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Resumo

0 autor analisa os modos pelos quais um grupo de ativistas soropositivos do sentido
e conectam experiéncia da doenca e politica. O foco estd no sentido e na interpretagio
elaborados pelo grupo, af a emergéncia de um modelo nativo que congrega doenga e
politica sob a base de categorias comuns € visto como parte do processo de produgio de
uma subjetividade ativista e uma estratégia de deslocamento em relagdo 2 margem. A
pesquisa deteve-se em grande parte na andlise de narrativas, o ato de narrar encarado
como momento em que experiéncias comuns puderam ser partilhadas e reelaboradas sob
aperspectiva de um sujeito coletivo. Em um olhar desde as narrativas o ativismo é entendido
como uma teoria sobre o mundo e como realidade vivida. Para o autor esta teoria erguida
sob o patamar de categorias, sdo estas também que sustentam e dZo sentido a experiéncia.
£ assim também que este modelo também leva a pensar dimensdes como as da pessoa e
da corporalidade e como elas sdo vividas a partir do ativismo.

Palavras-chave: Ativismo soropositivo, saide/doenga, politica, narrativa, pessoa,
corporalidade.

ABSTRACT

The author analyses the ways by which a group of HIV+ activists make their
experience meaningful and connect it to politics. The focus is on meaning and
interpretation elaborated by the group; hence, the emergence of a native model that
congregates disease and politics based on common categories is seen as part of an
activist subjectivity production process and a dislocation strategy in relation to the
margin. The research focused, to a great extent, on the narratives analysis - the narrative
act considered as a moment when common experiences could be shared and re-

! Este artigo reproduz em parte uma comunicaco apresentada no Férum Politicas e Subjetividades nos “Novos
Movimentos Culturais”, na XXIV Reunizo Brasileira de Antropologia — Olinda, 2004, sob o titulo “Da experiéncia
da doenga ao ativismo: Itinerdrio de pessoas vivendo com HIV/Aids”.
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elaborated under the perspective of a collective subject. Within a view of the narratives,
activism is understood as a theory about the world and as an experienced reality. For
the author, these theories are founded on categories, which sustain and attribute meaning
to experiences. It is also in this way that this model understands dimensions belonging
to the person and his/her embodiment and how they are experienced from an activist
perspective. '

Keywords: HIV+ Activism, health/disease, politics, narrative, person, embodiment.

INTRODUCAO

m dezembro de 2002 fui convidado por membros da Associacdo Londrinense

Interdisciplinar de Aids (ALIA) a auxiliar nas atividades da reunido de instauragao

da Rede Paranaense de Ativismo e Cidadania (REPACI). J4 trabalhava ha pelo
menos hd um ano desenvolvendo atividades como escrita e coordenaco de projetos. a
instauragdo da rede, era chamado a colaborar na sistematizacdo de um roteiro de
avaliagio elaborado pelo grupo® . O que ndo sabia até entdo € que esta experiéncia seria
o ponto inicial de um conjunto de reflexdes sobre as relagdes estabelecidas no interior
do movimento soropositivo entre doenca e politica. A participagdo neste encontro me
colocava frente 2 questdes interessantes sobre os modos como a relagao doenga/politica
é agenciada no interior do movimento soropositivo no estado do Parand.

As inquietacdes vividas neste momento seriam o ponto de partida para a
elaboracdo de uma pesquisa de mestrado em antropologia. Neste sentido, este artigo
reflete as preocupagdes iniciais que deram fruto a minha dissertagéo de mestrado
defendida em 2005 no Programa de Pés-Graduagdo em Antropologia Social da
Universidade Federal de Santa Catarina (PPGAS-UFSC). Assim sendo, o artigo apresenta
dados de campo e reflexes preliminares. A pesquisa de campo foi realizada durante os
anos de 2003 e 2004, neste periodo pude conviver com grande parte das aproximadamente
100 pessoas que compunham a REPACI fazendo observagGes e colhendo narrativas.

No campo, desde o inicio, as narrativas biograficas apareciam como um elemento
importante na recuperagdo dos sentidos em torno do sujeito “ativista”, portanto, uma
via privilegiada de acesso nZo somente a subjetividade mas também para o tragado
entre aexperiénciada doenga e o ativismo politico. As biografias dos “ativistas” remetem
abiografia de um sujeito coletivo (BOLTANSKI, 1982), e essa é uma referéncia constante
nas narrativas. Tanto neste artigo, como em minha dissertagao de mestrado, as narrativas

3 Segundo o relatdrio técnico-narrativo do projeto, tal instrumento constituiria um roteiro de questdes-chave que
seriam usadas para discussdo dos “principios fundantes” da REPACI (Associacdo Londrinense Interdisciplinar
de Aids, 2002).
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sdo tomadas como centrais na compreensdo da experiéncia da doenca e dos modelos
interpretativos gerados pelo grupo (MALUE, 1999, p.73). Por outro lado € preciso destacar
que elas nZo 40 os Unicos vefculos de sentido e ndo dispensam e pesquisa de campo no
sentido mais tradicional do termo.

