONGs etc. Na internet, optou-se pela criagio de uma
pdgina da pesquisa no Facebook, denominada Sociabilidades Positivas, através
da qual se buscou atingir duas metas: produzir e divulgar contetidos sobre a
temdtica da pesquisa; e atrair possiveis jovens interlocutores, a fim de produzir
didlogos e materiais de andlise. Foi criado também um e-mail do projeto e um
blog explicativo.

No decorrer das conversas online, os pesquisadores da equipe registraram/
explicitaram, na respectiva “janela de conversa¢ao” do contato (por exemplo,
nas salas de bate-papo do UOL), os objetivos da conversa (pesquisa) e os
aspectos éticos considerados, de acordo com a Resolugao 196/96, que estabelece
diretrizes e normas regulamentadoras das pesquisas com seres humanos (o
projeto foi aprovado pelo Comité de Etica da Escola de Enfermagem/UFBA —
n° do parecer: 194.312).

Foram realizadas 14 entrevistas online com jovens vivendo com HIV/Aids,
com idades entre 20 e 30 anos, provenientes de diferentes cidades do pais. Dentre
os entrevistados, houve apenas uma mulher, que se autodeclarou heterossexual.
Entre os homens, todos eram HSH (homens que fazem sexo com homens)
e, em sua grande maioria, relataram que vivem com HIV apés transmissao
sexual (apenas um achava que tinha sido infectado em um procedimento
odontoldgico). As conversas online aconteceram através de dispositivos de
mensagem instantinea em redes sociais, tais como Skype, chat do Facebook e
bate-papo UOL (salas organizadas em torno do HIV), e aplicativos (“app”) de
celular - Whatsapp e Scruff®.

O acesso aos entrevistados/interlocutores ocorreu através de mensagens sobre
a pesquisa nas redes sociais para pessoas vivendo com HIV/Aids ou pela prépria
solicitagao voluntdria de seus usudrios. No grupo do Facebook, por exemplo,
podiamos abordar as pessoas “inbox” (no “chat”), contando-lhes sobre quem
“éramos” e sobre o projeto de pesquisa. Aqueles que se interessavam podiam
marcar o melhor momento para continuar a conversa. Destaca-se que o principal
grupo acompanhado (Rede Nacional de Pessoas Vivendo e Convivendo com
HIV/AIDS), no Facebook, nao fazia parte da Rede Nacional de Adolescentes e
Jovens Vivendo com HIV/Aids (RNAJVHA) e nio era concebido apenas para
“jovens vivendo”, embora, a partir de nossas observa¢oes, tenhamos percebido

a presenga significativa desses jovens, principalmente HSH. O grupo chegou a
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contar com mais de mil membros, espalhados por todo o territério nacional. Sua
rotina girava em torno do acolhimento de novos membros e do compartilhamento
de experiéncias pessoais, ddvidas sobre o tratamento antirretroviral e informagoes
acerca do HIV/Aids.

As entrevistas foram orientadas por “tépicos-guia” sobre diferentes aspectos da
vida cotidiana desses jovens, como as dinimicas relacionais e afetivo-sexuais, as
prdticas cotidianas e os sentidos da soropositividade. O tempo de cada entrevista
variou de acordo com o dispositivo utilizado e com a disponibilidade de cada
interlocutor. Algumas conversas, com o mesmo interlocutor, desdobraram-se em
momentos diferentes. A partir de uma perspectiva dialégica e conversacional,
a entrevista, aqui, foi considerada como uma agdo interativa (PINHEIRO,
1999) que ocorre em um espago de negociagdo. Nessa perspectiva, entrevistado
e entrevistador sdo interlocutores do discurso, engajando-se, portanto, em
diferentes posicionamentos.

Algumas dessas entrevistas foram viabilizadas também através da mediacao de
um psicélogo de um Centro de Testagem e Aconselhamento (CTA) em Salvador.
Gragas a ele, alguns jovens vivendo com HIV, usudrios do servigo, puderam
entrar em contato, pelo celular, com um dos membros da pesquisa.

Uma vez que esses contatos se mostravam interessados e aceitavam participar
da pesquisa, perguntava-se sobre o lugar preferencial para a realizacao da
entrevista: por Facebook ou Whatsapp. A decisao da entrevista online levou em
consideragio fatores como disponibilidade temporal e/ou geogrifica, além de ser
uma maneira de registrar instantaneamente a conversa.

