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Sobre idiomas, socialidades em rede
e HIV/aids: divulgacao cientifica,
subjetividades e o aprimoramento
da vida em um blogue brasileiro
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A partir de dados produzidos por meio de etnografia digital, analisamos como a
interacdo em um blogue brasileiro permitia a producio de subjetividades e de agen-
ciamentos mediados pelas praticas cientificas biomédicas dirigidas ao HIV/aids. As
narrativas sinalizaram a divulgagao cientifica, o compartilhamento de informacoes
e de experiéncias como elementos nos processos de normalizagio e aprimoramento
da vida com o HIV/aids. Além disso, o estudo desvelou o acesso e o compartilha-
mento de informagoes biomédicas e cientificas como facilitadores na producio e no
desenvolvimento de pacientes especialistas e a farmaceuticalizacdo da vida como
uma consequéncia da experiéncia de viver com o HIV/aids.
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Concerning languages, network socialities and HIV/AIDS: scientific dissem-
ination, subjectivities and life enhancement in a Brazilian blog « Based
on data produced through digital ethnography, we analyze how the interaction
in a Brazilian blog allowed the production of subjectivities and agency services
mediated by biomedical scientific practices directed to HIV/AIDS. The narratives
highlighted scientific dissemination, sharing of information and experiences as ele-
ments in the processes of normalization and enhancement of life with HIV/AIDS.
In addition, the study unveiled the access and sharing of biomedical and scientific
information on the blog as a facilitator in the production and development of
expert patients and the pharmaceuticalization of life as a consequence of the expe-
rience of living with HIV/AIDS.
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INTRODUCAO

Neste trabalho, analisamos a busca por informagées sobre a enfermidade em
ambientes digitais e suas reverberacoes na experiéncia de pessoas que vivem
com o virus da imunodeficiéncia humana / sindrome da imunodeficiéncia
adquirida (HIV/aids), a partir de narrativas produzidas em respostas as pos-
tagens feitas pelo autor de um blogue brasileiro. Os resultados apresentados
aqui resultam de uma etnografia realizada no blogue “Didrio de um Jovem
Soropositivo” sobre as formas de agenciamentos de pessoas vivendo com
HIV/aids (PVHA), no contexto atual de cronicidade da infeccdo pelo HIV, de
restricao discursiva sobre a epidemia e de acesso ampliado as redes e midias
sociais.

Esta etnografia trata de processos de producgido de subjetividades inse-
ridos em um contexto amplo da biomedicalizacdo da resposta ao HIV/aids,
especialmente criados, mediados e reproduzidos em ambientes digitais. Con-
ceitualmente, a biomedicalizacdo configura-se como um processo complexo
e multissituado, no qual a medicalizagio social ¢ redefinida em fungao das
inovacoes advindas da biotecnologia (Clarke et al. 2010; Rohden 2017). No
caso do HIV/aids, sinaliza-se que o curso do processo de biomedicalizagio da
resposta a epidemia ¢ marcado por temporalidades, entre um periodo defi-
nido como “pré-antirretrovirais” e outro como “centrado em antirretrovirais”
(Rosengarten 2009; Ferrari 2018).

O primeiro momento caracterizou-se pela emergéncia do HIV/aids no inicio
da década de 1980 como uma doenga fatal, pelo panico moral e estigmatizagao
(Sontag 1989). De imediato, a infecgdo gerou desafios a comunidade cienti-
fica em um periodo marcado por incertezas e dividas em torno da aids (Cze-
resnia 1995; Bastos 2002). Nessa fase, destacou-se a construcido do discurso
cientifico que contou com a colaboragio ativa dos grupos sociais atingidos,
sobretudo os homens gays' (Epstein 1996; Valle 2015). Estes atores travaram
o didlogo com autoridades cientificas da época e construiram uma consciéncia
critica e ativista em torno do jargdo biomédico como forma de negociar estra-
tégias e minimizar as chances da colonizagio de seus cotidianos pelos saberes

I Usamos italico para termos em outras linguas.
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médicos (Epstein 1996; Patton 1990). Assim, o ativismo em aids foi se tor-
nando um ativismo de especialistas que lutavam incansavelmente por direitos,
criacdo de politicas publicas e avangos em torno do HIV/aids (Czeresnia 1995;
Valle 2015; Ferrari 2018). Como resultados dessa luta, a biomedicina, por
meio da participagio e protagonismo de ativistas da aids (Epstein 1996), rapi-
damente produziu um mecanismo explicativo da doenca, identificou o agente
infeccioso e suas formas de transmissao, desenvolveu testes para diagndstico
e,” finalmente, medicamentos capazes de controlar o virus e prolongar a vida
das PVHA.

A partir disso, houve um deslocamento da “aids de antes” (doenca fatal)
para uma “aids de agora” (doenga cronica) (Bastos 2002), manifestada pelo
surgimento dos antirretrovirais e a composi¢do de um complexo cotidiano de
tratamento e prevencao (Rosengarten 2009). Com o tratamento, viver com
HIV/aids por longos periodos se tornou cada vez mais possivel, o que fez da
infecgdo uma condigio cronica. Para Aggleton e Parker (2015), a cronifica-
¢do da infecgdo resultou em promessas otimistas de um futuro sem HIV/aids,
em fungio da centralidade depositada nas tecnologias biomédicas. A despeito
desse otimismo em torno da cronificacdo da infec¢do pelo HIV, a etnografia
de Benton, Sangaramoorthy e Kalofonos (2017) apontou a existéncia de uma
temporalidade especifica e ndo linear que implicava na sincronizagao da vida
do virus a da pessoa afetada; do tempo cotidiano ao tempo da adesdo; e da
rotina diaria a burocracia farmacéutica dos sistemas de satde. Ademais, a cro-
nificagido da infeccdo pelo HIV tem fomentado a possibilidade de viver com a
sorologia em segredo, o que tem implicado em estratégias para a gestdo das
informacoes sobre a condigio soroldgica.

Conforme assinalado por Pollak (1990) a partir do seu estudo sobre homos-
sexualidade, a liberalizacdo sexual experimentada nos anos 1960 e 1970 em
alguns paises ocidentais permitiu a reivindicacdo de um modo de vida homos-
sexual no espago publico, o que fez esmaecer (mas nio totalmente) as forgas
sociais que empurravam esses individuos a uma vida marginal, clandestina
e que demandava uma gestdo de uma identidade sexual “indizivel”. Pollak
(1990) argumenta que a emergéncia da aids na década de 1980 operou como
um retorno a clandestinidade e ao segredo, recolocando, portanto, a injungao
de uma economia de conhecimentos sobre préticas sexuais homoafetivas, ja
que estas se tornaram intimamente associadas ao risco, ao contdgio e a doenca.