Devido a questdes de espago, a explanacdo dos resultados se detém em uma
andlise que abstrai as falas concretas dos informantes encontrando-as em modelos
antropoldgicos mais gerais sobre pessoa, doenga e politica. Isto é, aquilo que hd de
concreto nas narrativas e no trabalho de campo € abstraido em nome da construgio de
modelos de interpretacdo das categorias de pensamento nativas, sem que
necessariamente estas se confundam com aquilo que os nativos dizem concretamente.
0 caso € que se tratam de conceitos que se referem 2 ordenamentos intelectuais mais
do que 2 ordem empfrica (LEVI-STRAUSS, 1976). Claro que isso € feito sem perder de
vista que a pretensdo € desvendar uma légica particular pela qual uma experiéncia de
mundo se desenrola, no entanto, cré-se que as categorias, como tal, tem um papel
fundamental na organizagzo dessas (SEEGER, DA MATTA; VIVEIROS DE CASTRO, 1979,
p.15). Assim, o presente artigo procura recobrir um campo de andlise demarcado pela
nocao de categoria remetendo-se a estas como nivel importante na constitui¢go do
sentido.

Um dos primeiros desafios é entender os sentidos que a doenga recobre. Os estudos
antropol6gicos sobre o processo da doenca t€m mostrado 0 quanto as experiéncias de
adoecimento passam pelo crivo das representagdes sociais. A doenca, enquanto
acontecimento, € uma erup¢o contra o fluxo da vida cotidiana, um momento de
desordem, exigindo mobilizago e interpretagio sociais (AUGE, 1991). A Aids, sob varios
aspectos, € um exemplo privilegiado desse processo onde os sentidos que envolvem a
experiéncia e a interpretacio da doenga sdo negociados. Movimentando um complexo
jogo de negociagdes e conflitos, seus sentidos emergem dos embates entre a politica
cientifica e os movimentos sociais (BASTOS, 2002). Neste sentido, este artigo procura
também apontar algumas das interconexdes existentes entre experiéncia da doenga,
seus modelos de interpretacao, e a producao de uma experiéncia politica singular no
interior do ativismo soropositivo no estado do Parana.

A literatura sobre antropologia da doenca, assim como aquela que tras
contribuigdes para a histéria das epidemias tem apontado para a producio de
representagdes da doenga como um mal ancorado no Outro, situado tanto como uma
referéncia a0 estrangeiro, como ligada a grupos estigmatizados do interior da prépria
sociedade (JEOLAS, 1999). Na midia eram comuns as associaes 2 comunidade gay e
referéncias como “doenca de homossexuais” e “peste gay”. Esse fato parece ter sido
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reforcado por uma identificagio dos primeiros casos entre individuos pertencentes 2
comunidade gay em paises como os Estados Unidos. No Brasil, o inicio da epidemia
também foi marcado por este tipo de identificagdo, reforgando estigmas e préticas de
discriminag?o.

Como assinalam Herzlich e Pierret (2005), quando suscita um imaginario de
mal diruptivo de toda a sociedade, a epidemia da Aids articula de modo singular as
dimensdes bioldgica, social e politica de modo que € possivel perceber as imagens que
emanam dessa articulagdo reproduzidas em diversos contextos, assim como no préprio
discurso cientifico. Neste sentido, os saberes biomédicos, através de conceitos como o de
“grupos de risco” proposto pela epidemiologia, corroboraram para reforgar estigmas e
representacoes negativas a respeito da doenga, homogeneizando praticas e
comportamentos de grupos e individuos (GALVAO, 2000; PARKER, 1994; POLLAK, 1990).

A Aids como objeto de uma grande mobilizacdo social trouxe desafios para a
drea cientifica e para os movimentos sociais (BASTOS, 2002), as implicagdes politicas
ndo estavam dadas somente no que diz respeito a0 imagindrio da doenga. A epidemia
coincide com um perfodo de intensas mudangas na politica do século XX, e o contexto
que emerge entre as décadas de 60 e 80, marcara profundamente o modo como as
respostas politicas a0 avango da epidemia iriam se articular. Neste perfodo vé-se a eclosdo
e a articulagdo de movimentos sociais de um novo tipo. Acompanhando a
desterritorializacio do capital, a perda da centralidade do mundo do trabalho e a
derrubada das conquistas do chamado Estado do bem-estar-social, hd o surgimento de
movimentos que colocam em pauta a problemdtica dos chamados direitos ndo-
universalizaveis, suas reivindicagGes pautadas em identidades étnicas e de género. Este
processo nZo representa somente desagregaczio economica e surgimento de novas pautas
politicas, mas também € marcado pela ascensao do dominio da informaczo e dos meios
de comunicagdo enquanto valores fundamentais para o capital e também a nova base
através da qual esses movimentos sociais nascentes se consolidariam (ALVAREZ;
DAGNINO; ESCOBAR, 2000, p.45).