No momento da entrevista, dava-se a opgao de responder as perguntas via
mensagem de texto ou mensagem de voz, recursos que ambas as redes oferecem.
N3o raro, os entrevistados alternavam a maneira como respondiam: em respostas
mais curtas, davam preferéncia pelo texto; as mensagens de voz quase sempre
foram usadas quando buscavam mais detalhes na narrativa. Ao final da conversa,
o entrevistador transcrevia as mensagens de voz, a fim de facilitar a andlise do
material e adequd-lo ao programa usado para esse fim - o QSR NVivo (software
utilizado para andlise de dados ndo estruturados).

No que diz respeito as andlises dos textos/narrativas produzidos, foi realizada
leitura exploratéria de todo o material produzido e arquivado, bem como

categorizagao das entrevistas com auxilio do programa QSR NVivo. Com
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esse recurso, buscou-se visualizar a “rede” de categorias (temas), seus pontos
de ligacdo, bem como a sequéncia dos segmentos de texto. Para evitar alguns
problemas no processo de codificagao de textos, distintas estratégias analiticas
foram articuladas: 1) desenvolvimento de uma leitura exploratéria e focalizada
dos dados (entrevistas) com o objetivo de criar e identificar categorias analiticas,
relacionando-as aos segmentos de texto; 2) desenvolvimento de uma hermenéutica
que fosse capaz de contemplar os interlocutores e as condigoes de produgdo dos
textos (neste caso, considerando os signos e repertérios interpretativos utilizados
na prépria internet). O conceito de repertério interpretativo ¢ aqui utilizado para
designar a variabilidade de estratégias discursivas, situadas em contextos diversos,
para dar sentido a0 mundo. Em outras palavras, o conjunto de conceitos, termos,
vocabuldrios, descrigoes, figuras de linguagem etc, que demarcam o campo de
possibilidades de constru¢oes discursivas (SPINK; MEDRADO, 1999).
Finalmente, para além de encontrar padrées narrativos, buscamos
também pensar e reconhecer as narrativas como possibilidades de rupturas e
descontinuidades, como “momentos de excepcionalidade”. Nessa perspectiva, de
acordo com Squire (2014, p. 278), “momentos de excepcionalidade muitas vezes

podem ser reconhecidos inclusive nas narrativas mais convencionais”.

Narrativas online: desdobramentos a partir do HIV/Aids

A partir do acompanhamento de grupos online e das nossas conversas com
jovens vivendo com HIV/Aids, gostariamos de destacar algumas caracteristicas
e possibilidades abertas por esses “espagos” interativos. Conforme alguns relatos
e nossas observagoes, diversos aplicativos e pdginas virtuais tém propiciado
as pessoas vivendo com HIV/Aids buscarem encontros, contatos e troca de
experiéncias. Para alguns dos nossos interlocutores, as ferramentas de interagao
online possibilitam a cria¢do de lagos de amizade, aproximagio e didlogo com
outras pessoas soropositivas. M+, 29 anos, por exemplo, utiliza o aplicativo
de celular Scruff e o bate-papo UOL. Sobre essa dltima pdgina, fez a seguinte
consideragdo: “acho acolhedor... saber que estd conversando com gente que
compartilha de algo em comum™. De acordo com esse jovem, nas salas de bate-
papo e nos aplicativos (“apps”), é possivel encontrar outras pessoas a partir de
“nicknames” relacionados a soropositividade, como “poz” (em inglés), “pos”,

“HIV+”, “+”, “positivo”, “positividade”.
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Na pdgina do UOL, existem intimeras salas de bate-papo onde ¢ possivel
encontrar pessoas por cidades e regides, mas também por faixa etdria, orientagao
sexual ou temas de interesse. Em salas organizadas em torno do tema “HIV?, seus
usudrios podiam conversar abertamente sobre o assunto, assim como discutir os
modos de funcionamento dos medicamentos que faziam uso, suas dificuldades e
estratégias para superd-las:

- A+ fala para B+: e a tontura do efavirenz passou?
- B+ fala para A+: eu ndo tomo o efavirenza meses
- B+ fala para A+: parei de tomar por conta prépria
- A+ fala para B+: ta tomando oque entao?

- B+ fala para A+: tenofovir e lamivudina

- A+ fala para B+: mas e ae zerou?

- B+ fala para A+: nio adaptei com o efavirenz

- B+ fala para A+: preciso dirigir ou pilotar todo os dias ¢ ele deixava ruim a minha
coordenagio motora e reflexos

(Trecho de conversa entre usudrios no Bate Papo UOL — HIV)°.