Diante disso, argumentamos que, se nas dltimas décadas os avangos bio-
médicos produziram tratamentos eficazes que possibilitaram a cronificagdo da
infeccdo e o aumento da expectativa de vida das PVHA, tais avangos nao rever-
beraram numa maior integragio social dessas pessoas. Partimos do pressuposto

2 Aeste respeito, ver a etnografia de Valle (2002), na qual o autor analisa as relagdes entre testagem
anti-HIV, medicalizacio e subjetivacio na politica de aids brasileira.
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de que a cronicidade atualiza o dispositivo da aids — antes mais centrado no
controle da sexualidade e das préticas sexuais (Perlongher 1987) —, de modo
que pode empurrar, novamente, as PVHA para uma vida marcada pelo segredo
sobre a sorologia e, consequentemente, pela gestio de uma identidade que,
para algumas pessoas, continua ou se tornou indizivel.

E nesse contexto que as redes e midias sociais digitais tornaram-se analiti-
camente rentaveis para a construcio desta etnografia. No Brasil, o crescente
uso da internet tem estimulado a criagdo de novos espagos e formas de con-
tato/relagdo entre as PVHA, que tém se configurado como sitios de produgao
de maneiras de significar, compreender e narrar a experiéncia de viver com
a enfermidade, sobretudo para quem vive com a sorologia em segredo. Isto
porque as midias digitais permitem a busca de informagdes e a comunicacao
com outras pessoas, no intuito de aprimorar suas condigoes de satde e de vida.
Nesse sentido, o interesse em etnografar a divulgacao cientifica e as socialida-
des desenvolvidas no blogue emergiu durante a pesquisa de campo como pistas
para compreender as relagdes entre tais praticas e a experiéncia de PVHA. Neste
artigo, buscamos descrever como a interagio digital e as praticas cientificas
biomédicas no blogue participavam da producao de subjetividades e de agen-
ciamentos relacionados ao HIV/aids.

Seguir os fluxos das interagdes nos permitiu descrever elementos do pro-
cesso de biomedicalizagdo da resposta a epidemia no Brasil e a experiéncia de
viver com HIV/aids na atualidade. Compreende-se que tal processo ¢ marcado
por uma via de mao-dupla entre a biociéncia e a sociedade e, apesar de ser
social e culturalmente situado, extrapola as fronteiras nacionais (Good 2001).
Nesse contexto, as narrativas compartilhadas articulavam, de um lado, saberes
biomédicos que orientavam os discursos, as praticas e os servicos de satde
publica e, de outro, saberes de experiéncia forjados no cotidiano do viver com
o HIV/aids. A imbricacdo desses saberes possibilitava a reconstrugao narrativa
de um conjunto de valores, de representacoes e de imagindrios sociais da aids
capazes de engendrar novos agenciamentos dos sujeitos que produzem, transi-
tam e frequentam as midias digitais.

UMA ETNOGRAFIA NUM BLOGUE

Nesta se¢do usaremos a primeira pessoa do singular para relatar a experiéncia
etnogréfica do primeiro autor na condugdo da pesquisa de campo entre junho
de 2016 e abril de 2017 no blogue brasileiro “Didrio de um Jovem Soroposi-
tivo”.

Conheci o blogue em 2016 logo apds ingressar no mestrado em Satde Cole-
tiva. De inicio, chamou-me a atengao o fato de ser um espago de interagao
entre pessoas que diziam procurar por informacoes sobre HIV/aids na internet.
Por isso, o blogue se revelou como um espaco rico em compartilhamentos de
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informacoes cientificas e de outros aspectos relacionados a experiéncia de viver
com o virus. Com quase cinco mil seguidores, era um dos mais importantes no
Brasil a abordar a tematica do HIV/aids e mantinha postagens regulares.

Foi criado em margo de 2011 por um autor que utilizava o pseuddénimo
Jovem Soropositivo (JS). Assim como JS, a maioria dos seguidores eram PVHA
que também usavam pseuddnimos em suas interagoes online € mantinham sua
identidade protegida pelo anonimato. Por isso, ndo foi possivel caracterizar
socialmente os seguidores, apesar de compreender que esta caracterizacio teria
contribuido para descricdes mais amplas da experiéncia com a enfermidade.
Nas minhas primeiras incursoes, tentei contato por e-mail com JS para comuni-
cé-lo sobre a pesquisa. Os e-mails foram enviados em julho e em agosto de 2016
através do préprio espaco que o autor disponibilizava na pagina, mas nao
obtive respostas. Isso contrastava com a disponibilidade que JS demonstrava
em responder aos e-mails de outros seguidores, fato registrado em postagens e
comentarios. Em todo o caso, observamos os preceitos €éticos contidos na Reso-
lucdo n.° 510/2016 do Conselho Nacional de Satde (Brasil) sobre pesquisas
com seres humanos na area de ciéncias sociais e humanas. Além disso, todos os
dados utilizados eram de acesso publico, estavam disponiveis online no sitio do
blogue e protegidos pelo anonimato digital, bem como os nomes usados aqui
sao diferentes dos pseudonimos empregados pelos seguidores.

Dada a dificuldade em contactar JS, optei por me manter anénimo nos
acessos e por nao interagir com os seguidores e o autor do blogue. Em etno-
grafia digital, a esse anonimato da-se o nome de lurking e a pessoa que efetua a
observacio silenciosa é denominada lurker (Hine 2004). Inicialmente, comecei
a observar como o blogue se apresentava ao publico, sua organizagio e, a partir
dai, passei a acompanhar as relagbes que ali eram criadas. Ao final das incur-
soes, registrava em didrios de campo minhas impressdes sobre as postagens
(textos, reportagens, fotos e videos), os comentarios e as discussoes realizadas.
Além disso, fazia capturas da tela do computador e as salvava em formato de
fotografia, para realizar analise semidtica. Durante a pesquisa de campo, meu
acesso acontecia, em média, duas vezes por semana, principalmente aos saba-
dos e domingos.

Nesse periodo, o blogue estava organizado em trés segoes: didrio, artigos e
noticias. Na secdo didrio eram compartilhadas experiéncias do cotidiano do
blogueiro com o HIV e dos seguidores.® Nas secdes, artigos e noticias eram
divulgados, principalmente, resultados de pesquisas cientificas, informacées
sobre aspectos biolégicos e clinicos relativos ao tratamento, a cura e a preven-
¢do do HIV/aids. E importante destacar que nio se divulgavam conhecimentos
cientificos de diferentes areas. A énfase dada por JS estava no conhecimento

3 ]S recebia por e-mail relatos de seguidores que narravam suas experiéncias pessoais.
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biomédico, principalmente em suas vertentes biol6gica (imunologia, microbio-
logia, fisiologia), clinica (infectologia, clinica geral, farmacologia) e epidemio-
légica. Durante a pesquisa de campo nao se observaram discussoes de questoes
politicas, de ativismos, de demanda e garantia de direitos das PVHA.

