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RESUMO: Este texto compara duas pesquisas de cardter
qualitativo, realizadas num intervalo de seis anos, que
tratam da vida citadina de pessoas contaminadas pelo
virus da AIDS. Apds re-situar o contexto social e
cientifico especifico de cada uma das pesquisas, busca-
se analisar as condicdes da pesquisa e o dispositivo' de
coleta dos dados, de forma a compreender-se as
diferencas de postura dos entrevistados.
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Esses ultimos anos, a consideracdo das condi¢Ges de estudo na
analise das pesquisas de campo vem suscitando reflexGes e analises
(DODIER e BASZANGER, 1997; DEMAZIFRE e DUBAR, 1997; BIZEUL,
1998). Este texto baseia-se na rediscussiao de duas pesquisas qualitativas,
realizadas no intervalo de seis anos, com pessoas contaminadas pelo
virus da Aids. E importante precisar que essas duas pesquisas nio foram
desenvolvidas, desde o inicio, como seqiiéncia, ¢ que os entrevistados

~ 2 ~
nio foram as mesmos.” Desse modo, nio se trata de estudar as

“ A autora é Directeur de Recherche do CNRS, atuando como pesquisadora do CERMES (CNRS-
INSERM-EHESS). 182, Bd de la Villette, 75019 Paris (Franga).

“Tradutora autbnoma. Revisdo de Anete Brito Leal Ivo.

INT: A palavra dispositivo de pesquisa, utilizada pela autora no texto, refere-se a estratégia de
pesquisa adotada, envolvendo o conjunto de elementos articulados: técnicas, processos e meios
de coleta das informacdes.

2 As duas pesquisas tiveram financiamento da Agéncia Nacional de Pesquisa da Aids (ANRS) e
deram lugar a dois relatérios de pesquisa (CARRICABURU e PIERRET, 1992; PIERRET, 1998) ¢
a publicacio de artigos (CARRICABURU e PIERRET, 1994 e 1995; PIERRET, 1994, 1996, 1997).
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condi¢bes de um estudo transversal ou longitudinal em sociologia, mas
de desenvolver uma reflexdo sobre os efeitos das condi¢oes de realizacio
da pesquisa e da utilizacio do dispositivo de coleta de dados sobre a

postura assumida pelos entrevistados.

A primeira pesquisa foi realizada entre janeiro de 1990 e junho de
1991, com 53 homens contaminados pelo virus da Aids ha pelo menos
dois anos e que niao haviam desenvolvido a doenga; a segunda, entre
outubro de 1996 e outubro de 1997, com 30 pessoas ditas assintomaticas
a longo termo, quer dizer, infectadas pelo HIV ha pelo menos oito anos,
nao-tratadas e nao-doentes. Considerando a importincia do contexto
social e clentifico préprio de cada periodo, impde-se resitua-los, de
forma a compreender melhor as condi¢cdes da pesquisa e possibilitando-
se, sobretudo, apreciar melhor a experiéncia dessas pessoas. Ainda assim,
nio se trata de uma analise exaustiva de cada contexto social e cientifico,’

mas de fornecer elementos de compreensao necessarios a analise proposta.
CONTEXTO SOCIAL E CIENTIFICO

Em 1990, no inicio da primeira pesquisa, a Aids era sindénimo de
morte rapida e estava associada a emergéncia de uma epidemia.
Lembremos também que sua constru¢do social tinha sido amplamente
divulgada pela midia (HERZLICH e PIERRET, 1988). Além disso, pelo seu
carater transmissivel e pelas representacSes de que foi objeto, a Aids,
além de ser uma doenca que causa muito medo, questiona as relagdes do
individuo com seu meio. As associacoes de luta existentes na Franca,
AIDES, Arcat-sida ou Act-up, para citar apenas as mais importantes,
tinham ainda uma atividade limitada e pouco conhecida do grande
publico. A auséncia de perspectiva terapéutica eficaz’ e o futuro limitado
das pessoas atingidas pelo HIV/Aids contribuiam pata que elas nio

fossem reconhecidas como doentes, portadores de uma infecgdo que

3 Para uma abordagem mais ampla, ver Herzlich e Adam, 1997.
4O primeiro anti-retroviral, AZT, foi utilizado a partir de 1987, em um clima de relativa
desconfianca e com uma eficicia limitada.
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pode se estender por alguns anos, o que se agravava ainda mais pelo seu
nimero reduzido e a pouca visibilidade da doenca no espaco publico.” A
triagem obrigatéria dos doadores de sangue entrou em vigor a partir de 1°
de agosto de 1985 e a generalizagdo do teste para diagnéstico do HIV teve
seu pico em 1986 (POLLAK, 1990a). Somente com a lei de 30 de julho de
1987 é que o exame se tornou andnimo e gratuito em todos os
Departamentos, e que se implantaram Centros de Triagem. Enfim, os
conhecimento médicos e cientificos ainda eram pouco estabelecidos, mas
a idéia de um periodo de laténcia, durante o qual o virus ficaria
adormecido, parecia aceita. A dosagem das células T4 era a medida
biolégica que permitia acompanhar o avango da pessoa contaminada pela
a doenca. Assim, a essa época, a medicina e a biologia dispunham de

poucos meios terapéuticos eficazes para lutar contra a doenga.