Seus usudrios podem, portanto, conversar sobre suas vidas cotidianas e,
também, sobre suas rotinas de uso da terapia antirretroviral, utilizando-se de
nomenclaturas e termos biomédicos e farmacolégicos para definirem o que estao
sentindo ou como procedem na administra¢io de suas rotinas atravessadas pelo
HIV. Essas observag¢oes corroboram com as ideias de autores, como Ortega (2008)
e Rabinow (1999), que sinalizam como a cultura cientifica da biotecnologia vem
“inaugurando” subjetividades que se apropriam dos jargdes médicos para definir
seus estados corporais, emocionais etc.

Eimportante enfatizar que, em nossas observagoes da rotina das salas, pudemos
perceber que alguns usudrios j4 se conheciam e, aparentemente, reconheciam-se
através dos “nicks” utilizados. Esse procedimento lhes permitia retomar conversas
anteriores, como exemplificado no trecho de conversa sobre a administragao dos
medicamentos Efavirenz, Tenofovir ¢ Lamivudina. Outro ponto interessante é
que as salas constituem parte da rotina dessas pessoas que, geralmente, circulam
nelas no periodo da noite; ao que parece, sem combinagio prévia. As temdticas
que circulam nesse espago vao desde a busca por encontros sexuais entre pessoas
soroconcordantes (com a mesma sorologia para HIV) ou sorodiscordantes, até
a busca por informagoes sobre o HIV, uso dos medicamentos e promogio de

comportamentos de autocuidado.
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Em se tratando do uso das terapias antirretrovirais, nao podemos negligenciar
o fato de que hd também “tensbes” geradas mediante os diferentes efeitos da
prépria terapia. Nao ¢ surpresa, portanto, que as pessoas dialoguem no sentido
de procurarem a combinag¢io de medicamentos com menos efeitos colaterais ou
sugestoes de “medidas” que tenham como objetivo minimizar os efeitos negativos
da prépria doenga. Esse ¢ um aspecto do processo “continuo” do cuidado (MOL,
2008) que passa a fazer parte do cotidiano de pessoas vivendo com HIV/Aids,
ainda que haja diferengas importantes em relagio a outras doengas cronicas,
por exemplo: a Aids encontra-se associada a ideia de “sexualidades promiscuas”
(SQUIRE, 2010, p. 409), corpos perigosos (CUNHA, 2012); consequentemente,
a revelagao da soropositividade é vinculada as ideias de “honestidade” ou
“integridade” (FLOWERS; DAVIS, 2012, p. 720).

Outra forma de alguns jovens encontrarem apoio ¢ através dos movimentos
sociais e de direitos civis, como é o caso da Rede Nacional de Adolescentes e Jovens
Vivendo com HIV/Aids (RNAJVHA), que possibilita que jovens soropositivos de
todo o Brasil se retinam a fim de promoverem atuagdes “protagonistas”, negando
a rotulagdo de enfermo em favor da posigao de pessoa, investida de direitos e
identidade prépria. Os integrantes da RNAJVHA compartilham histérias e
projetos de vida, planejam agbes, monitoram e participam de discussoes sobre
politicas publicas em encontros presenciais e através das redes sociais e, juntos,
enfrentam dilemas pessoais e coletivos.

Parte da equipe de pesquisadores teve a oportunidade de ingressar em um dos
grupos no Facebook para pessoas vivendo e convivendo com HIV/Aids, como
discutido na se¢do anterior. O ingresso foi possivel através do convite de seus
préprios membros. Destaca-se que um dos pesquisadores do projeto conheceu um
desses membros na sala de bate-papo “HIV” do UOL. Nesse grupo do Facebook,
seus membros podiam criar e participar de todas as publicagdes, responder uns
aos outros e “curtir’ suas publicagdes, criando uma forma de didlogo. Ressalta-
se, entretanto, que a entrada, visualizagdo e participagao na pdgina/grupo sé
ocorriam quando um membro ativo do grupo adicionava o convidado, devendo
o moderador aceitd-lo e apresentar-lhe as “regras do grupo”.