O contetido dessas secoes foi analisado por meio da técnica de analise docu-
mental (Prior 2011). Fiz um recorte temporal, de maneira que foram incluidas
as postagens de JS e os comentarios dos seguidores desde a criacio do blogue
até julho de 2016. Apesar disso, minhas incursoes seguiram até abril de 2017,
pois sempre acompanhava as novas postagens de JS e, principalmente, as pos-
tagens antigas, uma vez que os seguidores costumavam incluir novos comenta-
rios, o que acabava atualizando-as.

Ao acessar, permanecia ali em média uma hora e meia, lendo as postagens
e capturando detalhes do que era narrado pelo autor e discutido entre seus
seguidores. Nesses movimentos de aproximacio e de distanciamento, a sensi-
bilizagdo tedrica do meu olhar e a reflexividade foram de fundamental impor-
tancia (Oliveira 2006) para a construcio do corpus de analise.*

As postagens feitas no periodo analisado estavam assim distribuidas: noti-
cias: 221 postagens; didrio: 18 postagens; e artigos: 42 postagens. Ao longo
da pesquisa de campo, observei que as postagens na se¢do artigos eram as que
mais rendiam comentérios e discussdes dos seguidores, o que evidenciava que
a divulgagio cientifica poderia ser uma pista a ser mapeada. Diante disso, a
seguir sdo apresentadas as descricoes e analises das postagens e comentarios
publicados na secao artigos, o que totalizou 42 postagens do autor e 4.670
comentarios dos seguidores.

“TENHO QUE DIVIDIR COM VOCES... CHEGUEI AO EXCELENTE
PATAMAR DE INDETECTAVEL”: DIVULGACAO, COMPARTILHAMENTO
DE INFORMACOES E PRODUCAO DE SUBJETIVIDADES

Discutimos agora como os comentdrios as postagens do autor produziam um
espago de divulgacio e compartilhamento de informagoes cientificas e de expe-
riéncias entre os seguidores recém-diagnosticados e aqueles que frequentavam
o blogue, faziam tratamento antirretroviral e viviam com HIV/aids por maior
periodo, de modo que estavam indetectiveis.” Veremos como tais interacoes

4 Etapas da composicio do corpus: (1) identificacio e localizacdo das fontes no blogue; (2) arquivo
do material em formato eletrénico; e (3) constru¢io de um banco de dados contendo titulo, data de
publicacdo, comentérios e texto copiado do blogue. A analise do corpus se deu a partir da identificacdo
dos principais conceitos e c6digos que foram agrupados em categorias por meio da técnica de codifica-
¢ao tematica (Flick 2009).

5  Estar com a carga viral (corresponde a quantificagio das copias do virus no organismo) indetetavel
significa que se atingiu uma quantidade do virus no sangue menor do que 50 cépias em decorréncia do
uso dos antirretrovirais.
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auxiliavam nos processos de normalizacao da vida e de produgao de itinerarios
terapéuticos.

De modo geral, o acesso inicial das pessoas se dava apés o recebimento do
diagnéstico positivo para o HIV. Esse encontro ocorria durante buscas por infor-
macoes sobre HIV/aids na internet, conforme narrou Robson [08/09/2014]:
“ol4... chegando do laboratério agora. Deu soropositivo. Estou sem chao, sem
pernas. E a primeira coisa que fiz foi procurar e entrar em algum lugar com pes-
soas que eu nao conheca. Sem qualquer PRECONCEITO e que pudesse me ali-
viar. Bem, estou aqui, tentando. Um pouco perplexo, mas aqui. Alguém pode
bater um papo comigo?” Esse tipo de narrativa era comum, principalmente
nos primeiros comentarios dessas pessoas as postagens de JS ou em dialogos
que se estabeleciam com outros seguidores.

Estar ali tentando, como disse Robson, marcava para esses seguidores
recém-diagnosticados o inicio de um processo de construcido de itinerarios
terapéuticos que, de acordo com Alves (2016), significa elaborar acoes, proje-
tos e trajetorias com vista a produgido de um modo pratico de compreender a
doenca e de se engajar na situagio experienciada. Acessar informacoes cienti-
ficas e narrativas de outras PVHA se mostrava como um elemento importante
na experiéncia dos interlocutores e na produgio cotidiana de um itinerario
terapéutico, uma vez que este nao se restringia a reconstituicio de trajetos
estabelecidos pelos atores na busca por determinado tratamento médico.

Nesse sentido, a pessoa recém-diagnosticada que passava a seguir o blogue
se configurava como um sujeito sedento de informacoes, tendo em vista a
novidade do HIV/aids em sua vida ou a falta de conhecimentos sobre o tema,
como exemplificado no comentario de Guto apds o recebimento do diagnos-
tico: “preciso de ajuda, se alguém aqui quiser manter contato comigo pra troca
de informagdes (se bem que eu ndo sei muito, ou mesmo nada), meu e-mail
¢ xx@gmail.com” [08/09/2014]. Como visto nos comentarios de Robson e
Guto, o blogue parecia se colocar como um espaco protegido pelo anonimato
onde se procurava adquirir informagoes sobre a experiéncia de viver com o
HIV/aids, e ter contato com outras pessoas na mesma condigio.

A busca por informagoes biomédicas e a troca de experiéncias com outros
seguidores se mostrou fundamental para o inicio do tratamento e seu gerencia-
mento no cotidiano, pois contribuia para constituir e/ou atualizar estoques de
conhecimento das pessoas recém-diagnosticadas necessarios para orientd-las
em situacoes didrias e para resolver problemas praticos com os quais se defron-
tam no mundo (Alves 2016). A interagdo entre seguidores e JS permitia a cons-
tru¢do de um idioma informacional-cientifico pelos recém-diagnosticados, o
que, em suas experiéncias, se colocava como parte do processo de producio da
pessoa soropositiva. Segundo Valle (2010: 43), tal produgdo implica em “incor-
porar e aprender praticas terapéuticas de consumo sistematico e controlado de
remédios, de leitura dos sintomas da doenca e dos tratamentos sobre o seu
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corpo, dos procedimentos clinicos, exames e terapias que devem ser efetua-
dos regularmente”. Destacamos que esse idioma informacional-cientifico era
fortemente alinhado aos discursos da politica de satde. Tais discursos bali-
zavam, inclusive, as regras de uso do blogue, uma vez que os comentarios
nao deveriam conter mensagens com sugestoes para que outros seguidores nao
fizessem uso dos testes de diagnéstico, do tratamento antirretroviral e da pre-
vencdo. Ou seja, eram proibidos discursos contrarios ao recomendado pelo
consenso médico e pelo Ministério da Sadde.