Este processo interconecta o mundo e com as redes que cria subverte fronteiras
tradicionais estabelecidas entre o global e o local (RIBEIRO, 1996). Real¢ando os
contrastes e contradiges deste mundo e permeado por multiplas narrativas*, o HIV/
Aids, suas representacdes e os movimentos de resposta 2 epidemia correram pelas
dinamicas do mundo contemporaneo ajudando a desenhar a realidade social tal como

# Multivocal e em camadas sobrepostas, interferentes, concorrentes, impossivel de limitar a uma narrativa unificada
e Unica, a histdria das respostas & SIDA € um encadeamento de significados multiplos presos a um referente
comum que é também um facto novo — de satde, de vida, de sofrimento (BASTOS, 2002, p.23).
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vivemos hoje. O ativismo global e a a¢do local passaram a encenar parte de uma histéria
onde ainda figuram organismos financeiros (Banco Mundial) e de ajuda internacional.

No Brasil, o primeiro cendrio é o de uma realidade politica dura, marcada por
uma ditadura militar, iniciada em principio dos 60 e perdurando até o inicio da década
de 80 quando de seu desfecho vé-se a ebuli¢Zo de um otimismo politico e a abertura
para que novos movimentos possam se fortalecer na luta pela cidadania e pelos direitos
civis. Ja no fim da década de 80 o Brasil, como os demais paises da América Latina,
assiste a uma proliferagdo de diversos tipos organizacdes. Logo, como lembra Bastos
(2002, p.117),

a resposta social 2 Aids no Brasil coincidiu com o perfodo de expansio e consolidacdo
das ONGs. No fim dos anos 80, a sigla ONG ocupara j4 a posi¢do simbdlica antes detida
pelos movimentos, associagdes e grupos, tanto no campo da Aids como noutras esferas
de intervengZo social.

Sob a bandeira do combate 2 epidemia, se entrecruzaram atores diversos:
universitdrios, igrejas, partidos de esquerda e militantes dos movimentos de autonomia
sexual. Juntos, tinham a frente a luta pela “cidadania” como bandeira mais abrangente
para a luta contra a Aids. Em outros paises, como os Estados Unidos, por exemplo, os
movimentos antiaids seguiram a inspiracdo do movimento gay, fortemente articulado
no desde o inicio da epidemia. No Brasil, apesar de encontrarmos uma composi¢ao
majoritariamente gay dos quadros do movimento, o modelo de organizagdo seguiu
mais as diretrizes sugeridas pelas agéncias internacionais de apoio ao desenvolvimento,
figurando uma combinagio entre os modelos da Organizagao Mundial da Satide (OMS)
e manifestagdes locais de ativismo social por direitos humanos, herdadas da luta contra
a ditadura militar (BASTOS, 2002; GALVAO, 2000).

Entre 1989 e 1994, o movimento de ONGs/Aids encontrou o auge de sua
ebuli¢do. As comunidades afetadas assumiam a luta pelos seus direitos, exigindo que
o problema da sadde fosse pensado a partir de uma perspectiva mais ampla, incluindo
o enfrentamento de problemas como a pobreza, o desenvolvimento social e os direitos
humanos. Na perspectiva desse movimento estava um maior envolvimento das pessoas
vivendo com HIV/Aids. Assim, a partir da década de 90, comega a surgir uma identidade
soropositiva, tendéncia crescente com a formag?o, no sé de organizagGes e de redes
de pessoas vivendo com HIV/Aids, mas também de trazer a tona questdes ligadas a
pessoa soropositiva, sua inser¢do no movimento e sua visibilidade, assinalando os
diferentes momentos da constitui¢do dessa soropositividade como um discurso
articulado frente 2 Aids.

Asolidariedade, se construfa como ponto articulador do movimento e postulava
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a necessidade de um ativismo politico na reivindicagio de politicas ptblicas (GALVAO,
1994; POLLAK; 1990). Desde o inicio, portanto, uma gramatica politica foi fundamental
naemergéncia dos movimentos de apoio e combate 2 Aids que apostavam em estratégias
de empoderamento das pessoas vivendo com o virus. Estas estratégias nunca deixaram
de ter um cardter hibrido, em vérios momentos se constitufam a partir de elementos
proprios 208 NOvos movimentos sociais, j4 em outros estavam entrelacadas com diretrizes
de organismos internacionais e politicas governamentais.