Considerando as interagbes no Facebook, é importante enfatizar que, em
vérios momentos, aparecem nos espagos de sociabilidade construidos por pessoas

e “jovens vivendo” relatos sobre autocuidado e autorresponsabilidade. Um dos
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aspectos dessa “autovigilancia® diz respeito 4 preocupagdo com um estilo de
vida considerado adequado, com adogao de priticas esportivas e alimentagio
sauddvel, assim como a adesdo ao tratamento antirretroviral (TARV). Se, por
um lado, a adesdo ao tratamento antirretroviral é visto nesses grupos como uma
responsabilidade individual, por outro, a nio adesio pode ser apontada como
uma (possivel) “falha moral” ou “falta de responsabilidade” consigo mesmo.
Nessa dire¢do, as trocas de mensagens, experiéncias e histérias de superagao
’ . . . 2 7z

parecem ter também como objetivo mostrar aos interlocutores que ¢ possivel
<« » <« » . . ~

mudar” ou “manter” determinados comportamentos. Essa discussao aparece em
muitos dos relatos juvenis que identificamos no grupo do Facebook:

Ol4, galera, meu nome ¢ W+, tenho 21 anos, sou soro positivo hd 1 ano e meio, co-
mecei a tomar Retrovirais hd 6 meses, a adesio foi dificil assim como o perfodo de
transi¢do, foi muito dificil pra mim [...] o HIV servio como alerta da falta de respon-
sabilidade que eu tinha comigo, e tem moldado meu cardter para melhor, amadureci
como nunca na vida. Quero agradecer por ter me adicionado ao grupo, e desejo tudo
de bom a todos. Beijos.

(W+., 21 anos, Facebook, novembro de 2013)

O coquetel permitiu um controle maior do virus e obviamente também traz algu-
mas consequéncias, afinal ndo ¢ f4cil lidar com os [efeitos] colaterais. As vezes eles
s6 se manifestam nos exames alterando algumas taxas, o que exige do soropositivo
uma vida que inclua alimentagio sauddvel e atividades fisicas. Essa mudanga de com-
portamento auxilia no controle das taxas e retarda o aparecimento da lipodistrofia
[distribuigdo patoldgica da gordura corporal em fungio do uso dos antirretrovirais].
Nio vou dizer que nunca pensei em parar de tomar a medicagdo. Isso j4 veio um
milhdo de vezes na minha cabeca, especialmente nos dias mais dificeis e solitdrios.
Especialmente quando me percebo diferente.

(S+, 29 anos, Facebook, novembro de 2013)

Por sua vez, a partir do compartilhamento das informagdes sobre carga
viral (CV) e células CD4, essas pessoas produzem sentidos sobre seus préprios
corpos. Conhecer a numeragao de sua carga viral e de seu CD4 funciona como
um “espelho” no qual essas pessoas podem se reconhecer: medir sua sadde. O
objetivo do tratamento antirretroviral é o de fazer ter uma carga viral muito
baixa (indetectdvel) e uma contagem de células CD4 alta; logo, hd um trabalho
de administragao e vigilia sobre o préprio corpo, através das biotecnologias, a fim
de se alcangar essa meta e “normalizar” sua vida:

Quase 1 més e meio de tratamento EFA+LAMI+TENO:
Tonteira apenas de madrugada.

CD4: 906
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Carga Viral: "ndo foram encontradas cépias de HIV-1"
Triglicérides: 270.

— (22) se sentindo muito feliz.

(C+, 30 anos, Facebook, agosto de 2013)

Tomo meus medicamentos desde dezembro... Em fevereiro minha CV j4 estava ze-
rada e meu CD4 com mais de 1000. Voltei a me relacionar sexualmente com outros
caras apenas depois disso. (L+, 30 anos, Facebook, julho de 2013)

Aaahh, como vcs ja sabem estou indetectavel, mas o q quero falar ¢ q o exame
de cd4 ficou pronto .... 1274....Cd4 de campeio ..... Beijinho no ombro pro hiv

passar longe..... =*

Ta vendo gente, o melhor é tomar os remédios! Nao tenham medo, d4 enjoo, sim,
mas passa....

Obs: cd4 de adulto varia entre 500 a 1400.

(J+, 26 anos, Facebook, junho de 2014)

Autobiografias, acolhimento e narrativas (im)pertinentes

No caso especifico da Aids, pode-se dizer que individuos que antes do
diagnéstico nada tinham em comum agora encontram no préprio corpo um
“marcador” que os agrega, que os mobiliza para a formagio de uma coletividade.
O sentimento de pertencimento a esse grupo (de pessoas vivendo com HIV/
Aids), ainda que nio seja unidirecional, na medida em que existem trajetdrias de
vida (e infecgao) diferentes para cada sujeito, emerge a partir do diagnéstico de
sorologia positiva para HIV e ¢ vivenciado, dentre outros aspectos, no cotidiano
de idas ao ambulatério médico, no aprendizado e compartilhamento de termos
médicos que instrumentalizam a leitura sobre a prépria condi¢io sorolégica
(CD4, carga viral, sistema imunoldgico, adesdo ao tratamento, profilaxia pré e
pés-exposi¢ao etc.) e na construgdo e apropriagao da categoria “pessoa vivendo”
e “jovem vivendo” como expressoes de suas identidades.