Nas interacoes tecidas por meio dos comentérios as postagens de JS se des-
tacava o convencimento ¢ das pessoas recém-diagnosticadas sobre o imperativo
da adesdo a terapia antirretroviral (TARV). Tal convencimento era operado, em
grande parte, pelos seguidores com maior tempo de diagnéstico e que haviam
aderido a TARV, logo costumava se manifestar diante de algumas davidas relati-
vas a iniciar ou ndo a TARV: “Estou normal e pretendo néo iniciar a medicagao
caso isso se mantenha. Sei que o Ministério da Sadde quer que eu inicie o
medicamento, caso nio inicie pode acontecer algo comigo?” [Jodo 11/03/2016]
A maioria das reagdes dos outros seguidores a esse tipo de divida estimulava
a adesdo imediata ao tratamento, como enfatizado por Jonas e Angel: “[...]
comegar a medicagdo as vezes assusta, como receber o diagnéstico positivo,
mas ¢ tdo importante quanto saber [que vive com o HIV]. Olhe s6, eu nem
tive efeitos colaterais, hoje a medicacdo é muito tranquila e quanto mais cedo
comecar, mais cedo estard indetectavel” [Jonas 11/03/2016]; “Alias, todos os
testes de vacina, remédios para cura, etc., exigem pacientes indetectaveis, ou
seja, com o virus suprimido. Vocé precisara estar sob controle quando a cura
chegar, meu caro. Comece seu tratamento” [Angel 20/10/2015]. Se, por um
lado, as interagbes ajudavam a amenizar as incertezas individuais dos segui-
dores recém-diagnosticados relativas a adesdo ao tratamento, por outro, for-
neciam exemplos vividos daquilo que Good (2001) descreveu como “abrago
biotecnolégico” (biotechnical embrace), quando os sujeitos/pacientes se sentem
“abragados” pelos avancos biomédicos e passam a tragar uma abordagem tera-
péutica em curso coerente, incutir desejo de tratamento, dar esperanca e, em
casos de condi¢gbes em que ainda ndo ha cura, como ¢ o caso do HIV/aids,
convidar os pacientes a abrirem seus corpos para estudos com terapias experi-
mentais, ou seja, sem eficicia ainda comprovada.

Os seguidores mais versados como PVHA lancavam mao de narrativas funda-
mentadas no idioma informacional-cientifico forjadas ao longo de suas intera-
¢oes no blogue (e em outros espagos do mundo social da aids).” Esses discursos

6  Dizemos convencimento porque ha um forte estimulo a adesdo a terapia antirretroviral nos discur-
sos veiculados no blogue e reiterado nos termos de uso da pagina.

7 Na perspectiva desenvolvida por Valle (2008) a partir de uma etnografia numa ONG Aids no Rio
de Janeiro, o “mundo social da aids” inclui espacos institucionais, como ONG, hospitais, centros de
testagem, postos de satide, eventos e outros espagos de interagio social.
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refletiam graus variados de apropriacido dos saberes biomédicos, fato que evi-
denciava o estagio de medicalizagdo no qual se encontravam as pessoas com
maior tempo de diagndstico, uma vez que estas ja eram, em alguma medida,
tratadas, controladas e indetectaveis. Mais que isso, enfatizava os modos de
apropriacdo e de reinterpretagio dos saberes biomédicos (Young 1976) como
ingredientes da produgio de seus saberes de experiéncia e itinerarios terapéu-
ticos.

Além de informagdes gerais sobre o virus e o tratamento, nos primeiros
acessos de pessoas recém-diagnosticadas se destacava a procura de informacées
sobre servicos de satde especializados em suas cidades. Assim, as orientacoes
repassadas pelos seguidores mais antigos enalteciam os direitos e as conquis-
tas politicas das PVHA no Brasil através do Sistema Unico de Satde (SUS).
Isso pode ser evidenciado na resposta dada por Marilia as davidas de uma
mulher acerca da demora na marcacao de consulta inicial com o infectologista
num servico privado: “Rafaela, seria bom vocé tentar agendar em um posto
de sadade, pois ndo demora tanto assim. Eu descobri ser soro+ em novem-
bro, e ja fiz duas consultas com o infectologista através do posto de sadade.
O atendimento é excelente. Abracos! Se quiser manter contato pra tirar davidas
xx@bol.com.br” [Marilia 07/02/2014].

Nesse contexto, a interagao entre os seguidores fazia circular ndo s6 infor-
macoes sobre acesso aos servicos de satude do SUS, como se constituia num
tipo de preparacdo antes da consulta com o infectologista, como retratado na
fala de Lorena: “Quando tomamos conhecimentos das noticias e dos relatos
aqui, a calma comeca a aquietar nossos coragoes. E quando vamos para a pri-
meira consulta com o infectologista, ja vamos conscientes de termos [médicos]
que até entdo eram desconhecidos para nés como CD4,* carga viral, TARV.”
[22/12/2015] Além disso, era notéria a énfase dada a figura do médico infecto-
logista, bem como a relagdo que deveria ser estabelecida com ele no momento
inicial e durante todo o seguimento ambulatorial: “os tratamentos e interacoes
medicamentosas serdo feitos pelo infectologista, no qual vocé tem um parceiro
a cada trimestre, é bom ter o nimero do celular dele também, e-mail, assim fica
facil a comunicagao... e vocé vai precisar” [Alice 29/01/2015].

Dessa forma, via de regra, apesar de tudo o que era divulgado e comparti-
lhado em relacdo a tratamentos e experiéncias, os discursos dos seguidores cos-
tumavam enfatizar: “vocé deve seguir a orientacdo do seu infectologista”. Na
experiéncia dos interlocutores, conhecer esses termos médicos parecia servir
como mais um instrumento para navegar e se comunicar melhor com profis-
sionais de satde, de maneira que pudessem compreender o que lhes passava e
romper, em alguma medida, com um tipo de dominacido médica que assenta na
presuncao de ignorancia do paciente (Boltanski 2004).

8  CD4 sao células do sistema imunolégico (linfocitos) e o principal alvo do virus HIV.
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A tessitura de um idioma informacional-cientifico entre os seguidores e as
questdes relacionadas & comunicacdo com infectologistas nas consultas nao
se colocavam apenas como uma preparagio aos encontros clinicos, mas tam-
bém apés a sua realizacdo. Alguns interlocutores aproveitavam o espago do
blogue para checar as informacoes repassadas pelos infectologistas. Tratava-
-se de uma estratégia para problematizar algumas informagoes sobre as quais
ainda ndo existia um consenso cientifico ou entre os demais participantes:
“Ta bem Olavo. Quando for [para consulta] te mando sinal e vou perguntar
0 mesmo que vocé perguntou pra comparar a resposta dos nossos médicos.”
[Tury 03/12/2015] Esse engajamento entre Olavo e Iury com seus infectolo-
gistas, permite vislumbrar como o imaginario médico (Good 2001) engendra
uma experiéncia com muitas possibilidades a PVHA, sobretudo em relagio ao
tratamento.