0 certo é que essas estratégias de empoderamento dos sujeitos se tornou
uma diretriz fundamental dos programas governamentais, ajudando a costurar
uma complexa rede que se formou entre as diversas respostas a Aids. Este
movimento, que perpassa fronteiras e formado de estratégias multiplas, encontrou
forcas nas redes formadas sem contrapartida geografica e apoiadas na velocidade
crescente que atinge os meios de comunicagdo. Embora a translocalidade possa
ser uma caracterfstica marcante dos movimentos antiaids, é no plano local, que
se pode perceber com maior clareza as ambigiiidades geradas pelas politicas de
financiamento e as transformagGes que sdo operadas na fabricagdo de um sujeito
singular, mais a0 mesmo tempo interconectado a uma rede discursiva e de
conhecimentos sobre a epidemia.

A CaminHO DE UMA “DELIMITACAO” DO GRUPO

Ao lado de uma afirmagZo das pessoas vivendo com HIV/Aids e da reivindicagdo
dos rumos do movimento por essas pessoas, o Estado brasileiro procurou criar condigdes,
através de financiamentos e treinamentos, para o fomento de liderancas soropositivas.
0 projeto da Coordenagio Nacional de DST e Aids (CN DST e AIDS/MS) “Lideranca e
Ativismo”, criado em 1998, tinha esse objetivo. Rio de Janeiro e S3o Paulo ja possuindo
pessoas vivendo com Aids como fortes liderangas politicas no movimento, o objetivo era
desenvolver habilidades de ativismo e lideranca em outras regides, sobretudo no interior.
0 primeiro piloto deste projeto foi realizado na regido sul, vindo a concretizar a
participagdo do governo em iniciativas deste tipo e consolidando também a idéia
sustentada por vdrios movimentos e pelo Banco Mundial/UNESCO de que os programas
tem maior éxito quando envolvem as pessoas atingidas pela epidemia.

Postulando que as pessoas vivendo com HIV/Aids deveriam deixar de ser parte
do problema para ser parte de sua solugZo, o projeto da Coordenacdo Nacional de DST
e Aids buscava a multiplicagdo dos treinamentos e a geracdo de novas iniciativas. O
projeto “Ativismo e Cidadania”, iniciado em 2000, visava promover este ideal no estado
Parand.
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Ahistdria deste projeto comega no momento em que dois membros® ALIA, voltam
dos treinamentos do piloto da Regido Sul. Convencidos de uma grande mudanga, a
vontade era dar continuidade, reproduzir aquilo que tinham experienciado nos
treinamentos. Uma das ativistas que entrevistei assinala este fato da seguinte maneira:

L4 comigo aconteceu assim: a descoberta dos direitos, que ndo era tdo simples 6,
“satide dever do Estado direito do cidaddo”. Foram doze dias que mudaram minha
vida muito, da volta para c4. Entdo de 14 para c4, a vontade era reproduzir aquilo [...].
(Ativista)

A proposta era, como no projeto anterior, instrumentalizar pessoas que vivem
com HIV/Aids estimulando-as na busca de seus direitos de cidadania e no controle
social das politicas priblicas de satide (Associagao Londrinense Interdisciplinar de Aids,
2002). Contudo, esses treinamentos tém um desdobramento fundamental na
reelaboracdo dos modelos de explicagdo da doenga. Elaborados principalmente a partir
de dinamicas de grupo, o fundamental é narrar a histéria de vida. As narrativas neste
sentido, tiveram um papel fundamental no processo de reelaboragdo das histérias de
vida, figurando como elemento central na conexdo entre doenga e politica.

Durante os dois anos de existéncia do projeto, em torno de 100 pessoas jd haviam
passado pelos treinamentos. Ao final foi proposto o estabelecimento de uma organizacio
em rede, a Rede Paranaense de Ativismo e Cidadania (REPACI). A proposta era a de
articular pessoas participando de projetos, desenvolvendo agdes individuais e em parceria
com ONGs e Estado. No entanto, muito mais do que articular pessoas vivendo com
virus em torno da luta por politicas ptiblicas, a rede emerge, em um contexto pds-
treinamentos, como um espagco de socialidade® fundamental, um meio relacional de
emergéncia de um sujeito singular (SANTOS, 2005).

Os treinamentos propiciaram momentos em que experiéncias comuns pudessem
ser partilhadas e reelaboradas sob a perspectiva de um sujeito coletivo nas narrativas.
Este fato foi observado no contexto de diversas pesquisas, como nas narrativas sobre
culturas terapéuticas alternativas analisadas por Maluf (1996), onde a autora demonstra
a presenga de um sujeito coletivo que perpassa a construgfo do discurso narrativo. Os

> A formagfo deste projeto se deu a partir do treinamento de dois voluntérios da ALIA no treinamento do projeto
“Lideranga e Ativismo”, em fevereiro de 1998 na cidade de Floriandpolis, promovido pelo Ministério da Satide/
CN-DST/Aids (Coordenagao Nacional de DST/Aids, hoje Programa Nacional de DST/Aids), como parte de suas
estratégias de empoderamento da sociedade civil e formagio de redes para o combate 2 Aids. O lema desse
encontro era “Para que as pessoas infectadas deixem de ser vitimas ou parte do problema e se tornem parte da
solugdo!”, postulado neste momento pela sociéloga norte-americana Ruth Gunn Mota.