Em relagdo a esse sentimento de “pertencimento” (e “acolhimento”
no grupo), ¢ importante considerar a condi¢io socialmente estigmatizada,
depreciativa e marginalizada que as pessoas soropositivas para HIV continuam
a vivenciar. Entretanto, isso nio significa que o mesmo grupo que acolhe nio
possa reproduzir conflitos morais, ou mesmo que, nesses grupos, como sinaliza
Goffman (2015, p. 47), ao falar sobre a “ambivaléncia de vincula¢ao do individuo
com a sua categoria estigmatizada”, no possam ocorrer “oscilagbes no apoio,

identificagdo e participag¢do que tem entre seus pares . Ambivaléncia, aqui, no
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sentido de que a pessoa estigmatizada deve aceitar outros como seus “iguais”, ao
tempo em que nio acredita que alguns “atributos” daqueles outros possam estar
associados ao seu caso.

Nessa diregdo, gostariamos de trazer um dltimo aspecto sobre os interesses
e narrativas que aparecem no decorrer das interagoes online. No Facebook,
por exemplo, muitas mensagens sao autobiogréficas, no sentido de falarem de
si, contarem suas histérias de descoberta do HIV e repercussées atuais em seu
cotidiano, a0 mesmo tempo em que possibilitam a seus participantes sentirem-se
“conectados” e ligados afetivamente, encontrando convergéncias e pontos comuns
entre histérias (coletivas). No grupo, um jovem de 24 anos pode pedir ajuda,
em um momento de descoberta recente de sua sorologia positiva, quando “dor,
tristeza, arrependimento, medo, inseguranga e culpa sao todos os sentimentos
misturados dentro do cora¢ao”. Entre os pares, as mensagens buscam dar o
acolhimento e demonstragiao de possibilidades de superagao a partir de uma
experiéncia comum, na medida em que nio se estd “sé nessa’, jd4 que sabem o que
ele “estd sentindo”.

Poder falar com outros que vivem uma situagao e experiéncia similar, que
podem compartilhar uma identidade (soropositiva), também pode ajudar
a encontrar e produzir maneiras/estratégias para interagir com outros que
nao sabem de sua condi¢io sorolégica e que podem ser soronegativos. Mais
precisamente, estar ali com seus “iguais” serd importante para saber o que fazer,
por exemplo, na seguinte situa¢ao: quando se estd gostando de “uma pessoa” e
ela “estd muito a fim de ter um relacionamento sério”, mas nao sabe que [ele] “é
soropositivo”. Enfim, tem “vontade de namorar”, mas tem “medo de ter algo”,
tudo devido a “situa¢ao” em que se encontra. Nesse cendrio, acolhimento e
namoro fazem parte de um espectro de op¢des ou priticas possiveis do grupo,
mas que nao ocorrem de forma muito tranquila. Hd tenses e conflitos entre
pessoas/jovens vivendo com HIV que voltam a aparecer no grupo, uma situagao
ou prdtica indesejdvel (“sexo casual”/”sexo fdcil”) que insiste em voltar, mas que
precisa ficar fora, em outro lugar:

E triste ver pessoas daqui da rede me adicionando, falando sobre a rede e a sorologia
a0 mesmo tempo que pergunta "o que curte”, se curto isso ou aquilo! tenho nogio
da forma como adquiri hiv, e foi nessa proposta de "sexo casual”, sexo facil. usar esse
ambiente de acolhimento argumentando "nao sou santo” ¢ revoltante, ainda mais
porque eu sei o porque estou nessa condigdo... eh deprimente! [...] vem pessoas que
ainda nao se tocaram e vem fazer de um grupo de acolhimento um grupo de sexo fa-
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cil. por favor, scruff e grindr ta ai! bate papo uol tambem. hd vérios apps pra isso, mas
por favor, fagam isso em outro lugar e nao utilizem da minha condi¢ao soropositiva,