No blogue a procura por informagées estava comumente relacionada a agio
do virus e a TARV (efeitos colaterais, usos, horarios, estratégias de adminis-
tragdo, entre outras). Diante disso, os seguidores mais experimentados como
PVHA ajudavam no processo de esclarecimento de davidas, compartilhando
suas experiéncias e estratégias de gerenciamento. Vale destacar que os saberes
de experiéncia compartilhados eram produzidos no cotidiano e, por isso, eram
mais especificos (e talvez mais eficazes) do que as orientacdes protocolares
oferecidas de forma genérica pelos profissionais da satide: “Iniciei o tratamento
com 3 em 1?td com 24 dias, e hoje esqueci de tomar na hora. Acabei dormindo.
Tomei a medicagdo com 6h e 33min de atraso. Estou muito preocupada. Serd
que posso ter interferido no meu tratamento? Alguém pode me responder.”
[Vanessa 30/01/2015] Vitéria respondeu: “E um intervalo muito pequeno e
nao deve causar nenhum problema. Mas ¢ ideal que tome sempre no mesmo
horario. Se facilitar, nesse inicio, use aplicativos no celular para lembrete ou até
na sua prépria agenda do celular como alarme. Se nio quiser sair com o frasco,
use porta-cdpsula que € pratico, discreto e facil de levar para qualquer lugar.”

Ao iniciar o tratamento e enfrentar toda a burocracia associada (acesso aos
servigos, consultas, exames, medicamentos...), os seguidores recém-diagnosti-
cados ansiavam atingir os padroes considerados normais (leia-se, estar inde-
tectavel) tanto pelos infectologistas quanto pelos seguidores mais antigos do
blogue. Para Adam e Herzlich (2001), a expressao normalizagio faz referéncia
anocao biomédica de readaptagio, buscando relativiza-la e amplia-la. Na pers-
pectiva antropolégica, esse processo nunca se configura como um retorno a um
estado anterior a doenga (disease). Ou seja, no plano da experiéncia (illness),
corresponde as interpretagoes e as agoes que possibilitam aos sujeitos construi-
rem uma nova norma de vida, que lhes permita levar uma vida tao “normal”

9 0O “3em 1”7 ¢éum comprimido composto pelos antirretrovirais tenofovir, lamivudina e efavirenz.
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quanto possivel, mesmo com a enfermidade. No tocante a normalizacio da
vida com HIV/aids, a etnografia de Melo, Cortez e Santos (2020: 6) aponta
como, para seus interlocutores (membros de um grupo fechado para PVHA
no Facebook), a socialidade no grupo reforcava a adesdo a TARV como um
imperativo moral, de modo que, diante das rupturas biograficas ocasionadas
pelo diagnéstico, “reconquistar a normalidade significava, além de restabelecer
uma nova ordem de vida, elaborar o sofrimento e o medo do HIV/aids como
emocoes de uma histéria distante, da época do Cazuza, quando nio se tinha o
suporte politico, social e biotecnolégico de hoje” [grifos no original].

Nesse sentido, nas interagoes entre seguidores do blogue era possivel escla-
recer as davidas sobre os resultados dos exames e desenvolver nesses sujeitos
a perspectiva de sempre melhorar tais resultados para se atingir o status de
indetectavel o quanto antes. Estar indetectivel representava que a infeccao
estava sob controle e, consequentemente, que a pessoa estava cada vez mais
habil nas leituras e interpretacoes dos sinais organicos apresentados, por exem-
plo, nos exames laboratoriais: “Fiz todos os exames, incluindo toxoplasmose,
triglicérides, hemograma, urina, vitaminas e colesterol. Todos dentro do espe-
rado, inclusive toxoplasmose ja imune. Porém ja até chorei de medo quando vi
0 CD4/CD8, CD4: 276, CD8: 1540, CD4/CDS8: 0,18. Caramba, muito baixo né?
Galera preciso de uma forca de ves” [Alexandre 20/10/2015]; Luciano respon-
deu: “Oi Alexandre. Tive resultados similares ao teu. Meu CD4 era de 254.
Ap6s 4 meses de Tarv subiu para CD4 359. Fique tranquilo, siga o tratamento
direitinho, alimente-se bem, faca exercicios, que tudo se ajeita.”

Assim, para se atingir o patamar indetectdvel através da adesdo a TARV nao
se tratava apenas de obter um controle sobre a satide por meio de intervencoes
farmacoldgicas, pois assumia um sentido mais amplo na experiéncia desses
sujeitos. Tratava-se, para além de um status, de uma nova identidade, como
comemorado por Fernando ao receber seus exames de rotina: “Minha gente,
tenho que dividir com vocés... cheguei ao excelente patamar de INDETECTA-
VEL... GRACAS A DEUS!!! MEUS EXAMES ESTAO EXCELENTES!!!” [02/12/2014]
Nesse sentido, nao significava dizer que sao identidades completamente novas,
mas sim atualizagdes, pois em torno do HIV/aids muitas identidades clinicas
foram adotadas ao longo da construcio histérico-social da epidemia, como:
aidético, portador assintomatico, soropositivo, pessoa vivendo e, atualmente,
indetectavel. Logo, configuram-se como identidades sociais por meio das quais
os individuos sdo classificados e culturalmente representados (Valle 2010),
dentro e fora do blogue.

A identidade de indetectavel acionada pelo contexto da cronicidade (“aids
de agora”), parece guardar semelhancas ao portador assintomético da “aids de
antes”. Ou seja, o soropositivo de aparéncia saudavel (Valle 2016). Na fase
pré-antirretroviral, esta altima identidade s6 era possivel aos sujeitos que per-
maneciam em laténcia clinica do virus apés infeccdo. O HIV estava ativo, mas
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se reproduzia em niveis muito baixos, de modo que o individuo era capaz de
transmitir o HIV, mas nao de manifestar sintomas associados a aids. As inter-
vengdes biomédicas e os avangos nos tratamentos permitiram novas formas
de acessar e performar essas identidades j4 existentes. A performance atual des-
ses sujeitos é cada vez mais mediada pela TARV e se fundamenta na assertiva
(agora corroborada pela ciéncia) de que a PVHA indetectdvel ndo transmite o
virus.'? Talvez por isso, alcancar esse patamar se tornou um desejo e, portanto,
parte de um imperativo moral para a maioria das PVHA que seguiam o blogue.

No blogue também foi possivel observar que os comportamentos e prati-
cas de cuidado eram regularmente postos em visibilidade pela divulgacio e
compartilhamento dos resultados de exames (carga viral, CD4, testes bioqui-
micos). Dessa forma, esses exames assumiam papel fundamental no cuidado
da PVHA porque, principalmente entre os indetectaveis, eles mostravam que o
virus estava ali, mesmo nao se manifestando. Esses resultados de exames eram
(re)apropriados pelos seguidores e, por vezes, utilizados como um aspecto de
diferenciacdo interna, o que demonstra o potencial dos exames como tecnolo-
gias de produzir visibilidades capazes de modelar praticas cotidianas, corpos e
subjetividades (Foucault 2010a).