6 Sobre o conceito de socialidade pode-se consultar Strathern (1988, 1996), também Mccallum (1998) e Viveiros
de Castro (2002).
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vinculos que formam a teia da REPACI s@o compostos de experiéncias e dramas sobre o
HIV. Nesses dramas e experiéncias hd mais em comum do que historias positivas. Os
treinamentos deram lugar a outras conexdes, os diferentes lagos entre os pontos dessa
rede se reforcam quando os ativistas se encontram em seus espagos de reunides, como
conselhos e foruns de ONGs e da sociedade civil. Mas se foram momentos em que os
ativistas compartilham experiéncias e subjetividades, pode se afirmar também que se
tornaram espagos onde exercitam suas diferencas e sua segmentaridade politica. Se
diante do ativismo soropositivo no estado do Parand se est4 diante de um sujeito coletivo,
este fato nao implica em uma homogeneidade que estaria acima dos sujeitos individuais.
E preciso entender antes de tudo que o ativismo soropositivo € um modo de relagdo que
se estabelece entre essas pessoas.

Por meio das viagens de campo, de encontros individuais com meus
interlocutores e a participagdo em suas reunides, pude perceber um universo fluido,
marcado pela diversidade. Notadamente, 0 etnonimo essencial para se delimitar o grupo
(soropositivo-ativista) ganha mais inteligibilidade externamente e em um olhar de
pesquisador a procura de uma comunidade definida e homogénea. Mas em meio a
diversidade que permeia um movimento t3o fluido como este, o contexto da doenga, do
mundo social da Aids, coloca uma experiéncia comum ligada a um saber ser ativista
compartilhado pelo histérico da experiéncia da doenga, onde esses diversos aspectos
podem ser relacionados por categorias comuns, mas que nao reduzem o sujeito a uma
identidade tinica. Foi nas narrativas, em um primeiro momento, que me dei conta de
algumas categorias comuns que estruturavam e davam algum tipo de unidade ao
discurso dos ativistas (SANTOS, 2005).

Quando a rede de relagdes que forma 0 movimento se concretiza em seus foruns
e reunioes locais, podemos encontrar um conjunto de relagdes de oposicdo e de
complementaridade, emergindo como espacos de agenciamento de identidades e
subjetividades e como um campo de disputas. A exemplo dessas oposicdes e
complementaridades, também estdo marcados os diversos encontros nacionais de ONGs/
Aids, marcados pelo clima de brigas e disputas, como narra Galvdo (2000), resposta,
segundo a autora, para a explicagdo do fracasso de diferentes projetos e iniciativas de
articular o movimento nacionalmente.

De diferentes formas, a segmentaridade’ observada em vérios momentos de

7 Quando falo em segmentacio refiro-me a este conceito tal como utilizado por Evans-Pritchard (1978) para
descrever a politica na sociedade Nuer. Assim, entendo que a segmentaridade é, como sugere Herzfeld (apud
GOLDMAN, 2001, p.75), um aspecto universal da vida politica, representando um dos modelos de “relatividade
social””. No “ativismo”, representa o arranjo das aliangas politicas principalmente em relagdo ao foco das politicas
de financiamento e as diferentes subjetividades presentes no interior do movimento.
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minha pesquisa de campo esté relacionada, além da sua diversidade interna, as
ambigiidades do relacionamento deste movimento com o Estado. Contudo, foi possivel
observar um conjunto de diferengas que ddo margem ao conflito, no entanto, estas
diferengas ndo se realizam dependendo do nivel em que se encontram as oposigdes.
Por exemplo, hd uma relacdo conflitante entre identidades do movimento contra a
Aids, como ex-usudrios de drogas (reducao de danos), gays, travestis e transgéneros,
apesar de serem sessdes do mesmo movimento, tais identidades podem, muitas vezes,
estar em oposicdo. Porém, dentro de um espectro de relagdes entre ONGs, o conflito
ndo se d4 mais entre os grupos, mas entre as instituicdes. E numa outra esfera, as
relacdes de conflito mostram uma unidade entre diferentes instituicdes e se direciona
ao Estado.