Portanto, apesar do avanco das terapias antirretrovirais, tornando a carga viral
indetectdvel, ainda hd dilemas no cotidiano de jovens vivendo com HIV/Aids,
principalmente em relagdo ao exercicio da sexualidade, quando ainda podem
ser percebidos como perigosos, irresponsdveis ou potenciais "transmissores"
do virus HIV. Pudemos, também, acompanhar alguns desses dilemas e
dificuldades em nossas entrevistas online. Vale a pena destacar a narrativa de
um dos nossos interlocutores, jovem de 22 anos, que apontou algumas de suas
dificuldades ou barreiras para a participagao em grupos de interagio online,
principalmente quando alguns “assuntos desnecessédrios” (por exemplo, “fotos de
pessoas seminuas”) aparecem nesses espagos, ou mesmo quando determinados
assuntos (efeitos de medicamentos, vida social, namoro) podem antecipar algum
sofrimento no futuro:

[...] Coisas supérfluas que eu acho desnecessdrias, que nao precisaria colocar no gru-
po. Ou entio fotos de pessoas seminuas.|...] Eu pensava que o assunto dominante se-
ria o HIV/Aids. E alguns assuntos mexem comigo. Por exemplo, "ah, estdo surgindo
algumas manchas no meu corpo” ou "estou passando super mal depois que tomei a
medicagdo"... enfim, tudo isso eu acho que vai acontecer comigo. Eu acho que nio
estou sentindo nada no momento, mas porque alguém colocou que estd passando
por aquilo, por certo problema, enfim... eu imagino que v4 acontecer comigo e fico
extremamente preocupado. Entdo, as vezes, eu prefiro ndo saber o que essas outras
pessoas estao passando do que ficar imaginando mil coisas que possam vir a acontecer
comigo também. E um assunto que mexe bastante comigo, que apesar de eu estar
namorando, é que sempre tem alguém que coloca a questdo relacionada a vida social.
Alguém coloca "estou conhecendo alguém, nio sei como contar, estd sendo bastante
dificil para mim porque a sociedade geralmente é preconceituosa, eu nao sei como a
pessoa vai lidar com situagdo depois que eu contar”... entdo isso mexe muito comigo.
Mas eu fico imaginando se fosse comigo, o que eu faria porque como eu ainda nao
consegui me conformar seria bem dificil para mim conhecer alguém e ter que lidar
com essa situagdo que de ter que contar para a pessoa. Entdo isso seria bem compli-
cado. Quando eu vejo as pessoas colocando isso eu penso que j4 ¢ dificil pro - vamos
dizer assim - do homossexualismo que ¢ a maior parte dos soropositivos, entao a gente
j4 sofre tanto preconceito, entdo seria mais um preconceito que ¢ a questao de lidar
com a sociedade em si. Esses assuntos me deixam bem balangado. (A+, 22 anos, gay,
Salvador, WhatsApp, 2015).

Nessa diregdo, vale a pena trazer também outro relato de um interlocutor

de 25 anos que se colocou de forma “ambivalente” em relagdo a esses espagos
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de interagdo. Se, por um lado, as redes sociais, por exemplo, UOL, podem ser
importantes para conversar com pessoas que vivam “a mesma realidade”, ou
buscar “um desconhecido para partilhar algumas angustias”, por outro lado,
podem mobilizar outros sentimentos desagraddveis pela possibilidade de se
deparar com assuntos de sexo e relacionamento. Esse interlocutor falou sobre
sua “fase dark” apéds a descoberta do HIV, sobre seu “bloqueio” para conhecer
alguém e sua irritagao com “nicks de putaria”
Desde que comprei um Android [...]

No comego, buscava pra arrumar um relacionamento

Passei pela fase "dark" quando descobri o HIV e exclui... E quando voltei, voltei escu-
lhambando qualquer um que chegasse falando s6 putaria pra miml[...].

As vezes entro no chat da Uol, na sala de soropositivos pra conversar com alguém que
tenha a mesma realidade que eu, mas o povo de l4 me irrita muito, af nem sempre
entro [...]porque o povo s6 fala merda, sé vejo nicks de putaria, essa promiscuidade
toda, me deixa pra morrer (D+, 25 anos, gay, Rio de Janeiro, Facebook, 2014)

H4, assim, temas ou conversas que geram desconforto entre alguns participantes
dos grupos online. Apesar de poder ser um “espago” importante para pessoas que
compartilham um mesmo “atributo” (o HIV), nem tudo ¢ possivel de ser dito,
lido ou revelado, o que demonstra a persisténcia de dificuldades e reprodugio
de valores (morais) entre seus préprios participantes. E o caso, por exemplo, de
interesses, imagens ou histérias veiculados sobre “sexo”, corpos e namoro. Esses
“espacos” de interagdo online sao também “zonas” de tensdo. Nesse sentido, se
algumas dessas mensagens podem adquirir um significado positivo para alguns,
para outros, pode indicar ou antecipar uma possivel vulnerabilidade (no presente)

ou dificuldade no futuro.