Tais compartilhamentos de resultados de exames e de avaliagoes periddicas
com infectologistas pelos interlocutores produziam uma “gramatica dos ntime-
ros”, como observado por Fleischer (2013) em sua etnografia com pessoas
que viviam com diabetes e pressdo alta. Na andlise da autora, essa gramatica
dos nimeros busca dar conta das variagoes numéricas da glicemia capilar e de
outras taxas bioquimicas materializadas em exames de rotina. Assim, nime-
ros, medicamentos e emogdes formavam uma triade que operava com vista ao
controle dessas doengas, capazes de imprimir tracos calculaveis de individua-
lidade a cada pessoa diante da condicdo. Na experiéncia de pessoas que vivem
com adoecimentos de longa duragio essa pratica tem sido identificada em
diversas etnografias como reveladora da “verdade” que pode ser ocultada pelo
sujeito a respeito da sua adesdo ao tratamento, o que possibilita ao profissio-
nal da satde um acompanhamento continuo da enfermidade (Ferzacca 2000;
Fleischer 2013).

Logo, a constante introdugio de novas tecnologias de controle e administra-
¢do do HIV serve como pano de fundo para a emergéncia de um sujeito-paciente
que se apropria do conhecimento biomédico como forma de controle de si
mesmo e, consequentemente, da doenga/condicio (Ferzacca 2000; Fleischer
2013), o que deixa em relevo a dimensao normativa dessas tecnologias e
conhecimentos biomédicos e sua participacdo na produgao da pessoa soropo-
sitiva. Nesse contexto, os corpos se tornam disponiveis para uma variedade de

10 Destacamos o estudo Partner o qual evidenciou que a carga viral indetectavel pode ser um limiar
sob o qual a transmissao sexual do HIV nado ocorre (Rodger et al. 2016).
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técnicas de mensurabilidade, padronizacido e de possiveis intervencoes pela
biomedicina (Rohden 2017). No caso do HIV/aids, a profilaxia p6s-exposiciao
(PEP) e a profilaxia pré-exposicao (PrEP) sdo bons exemplos, pois ampliam as
formas de intervencoes biomédicas como forma de prevencdo da infecgio.

Além disso, os resultados numéricos dos exames permitiam aos nossos inter-
locutores construirem um autoconhecimento centrado na experiéncia com a
enfermidade ao longo de suas vidas: “Quando descobri que era HIV+, foi hor-
rivel e meu CD4 estava em 23. Porém, sem muitas delongas, hoje venho aqui
comemorar que peguei o exame de CD4 e estou em 153. Ainda estou abaixo
dos 200, mas foi um alivio saber que estou melhorando” [Arthur 05/05/2014];
“Quando recebi os resultados em ntimeros, quase tive uma ‘vertigem’ na frente
da médica, pois meu CD4 estava em 89 (vejam bem, 89) e a CV [carga viral]
em mais de um milhdo. Na hora, fechei os olhos e pensei: Deus, me ajudal
E suspirei fundo.” [Thor 08/09/2014]

A despeito da construcdo cotidiana da adesdo a TARV e demais ativida-
des vinculadas ao cuidado com o HIV/aids, nessas interagdes entre seguidores
recém-diagnosticados e aqueles com maior tempo de experiéncia com a condi-
¢do ha que se destacar o tom idealista relativo aos antirretrovirais, uma vez que
os interlocutores pareciam deixar de fora dos didlogos as incertezas implicadas
no curso da prépria infecgdo pelo HIV (como de outras condi¢oes de longa
duracio), a labilidade das taxas como CD4 e carga viral, os efeitos colaterais de
alguns medicamentos que, por vezes, podem inviabilizar a adesao e, por fim, as
consequéncias do uso continuado dos antirretrovirais. Tal fato pode decorrer
do perfil de pessoas que atendem ao blogue, do contexto com melhores opcoes
terapéuticas (TARV que produz menos efeitos colaterais) e mesmo da condicio
de ser recém-diagnosticado, o que coloca em relevo as temporalidades que con-
formam nio s6 o estdgio do desenvolvimento biotecnol6gico, mas as proprias
experiéncias de quem vive com HIV/aids.

“INSISTI NA TROCA, PORQUE A ZIDOVUDINA CAUSA LIPODISTROFIA
E O TENOFOVIR NAO”: A FARMACEUTICALIZACAO DA VIDA E AS
DEMANDAS DE APRIMORAMENTO DIANTE DO HIV/AIDS

Seguidamente apresentamos, a partir de diferentes formas e graus de inter-
vengao, como os saberes biomédicos e os avancos tecno-cientificos tém atuado
no aprimoramento da vida com o HIV/aids. Nesse sentido, sera enfatizado o
papel dos seguidores mais antigos do blogue, caracterizados como pacientes-
-especialistas, ou seja, consumidores de informagoes cientificas e alto capital
de experiéncia com a condicdo em busca de se aperfeigoarem cada vez mais.
Sendo assim, ndo basta apenas regular ou normalizar os resultados dos exames,
a alimentacao, as consultas, os medicamentos, as praticas de exercicios fisicos,
etc., mas é preciso melhorar constantemente e, para isso, ¢ necessario saber
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cada vez mais e se especializar sobre a condicdo de viver com a enfermidade
(Rohden 2017).

Destacamos o acesso e o compartilhamento de informagoes biomédicas como
facilitadores da produgdo e desenvolvimento do expert patient (paciente especia-
lista, ou rico em informagoes) (Taylor e Bury 2007). Nesse sentido, o blogue
funcionava como um espaco potente de compartilhamento de saberes, divulga-
¢oes cientificas e experiéncias com o HIV/aids. Tendo em vista que as informa-
¢oes publicadas eram atualizadas permanentemente, tanto por JS quanto pelos
seus seguidores e criava-se, assim, uma rede de producio/consumo de informa-
¢Oes cientificas e estratégias de enfrentamento que era vista como fundamental
no processo de construgido de uma vida aprimorada com o HIV/aids.

Nos comentarios dos interlocutores foi possivel observar os ganhos decor-
rentes de se atingir, com sucesso, o patamar de indetect4vel, conforme destacou
Henrique: “Pessoal, deixe-me compartilhar uma noticia com todos: completei
seis meses indetectavel e fui liberado pelo meu médico para engravidar minha
esposa. Ela participou da consulta e esta de acordo. Agora, o sexo é sem cami-
sinha no periodo fértil. Colocaremos em pratica na nossa vida a evidéncia
cientifica de que o virus nao se transmite a partir de fontes indetectaveis. Dei-
xarei todos a par da evolugdo. Torcam por nés.” [20/05/2016] Essas conquistas
repercutiam na experiéncia dos interlocutores que viam no atual contexto de
cronicidade da infec¢ao novas possibilidades para situagoes tidas como impos-
siveis até ha pouco tempo: “Cara, desde que acompanho esse blog, seu depoi-
mento foi 0 mais marcante pra mim. Que seu filho venha para dar uma nova
prova ao mundo de que continuamos, sim, muito vivos!” [Diego 20/05/2016]

Os comentérios de Henrique e Diego assinalam o deslocamento produzido
pela indetectabilidade, uma vez que permite a anula¢do do risco de transmis-
sao viral, permitindo uma mudanca de paradigma na vida sexual das PVHA,
que deixam de ser veiculos de transmissdo do virus, a0 mesmo tempo que estar
indetectavel se torna uma nova forma de prevengao. Por outro lado, sinalizam
os regimes de verdades constantemente emergentes com os avangos biomédi-
cos aos quais profissionais da satde e pacientes estdo sujeitos, além de refletir o
entusiasmo e a esperanga daqueles que vivem com enfermidades de longa dura-
cdo diante das novas possibilidades terapéuticas da medicina (Good 2001).