Havia uma fluidez que atravessava o plano das estruturas do movimento e que
encontrava, na praxis dos “ativistas”, um terreno fértil para o desenvolvimento de
segmentaridades. Quando se trata das relagdes desse movimento com o Estado, os limites
sdo ténues, ndo s6 pela necessidade de financiamento estatal, mas também por sua
presenga constante no interior de agéncias do governo. Essa fluidez, por certo, trouxe-
me algumas insegurancas, j4 que neste caso ndo havia praias ou ilhas a se aportar.
Além dos diferentes modos de identificacdo que se podia supor, deparava-me com uma
rede de individuos dispersos em diferentes cidades. Neste sentido, a pesquisa de campo
me ajudou a pensar a idéia de cultura enquanto uma relacao intersubjetiva constituida
entre os sujeitos. Focando o olhar na constitui¢go das relagdes e da subjetividade como
algo constituido entre os sujeitos e n7o além ou sobre eles (STRATHERN, 1996; VIVEIROS
DE CASTRO, 2002). A relago no ativismo soropositivo se daria principalmente a partir
da convergéncia de meus interlocutores 2 categorias comuns pelas quais passaram a
organizar uma experiéncia partilhada (doenca-ativismo).

Foi entdo por meio das narrativas que comecei a apfeender 0 ativismo enquanto
uma categoria coletiva estruturante das experiéncias individuais. Os relatos biograficos
neste caso podem ser vistos eles mesmos enquanto estruturas particulares, bricolagens
forjadas de eventos e temporalidades, onde as categorias do discurso nativo, tais como o
ativismo, desempenham em seu conjunto o papel de uma noco que permite o
equacionamento de realidades distintas — entre a experiéncia da doenga®, as varias
ordens de conflitos e a condi¢do de “sujeito politico”/cidadao/ativista’ (OCHS; CAPPS,
1996). Logo, além da observagio de como os pormenores do comportamento habitual

8 Aexperiéncia da doenga aparece af relacionada como momento que possibilita um salto em relagdo a um novo
arranjo da vida e a descoberta dos direitos de cidadania.

% Em diferentes momentos, eles falam sobre como ser ativista, e da importancia do ativismo em sua vida, como as
coisas mudaram depois dos treinamentos, da descoberta dos direitos.
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exprimem relagdes, minha pesquisa passou a envolver a escuta detalhada das
experiéncias individuais e dos discursos narrativos.

Era preciso entender af o papel que a prépria idéia de ativismo, presente de
modo recorrente nos discursos e nas narrativas, tinha enquanto uma categoria
articuladora do saber viver com o virus. Tratava-se portanto, de como as categorias
ajudavam a dar sentido a praxis. Neste sentido, ativismo, enquanto uma categoria nativa,
articulava saide/doenca e politica, que como realidade vivida nao podem ser pensados
enquanto elementos colocados em planos distintos. Neste sentido, o ativismo conjuga
modelos que no interior do pensamento ocidental moderno se encontram em dominios
diferentes, o primeiro, da relagdo satide doenca, no domfnio da biomedicina, j4 0 segundo
no campo da ciéncia politica. £ preciso pensar portanto que estes modelos correspondem
aformas de conhecimento e interpretagao da realidade ligados 2 produgzo de um sujeito
local, 2 margem das concepcdes hegemdnicas do que representariam os processos de
satide/ doenga e do modo como a politica € concebida.

NARRATIVA E PoLiTiCcA: ALGUMAS IMPRESSOES

As narrativas" foram um instrumento de pesquisa, j4 que, através delas foi
possivel entender parte do processo de articulacdo e apreenso de um saber local. Isso
porque, pelo prprio grupo, elas seriam consideradas como processo privilegiado de
apreensao do mundo e da elaboragdo de um conhecimento sobre este. Era através do
discurso narrativo, por exemplo, que se podia pensar um modelo de incorporacdo e
reelaboragdo dos saberes biomédicos e de outros saberes, que estariam na base de um
conjunto de estratégias terapéuticas e da elaboragdo de um conhecimento local que
sustentasse essas praticas (SANTOS, 2005). As narrativas, entre outros aspectos, revelam
a producdo de uma l6gica local na manipulagdo dos conhecimentos médicos.

As narrativas por sua vez sao encaradas a partir da perspectiva de sua estrutura
como arranjo intelectual que veicula, os conceitos e categorias do pensamento nativo,
mas nem por isso s&o vistas como distintas de uma praxis.

Era possivel perceber que a “aquisicao da habilidade de falar sobre sua histéria
pessoal”, encarada como um género narrativo, era utilizada em diferentes contextos,
enquanto elemento fundamental da constituicdo do grupo. Os treinamentos"!

1% Neste trabalho a narrativa € entendida como uma bricolagem onde temporalidades e eventos se desdobram na
construgdo da histria de vida. Nessa estrutura a relagéo entre sentido e experiéncia se torna fundamental e
intrinseca. A partir dessa relacéio o relato da histéria de vida tende a unir a experiéncia a uma linha de histéria
e a um significado.