Consideragdes finais: sobre “ontologias” abertas

O acompanhamento de grupos online e intera¢des com usudrios de redes sociais
possibilitaram-nos produzir um espago de debate e reflexdo importante sobre
aspectos atuais do HIV/Aids. Entre estes, destacam-se as novas possibilidades
de interagdo para pessoas/jovens vivendo com HIV. Nesse sentido, hd de se
considerar o avan¢o no tratamento antirretroviral, caracteristico da terceira fase
da epidemia da Aids, que hoje possibilita que as pessoas vivam com HIV e tenham

melhores perspectivas de vida. Ou seja, mudou-se a percepgao da infecgao como
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“atestado” de doenga terminal, sem cura, para uma condi¢io de doenga cronica,
controldvel. Entretanto, nesse cendrio, hd também implicagdes ou dilemas éticos
(DAVIS, 2010) produzidos a partir das novas terapias antirretrovirais; quando,
por exemplo, as pessoas comegam a regular ou organizar suas relagbes sexuais
(interrup¢ao/continuagio) a partir das categorias biomédicas (carga viral “zerada”,
“indetectdvel” etc.) e das informagdes técnicas conhecidas e disponibilizadas.

Por outro lado, para além da “normaliza¢io” da Aids (SQUIRE, 2010;
FLOWERS, 2010), conforme também alguns dos nossos relatos, nio se pode
negligenciar o fato de que a revelacao da soropositividade continua sendo um
processo dificil que envolve o medo do estigma social, da rejei¢ao, sentimento
de culpa e vergonha, situa¢io que pode justificar a procura por alguém com
a mesma condi¢ao sorolégica para se relacionar. Sem dudvida, essa discussao ¢é
relevante para destacar o papel que a internet e suas redes sociais passam a ter
para determinados grupos/identidades contemporéneas.

E importante enfatizar que as “identidades clinicas” (VALLE, 2002; 2010),
como ¢ o caso das pessoas que sio diagnosticadas como soropositivas para HIV,
estao também vinculadas as novas formas de mobilizagao social, especialmente
através de redes politicas e de apoio, ONGs/Aids, redes sociais de relacionamento
na internet, etc. Dessa forma, é possivel colocar em evidéncia o aspecto politico
das identidades, j4 que categorias sao usadas e propagadas a fim de que individuos
identifiquem a si mesmos como pertencentes a determinados grupos e, assim, seja
possivel o investimento em agdes protagonizadas por eles mesmos (reivindicagoes
por politicas publicas, por exemplo).

Entretanto, conforme discutimos neste artigo, nio podemos negligenciar
as mudangas no cendrio atual das biopoliticas, na medida em que se destaca
a autogestao da sadde e do cuidado. Certamente, essa autogestao também
nio ocorre de forma neutra e sem efeito (moral) para aquelas pessoas que nio
conseguem aderir s prescri¢oes de regras e condutas, ou mesmo para aquelas que
seguem outras diregoes.

Por outro lado, também nio podemos esquecer essas novas formas de
mobilizagdo (e pertencimento) social que passam a existir a partir e através da
internet. Novos engajamentos e sentidos de pertencimento que parecem ser mais
transitdrios, pessoais, difusos ou “liquidos” (BAUMAN, 2001). Vale destacar

que essas mudangas e associagoes de novos elementos/atores nos fazem pensar
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também sobre os novos “papéis” do Estado e do préprio movimento social, quando
consideramos os vdrios aspectos (e dificuldades) envolvidos no cuidado as pessoas
vivendo com HIV/Aids, entre eles, a demora na marcagao de consultas e o medo
de ser reconhecido como HIV positivo (SILVA; SANTOS; DOURADO, 2015).