Outrossim, foi possivel evidenciar algumas expertises adquiridas ao longo
da experiéncia com o HIV/aids pelos seguidores mais experientes no autoge-
renciamento da condicdo, principalmente em relagio aos regimes e estilos far-
macéuticos. Nesse sentido, a producdo da pessoa soropositiva, indetectéavel,
com algum grau de dominio do idioma informacional-cientifico, como vimos
anteriormente, anda pari passu e é tributaria de processos sociais mais amplos
como a biomedicalizagao e a farmaceuticalizagio, que fazem circular, de forma
integrada, estratégias de governo de si. Trata-se, portanto, de processo de
subjetivacido no qual operam tecnologias do self e de cultivacio de si (Foucault
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2010b, 2011) como autodisciplina, autocontrole, automonitoramento, auto-
conhecimento e autovigilancia. Assim, o blogue e outros espacos da vida social
desses sujeitos (servicos de saide, laboratérios, consultas, etc.) se apresenta-
vam ndo s6 como sitios de circulagio de discursos, de saberes, de praticas, mas
de atualizacao destes.

Nessa otica, a farmaceuticalizagido ¢ definida como um conceito que cap-
tura a crescente importancia dos produtos farmacéuticos dentro e além da
medicalizacdo social (Martin 2006). Ainda que com larga superposicio com
a medicalizagio, a farmaceuticalizagio se distingue por ndo estar necessaria-
mente ligada apenas a algum tipo de diagndstico médico, mas sim pela busca
de uma certa “supernormalidade” por meio dos aperfeicoamentos (enhance-
ment) da vida frente & necessidade e/ou condicao de satde (Williams, Martin e
Gabe 2011). A farmaceuticalizacdo implica, continuamente, em processos de
subjetivacio que, no caso em tela, envolvia conhecimentos cientifico e médico
especializados. Destacam-se os significados dos medicamentos, dos resultados
de exames, bem como do autogerenciamento destes nas experiéncias cotidia-
nas compartilhadas no blogue.

Outra dimensao retratada nos comentarios as postagens de JS era a de que
a TARV punha um fim ao sofrimento que assombrava a experiéncia de PVHA no
contexto da “aids de antes”: 0o medo da morte iminente. Assim, o acesso a TARV
parecia atar a crise e a urgéncia da aids num passado distante, a0 mesmo tempo
em que punha em relevo novas economias morais vislumbradas num futuro
onde o estigma seria reduzido pelo acesso ao tratamento (Sangaramoorthy
2018) e a satde se colocaria como “um dever, uma ética e estética que invia-
biliza o aparecimento da feiura, da dor, do adoecimento e da morte” (Cunha
2014: 103). Essa moralidade permitia a positivagdo da vida com o HIV/aids —
uma forma de vida produzida pela modelacio de si mesmos, de seus atributos
pessoais, de suas emogdes e da transformagio dessas pessoas em governantes
de si (Benton, Sangaramoorthy e Kalofonos, 2017; Cunha 2014).

Diante disso, os interlocutores enalteciam os avancos biotecnol6gicos dos
medicamentos, principalmente a diminui¢do da quantidade de comprimidos
e dos efeitos colaterais, como retratado por Gustavo: “Eu sou mais o 3x1. Eu
penso o seguinte: é a melhor combinagio, um comprimido s6, e vocé tomar
uma vez ao dia é maravilhoso. Por mais que vocé passe mal, pense que podia
ser pior. Histérias de remédios do tamanho de jaboticabas, vomitos e diarreias
incontrolaveis, 30 comprimidos por dia, uns a cada 6 horas... Um conselho?
Encara. Podia ser pior, bem pior.” [16/06/2014]

Entretanto, existia uma ambivaléncia em relagdo & TARV no que se referia aos
seus efeitos colaterais. Se, por um lado, eles eram narrados de forma terrivel,
como descritos por Gabriel: “Hoje faz 7 dias que comecei com biovir e kaletra.
Os efeitos colaterais gastrointestinais estdo pesados! A sensacdo é de que estou
com uma bomba relégio. Os dias passam e parece que a morte t4 do lado”
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[26/02/2014]; por outro, eles eram vistos em suas proprias temporalidades, o
que contribuia para significd-los como uma coisa boa: “sobre as coceiras, tenha
paciéncia, elas passam! E normal! Eu também tive no inicio do tratamento.
Minha infecto disse que tem a ver com a reagdo do remédio, um sinal que ele
estd ‘fazendo efeito’, portanto, a coceira ¢ uma coisa boa.” [21/11/2015] Tal
ambivaléncia em relacido aos efeitos colaterais se fundamentava em discursos
dos médicos infectologistas que, em alguns casos, perdiam de vista as parti-
cularidades de cada pessoa, de cada forma de viver com o HIV/aids — seriam
discursos desacoplados da vida das PVHA, para usar a expressao proposta por
Kelleher (1994).

Enfim, tratava-se de discursos normatizadores, baseados em médias estatis-
ticas (Canguilhem 2009) que estabeleciam a probabilidade de aparecer este ou
aquele efeito adverso. No caso da atengio a satde de PVHA, especificamente,
esse aspecto remete a uma pratica médica mais protocolar e consensual (nao
para os sujeitos, mas para as sociedades cientificas que publicam os consensos
médicos citados por JS nos termos de uso) do que centrada na pessoa (Bonet
2014). Diferente dos infectologistas, os conhecimentos dos interlocutores
sobre TARV permitiam a associagdo entre medicamento, efeito adverso e vida
cotidiana, como observado na resposta dada por Alex: “Oi Bruno. Quanto
tempo faz uso dos ARV [antirretrovirais]? O Efavirenz causa sim um tipo de
formigamento na cabega, mas isso tende a ser passageiro. Quanto a troca
somente seu infecto podera lhe responder.” [Alex 08/09/2014] Conhecer tais
aspectos se mostrou importante nas trocas de informacées no blogue e, con-
sequentemente, nas tentativas de aproximar a pratica médica e o mundo da
praxis (Alves 2016).