110s “treinamentos” sdo um movimento que instaura o processo de formagéo de um novo quadro de socializagao
e de expressdo dos sujeitos e foram abordados em Santos (2005) enquanto rituais integrativos, de acordo com a
abordagem de Houseman e Severi (1998 apud SANTOS, 2005).
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preconizavam a “aquisicao” de tais “habilidades” e além de sua fungo na constituicio
do grupo, a narrativa € uma estratégia de negociagdo nas e das relagdes sociais (OCHS;
CAPPS, 1996). Elas assumem especial relevincia em eventos enunciativos chave, como
08 grupos de adesdo™ e como os acolbimentos® .

Se a ades?o e 0 acolhimento parecem ser momentos relevantes de enunciagio,
nas reunides de ativistas e em suas participagoes em foruns as narrativas pessoais exercem
papel fundamental como meio pelo qual o grupo organiza, presentifica e compartilha
informagges e conhecimentos. Contar uma histéria ou um evento, geralmente ligados
a biografia individual, € estratégico quando o que estd em jogo sdo os modos de
organizagdo do grupo. A narrativa neste caso, mais do que um meio pelo qual a
experiéncia € organizada, € um instrumento politico do grupo que legitima e reafirma
sua identidade. Nestes espagos a narrativa aparece como uma demarcago simbdlica
de si, como identidade individual e coletiva.

Quando uma ativista toma a palavra em uma plendria, sua trajetéria/itinerario
pessoal traca os caminhos pelos quais seu discurso procura se legitimar. Nas narrativas
que ouvi, essa trajetdria é problematizada pela categoria ativismo que se refere a um
sujeito coletivo e também as potencialidades positivas da doenca - de sua experiéncia e
os diversos tipos de re-ordenamento que ela possibilita. O ativismo, enquanto categoria
nativa, permite umasintese dessa experiéncia e o engendramento de uma nova condigzo
pessoal. Esse processo se d4 pela incorporagdo de uma nova fonte de sentidos pelo
sujeito. E parte significativa disso o “aprendizado” de novas informagdes, como o “‘saber
ser cidaddo”, a incorporacdo de novas praticas corporais/cuidados com o corpo e de
saberes cientificos (VALLE, 2003).

Esses argumentos frisam que a doenga enquanto acontecimento sugere uma
dindmica que tende a ser explicitada e problematizada a partir da narrativa. A adesdo
a0 movimento de pessoas vivendo com HIV/Aids é uma experiéncia problematizada
pelo sujeito a partir de seu itinerdrio pessoal. O discurso de meus interlocutores tende a
explicitar essa proposicaio quando destacam a importancia do treinamento e do ativismo,
assinalada pela transformacZo pessoal. O préprio momento do diagndstico sofre uma
reelaboragao passando por um processo de recriacao e legitimacao da doenca que coloca
em agzo os modelos de explicagdo elaborados pelo movimento.

0 elemento decisivo para uma abordagem a partir das narrativas foi o desvio do

120s grupos de adesdo so grupos formados para dar apoio ao paciente na adesao (compliance) ao tratamento,
muitas vezes conduzidos por pessoas soropositivas e realizados tanto no interior dos servigos de satide como no
interior de ONGs e de casas de apoio.

13 Trata-se do momento em que a pessoa se descobre portadora do HIV e passa a ser “acolhida” por aqueles que ji
tiveram que enfrentar essa situago.
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foco das instituigOes para a subjetividade. Pesquisas realizadas na 4rea tematica das
organizagOes no-governamentais e Aids traziam alguma contribui¢o para se pensar
o problema, mas, no entanto, falta a dimensdo da realidade vivida e da elaborago de
modelos explicativos. Por outro lado, néo se tratava de avaliar ou levantar as demandas
politicas do grupo. Motivado em explorar o campo da experiéncia da doenca e sua
relagio com a adesdo a uma rede de ativismo, estava preocupado com as diferengas
especificas produzidas pelo movimento de Aids dentro de um contexto também especifico,
isto é, a énfase recaia sobre os sentidos e a produgzo de um sujeito singular a partir de
modelos de interpretacdo proprios.

Colocando sobre perspectiva algumas das motivagdes metodoldgicas e temdticas
que fui adotando ao longo do percurso de construgdo do projeto de pesquisa e das
minhas incursdes a0 campo, deveria abrir mao de abordagens mais sociolégicas a favor
de um olhar mais centrifugo. Restava procurar pensar o politico para além da énfase
na organizagio e do sentido que se tornou corrente tradicionalmente na sociologia' .
Isso implica deslocar a reflexdo para os aspectos particulares pelos quais os nativos
pensam e vivem suas experiéncias, as maneiras como af se articulam as relagoes de
poder e conflito.