Todas essas discussoes e desdobramentos das narrativas que aqui foram
focalizadas mostram também as mudltiplas formas (complexas), abertas e
incertas de viver com HIV. Multiplos efeitos a partir da associagdo e interagio
de muitos atores (pessoas, tecnologias, entidades, tratamentos, crengas, simbolos
etc.). Tudo isso nos faz pensar em “ontologias” abertas, multiplas, “politicas”
(MOL, 1999; 2002), no sentido de que as condigbes de possibilidade nao estao
dadas, ou seja, a realidade ¢ “manipulada” através de muitas ferramentas; ela é
“feita” e “performada” no decurso das prdticas; portanto, mais do que singular,
“intocada no centro”, ela é multpla (MOL, 1999, p. 77). Certamente, o
surgimento e interagao de novos elementos/atores produzirﬁo mais narrativas e,

consequentemente, a necessidade de novos estudos em HIV/Aids.®
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Notas

! Para além das novas tecnologias biomédicas de prevengio, como PeP e PrEP, hd outros “métodos”
preventivos, “comportamentais’, j& utilizados por homens que fazem sexo com homens (HSH) para
reduzir o risco de infec¢io ou transmissiao do HIV. Ver, por exemplo, em Terto Jr. (2015).

2 Até sair de circulagdo, em outubro/2014, quando foi extinto, o Orkut fez também parte da nossa

pesquisa, j4 que era uma das possibilidades de interagio online para pessoas vivendo com HIV/Aids.

> WhatsApp Messenger é um app de mensagens instantineas e chamadas de voz para dispositivos
méveis. Scruff é também um app para dispositivos méveis, mas direcionado ao publico gay, bissexual
ou simpatizante. Torna vidvel a localizacdo de possiveis parceiros para encontros sexuais e afetivos por
meio do mapeamento de geolocalizagio (GPS - Global Positioning System).

# Buscamos manter a forma e estilo das narrativas, produzidas de forma online, como também o
anonimato de seus autores.

> Embora os nicks, ou apelidos, sejam publicos (ou seja, qualquer um pode se apropriar deles), sao
utilizados nessas salas de bate-papo com o objetivo de preservar o anonimato dos seus usudrios. Por
questdes éticas, optou-se por nio utilizd-los aqui em sua forma original, j4 que eles aparecem de forma
frequente nessas salas, implicando uma identidade daqueles que fazem uso deles na plataforma.

¢L.A.V. da Silva coordenou a pesquisa, participando do trabalho de campo, andlise de dados, redagao
do artigo e revisio critica relevante do contetdo intelectual. F.M. Duarte participou da pesquisa de
campo, andlise de dados, redacio do artigo e revisio critica relevante do conteddo intelectual. G. R.
Alves Netto participou da pesquisa de campo, redagio do artigo e revisio critica relevante do conte-
udo intelectual.

Os autores agradecem ao CNPq, por financiar o projeto “Sociabilidades de jovens vivendo com HIV/
Aids: repercussoes e efeitos da soroidentidade’, viabilizando a produgio deste artigo; aos pesquisadores
Adriana Miranda Pimentel, José Carlos Oliveira Chaves e Melquisedec Ferreira da Silva Santos, por
contribuirem nas discussdes e pesquisa de campo; aos bolsistas de iniciacdo cientifica Antonio Rafael
Santana, Amanda Silva e Camila Moraes, por contribuirem, em diferentes momentos do projeto, com
o acompanhamento das redes sociais; ao Centro Estadual Especializado em Diagndstico, Assisténcia
e Pesquisa (CEDAP), em Salvador, pela parceria durante a pesquisa de campo; e 2 Rede Nacional de
Adolescentes e Jovens Vivendo com HIV/Aids, pelo acolhimento e divulgagdo do projeto.
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Abstract

“Positive” sociabilities network: youth
narratives on HIV/Aids and their everyday

tensions

From a qualitative research on sociabilities of young
people living with HIV/Aids, this article presents some
reflections on the place and importance of new social
networks for young people living with HIV/Aids,
highlighting some conflicts, dilemmas and tensions in
daily issues related to HIV/Aids. Between 2012 and
2014, some online discussion groups and social networks
that bring together people living with HIV/Aids were
identified and monitored. In this article, through
participant observation and online semistructured
interviews, we highlight the existence of online support
groups managed by people living with HIV/Aids, in
order to obtain information, advice and support, even if,
in addition to emotional support and information, there
is the possibility of reproduction of moral values. It is
emphasized that the technologies have brought new types
of sociabilities and forms of social organization, produced
from health criteria and biological characteristics
(somatic). New ways of "social mobilization" are

also being made possible through the internet: new
commitments and senses of belonging that seem to be
more transient, personal, diffuse or "liquid". In turn,
these new forms of sociability also show the multiple ways
of living with HIV/Aids.

» Keywords: HIV/Aids; youth living with HIV/Aids; internet;
biosociability; care.
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