O conhecimento e dominio das informacdes cientificas de cunho biomé-
dico pelos interlocutores eram tao aprofundados que chegavam a niveis mole-
culares, principalmente quando a pauta das discussdes eram medicamentos,
efeitos colaterais, mecanismos de acdo dos farmacos e estudos sobre a cura:
“O Kaletra, por se tratar de um inibidor de protease, pode causar osteoporose
sim! Gentem... s6 ndo me pecam pra explicar o que é um inibidor de protease”
[Rafaela 01/12/2014]; “A protease ¢ uma das proteinas que garante a replica-
¢ao do virus. Quando o virus entra num linfécito CD4, seu RNA se transforma
em DNA mediante a acido da proteina transcriptase reversa. O Tenofovir e a
Lamivudina sao inibidores desta proteina. Procure no youtube, ha videos bem
interessantes descrevendo a acio dos ARV. E legal saber disso! Beijo.” [Moacir
01/12/2014]

Esse processo nos remete ao que Rose (2007) denominou de moleculari-
zacdo da vida. Tal fendmeno enfatiza a passagem de informagoes biomédicas
que antes se centravam apenas no cOrpo macro para as que se especializam no
nivel molecular. Segundo o autor, esse ¢ um novo estilo de pensamento que
tem chegado, via profissionais da satde, midia, internet, etc., as pessoas em
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geral e que desempenham possibilidades de compreender as doengas (disease),
notadamente as de longa duracao e de tornar publico o imaginario cientifico
(Good 2001). Ou seja, essa caracteristica estd associada as ideias de aprimora-
mento como algo direcionado ao futuro e ao surgimento de individuos consu-
midores desses novos desejos e possibilidades de controle da vida (Rose 2007).
No blogue, tanto JS quanto alguns dos seguidores pareciam ter suas experién-
cias modeladas por tal fenomeno.

Ademais, era dada especial atengio a capacidade do grupo para neutralizar
comentarios de pessoas que procuravam acesso a novos medicamentos ou tera-
pias diferentes daquelas preconizadas pela politica de saude. Nesse sentido,
qualquer davida ou compartilhamento de terapias (ndo reconhecidas e aprova-
das cientificamente) eram desacreditados por JS e seus seguidores: “JS, gostaria
de perguntar se vocé ja ouviu falar ou ja conheceu alguém que defendesse ou
usasse a auto-hemoterapia. Se lhe interessar pesquisar para refutar ou entender
de que se trata aqui estd o link: http://www.geocities.ws/autohemoterapiabr/
doencas/hivhtm” [Felipe 01/03/2014]. Respondeu JS: “Felipe, até onde eu sei
a auto-hemoterapia ¢ uma infracdo sanitaria no Brasil e ndo existem estudos
sérios que comprovem sua eficicia.” Pode-se perceber que existiam regimes de
verdade que circulavam nas interacoes e que necessitavam, sistematicamente,
da validagio do saber biomédico, notadamente aquele que se produzia a partir
de estudos sérios."!

No caso em estudo, podemos concluir que o diagndstico positivo para o
HIV/aids e o inicio do tratamento permitiam a producio do sujeito-paciente-
-consumidor de tratamentos e informagoes cientificas, como um aspecto cen-
tral das novas demandas que surgiam na administracao da prépria vida com a
condigdo. Nesse sentido, os recursos disponiveis no blogue assumiam impor-
tancia nos processos de produgio da pessoa soropositiva, em especial no que
se refere ao alargamento da obrigagdo moral de estar atento a toda e qualquer
informacao disponivel sobre a tematica dentro e fora deste. Esta evidéncia era
construida de maneira muito dinamica na pagina e podia repercutir em uma
série de escolhas e atitudes tomadas no cotidiano dessas pessoas, a partir das
experiéncias compartilhadas nesse ambiente digital.

CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa buscou analisar como a interacdo em um blogue brasileiro permi-
tia a produgio de subjetividades e de agenciamentos mediados pelas praticas

11 O que JS considerava como “estudos sérios” tinha influéncia da medicina baseada em evidéncia,
que estabelece como meio valido de produgio de verdades biomédicas os resultados adquiridos através
de estudos observacionais e experimentais, de entre essas duas amplas categorias se destacam os estu-
dos de caso, transversais, caso-controle, coorte, ensaios clinicos randomizados e ensaios comunitarios.
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cientificas biomédicas dirigidas ao HIV/aids. Destacamos as contribuigoes das
midias sociais e de um blogue em especial ao estudo da experiéncia de PVHA no
atual contexto da cronicidade e do avango da biomedicalizagio da resposta ao
HIV/aids no Brasil. Nesse cenario, os comentarios as postagens do autor do blo-
gue produziram um ambiente de divulgacao cientifica, de compartilhamento
de informagoes e de experiéncias que auxiliaram nos processos de normaliza-
¢do e aprimoramento da vida com o HIV/aids.

Tais experiéncias atuaram na producdo de novos agenciamentos e subjeti-
vidades em torno do HIV/aids inseridas no discurso da cronicidade da infec-
¢do. Para os seguidores recém-diagnosticados, a produgio de uma vida normal
implicava em atingir os padrdes considerados adequados (estar indetectavel,
sobretudo) tanto pelos infectologistas quanto pelos seguidores mais experien-
tes. Nesse sentido, foi dada énfase ao papel destes Gltimos na socializacao dos
recém-diagnosticados no mundo social da aids, nomeadamente numa espécie
de “letramento” naquilo que denominamos aqui como idioma informacional-
-cientifico. Destacou-se também a farmaceuticalizacdo presente nos discursos
das PVHA e os significados dos medicamentos, dos resultados de exames labo-
ratoriais e do autogerenciamento atualizados permanentemente e comparti-
lhados como estratégias para uma vida aprimorada.

Além disso, a farmaceuticalizagio se dava no blogue e em diversos espacos
da vida social da PVHA: servicos de satude, laboratérios, consultas, nas relacoes
com outras PVHA, etc. No entanto, o blogue atuava reforcando de maneira
mais contundente esse fenomeno devido as informacées cientificas compar-
tilhadas diariamente entre JS e seus seguidores e pela apropriacdo cotidiana
desse idioma informacional-cientifico, uma vez que ele nunca se completa,
pois sempre se tem algo a aprender, inclusive pela dinamicidade das pesquisas
em HIV/aids. Por fim, cumpre assinalar que tal idioma se colocava como impor-
tante nas experiéncias dos interlocutores, nio s6 pela sua dimensio cognitiva
e capacidade de orientar a produgio de itinerarios terapéuticos, mas, especial-
mente, por ser produzido e acionado num contexto sociopolitico em que ha
um franco desmonte da politica brasileira de aids (intensificada no governo de
Jair Bolsonaro), marcado pela quase inexisténcia de campanhas e acoes estatais
sobre HIV/aids, o que aprofunda a restricao discursiva sobre a epidemia e coloca
para o individuo a responsabilidade de, por um lado, buscar informacdes e se
manter atualizado e, por outro, de produzi-las e veiculd-las, como o faz JS.
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