As narrativas, através da reelaboragZo da histdria de vida, sugerem um itinerdrio
na construgdo de um modelo de interpretagdo da ocorréncia da doenca na biografia
dos ativistas. O ativismo, pensado enquanto categoria nativa, é um elemento
fundamental no estabelecimento deste modelo, ele remete o itinerario a uma mudanca
pessoal. Ao contrdrio da testagem clinica, elemento privilegiado de imputagdo de sentido
no sistema biomédico, ser o ponto de articulaggo na construgdo da doenca, ele é s6
mais um elemento de ordem para dirupgZo provocada pela doenga.

A ocorréncia da doenga € tida como um acontecimento dispendioso e
desestruturador do sujeito, e sua explicagdo depende de decisGes de ordem pragmatica,
dos interesses pessoais e coletivos (SINDZINGRE, 1991, p.101). A explicacdo ndo se
reduz, nem prescinde do sistema biomédico. As tensdes sociais, e os interesses e
estratégias individuais e coletivos, assumem um papel importante na construgdo
destes modelos, af, 0 ativismo emerge enquanto elemento que d4 unidade 2 explicagdo
da doenga®. Se a Aids afeta os lagos sociais e provoca uma ruptura na sociabilidade

1No entanto, o que ndo quer dizer que néo haja sociélogos que abordem a questdo do poder e das relages
politicas a partir de uma perspectiva processual e dindmica onde o foco esteja nas relagdes entre os sujeitos. A
referéncia é mais a um modo de olhar o problema, do que um recorte disciplinar especifico.

1 importante tomar nota de que a epidemia da Aids no Brasil avangou sobre os grupos marginalizados e as
camadas mais pobres da populagdo, chegou-se mesmo a falar em pauperizagio e feminizacio (PARKER;
CAMARGO, 2000).
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0 ativismo é uma oportunidade de reconstrugio da subjetividade'. E a prépria
situacdo de margem que € reelaborada a partir do ativismo, sendo importante pensar
que esta marginalidade é uma condigdo @ priori do ser infectado. O ativismo
possibilita que esta marginalidade seja revista face a0s conhecimentos incorporados
e o aumento da capacidade de negociacdo dos sujeitos, tanto frente aos saberes
biomédicos, como da situagdo social'’ .

CoONSIDERACOES FINAIS

Estes pontos assinalam considerages importantes para uma compreensdo do
ativismo soropositivo no Parand desde uma visao centrifuga. Nesta, o ativismo deve ser
tomado como uma teoria de interpretacio e agdo sobre 0 mundo que estd em forte
relagdo com elementos exteriores, como o Estado e a biomedicina, no entanto, 0o modelo
explicativo da doenca que emerge af deve ser tomado enquanto um agenciamento
particular elaborado por um sujeito singular. A producéo de um sujeito em torno do
ativismo pode ser entendida, em parte, a partir dos treinamentos e da articulacdo de
uma rede, no que diz respeito a isso, as narrativas emergem enquanto vefculos de
sentido e instrumentos através dos quais um conhecimento nativo é produzido e
articulado. Este conhecimento tem um papel fundamental no estabelecimento de um
modelo nativo de interpretagdo da doenga. O que se percebe nas narrativas € que a idéia
de ativismo € articuladora deste modelo, colocando em relagio doenca e politica. A
situago de margem vai desempenhar um papel importante na construgao deste modelo
reestabelecendo novos espagos de sociabilidade ao sujeito. A alternativa 2 margem se
constrdi a medida em que o modelo se articula e a possibilidade de atuacio como um
ativista se torna real, supondo o ativismo, nZo s6 como teoria sobre 0 mundo, mas
como realidade vivida. _

0Os modelos de interpretacdo do ativismo soropositivo no estado do Parand se
constituem, portanto, enquanto estratégias de deslocamento da margem. A entrada no
universo desde ativismo, figura nas narrativas como uma possibilidade de articulacio
de uma nova sociabilidade, ou seja, a integragdo em novos espagos sociais. Este fator
ndo estd dado somente pela possibilidade de inser¢do em projetos financiados e na
possibilidade de renda, mas também no reconhecimento social pela comunidade,
processo reverso a0 da chamada “morte social”. Contudo, € preciso ndo ver o ativismo

16 Penso esse momento como momento de emergéncia de um novo sujeito a partir dos lagos integrativos gerados

pelo ativismo.

""Essa reelaboragdo corresponde a criago de territérios existenciais, um espago préprio de producio de um
sujeito singular, sobre esta questdo ver: Deleuze e Guattari (1995). Sobre 4 nogfio de margem empregada aqui,
pode-se consultar a mesma referéncia.
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somente por este aspecto, mas também a partir da propria articulagio entre doenca e
politica que € estabelecida na narrativa, associada af 2 entrada em um novo mundo
simbélico, a reelaborago das subjetividades.
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