No momento da segunda pesquisa, o contexto social, médico e
cientifico encontrava-se radicalmente mudado. Os doentes agora tém um
rosto, construido progressivamente pela luta das associa¢des, pelo
surgimento de romances e filmes, e pelos testemunhos nas emissdes de
televisdo, particularmente ao longo do primeiro Sidaction (Aids-agdo),
que, em 1994, permitiu recolher fundos significativos para a pesquisa e as
associa¢des na Franca. Por outro lado, alcancaram também um telativo
reconhecimento social, sendo integralmente assumidos, desde fevereiro
de 1993, pela previdéncia social, diversificando-se os acessos aos
tratamentos. A partit do verdo de 1993, os estudos de coorte nos
Estados Unidos e o acompanhamento das pessoas contaminadas pelo
HIV evidenciaram que algumas dentre elas ndo adoeceram, mesmo
depois de oito/dez anos de contamina¢do. Essas pessoas sdo chamadas
assintomaticas a longo prazo (ALT) ou sem-doenga clinica. Um novo
paradigma da doenca foi estabelecido depois que alguns trabalhos (HO et

al., 1995) mostraram que o HIV ndo cessa sua atividade e que se pode

5 Em 1990, contabilizam-se cerca de 4.500 doentes de Aids na Franca; destes, mais de 85% sio
homens, sendo que metade contaminada por relagdes homobissexuais. Estima-se em 120.000 o
namero de pessoas infectadas pelo HIV e poucas emissGes de TV sdo consagradas aos doentes
de Aids.
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medir sua presenga no sangue. Ao acompanhamento do nimero do T4,
junta-se a medida da carga plasmatica, que se torna o indicador do
prognostico. Enfim, o arsenal terapéutico transformou-se com a aparigio
dos primeiros inibidores de protease, que, desde margo de 1996, permitem

bloquear a replicagdo viral, prolongar a vida dos doentes e melhorar a

qualidade desta.

As duas pesquisas desenrolaram-se, assim, em contextos sociais e
cientificos muito diferentes, fundamentais para a compreensiao de como
foram construidos os dispositivos de cada pesquisa, suas condi¢des de
desenvolvimento, bem como da maneira como as pessoas apreenderam a

situacdo da entrevista.

CONDICOES DA PESQUISA E ESTRATEGIA® DE COLETA DOS DADOS

A maior parte dos trabalhos em ciéncias sociais sobre o HIV/Aids
abordam esta questdo do ponto de vista da prevencao e das mudangas de
comportamento (ANRS, 1994); alguns interessaram-se pelas pessoas
atingidas e pelos doentes, especialmente os trabalhos desenvolvidos na
area da psicologia clinica e psicologia social (NILSSON-SCHONNESSON,
1995). Geralmente estudaram-se as caracteristicas individuais, os tracos
de personalidade e os comportamentos das pessoas atingidas para
enfrentarem o HIV. Tais trabalhos podem ser agrupados junto com as
abordagens em termos de c¢oping. No entanto, ainda sdo poucos os
trabalhos que estudam as relagdes entre histéria individual, mobilizagao
coletiva e intervengbes sociais e politicas para apreender a questio como
se vive com o HIV/ Aids?.

UMA PESQUISA DE CARATER SOCIOLOGICO

Em que pese a existéncia de muitos estudos realizados na Franca

sobre pessoas atingidas pela Aids, estes interessavam-se, indistintamente,

0 NT: Utilizada pela autora como dispositif de recherche.
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por pessoas contaminadas e doentes (Apostolidis ez @/, 1991) ou por
populagdes particulares, como os homossexuais (POLLAK, 1988). Ora, a
pesquisa empreendida em 1990 teve como objetivo estudar doentes de
um tipo especifico, os soropositivos. Ela centrou-se sobre quais as
implicagdes do fato de viver-se com um virus mortal no curto prazo,
mas sem sinal aparente. Tratava-se, assim, de estudar a situacdo particular
— que denominamos situagdo de risco de doenga — que ¢é a
soropositividade ao HIV, a qual consiste em que um indfviduo é portador
de um risco de doenga letal, num longo ou curto prazo, com um
prognostico incerto  quanto ao  desencadeamento da doenca’
(CARRICABURU e PIERRET, 1992). As pessoas atingidas tém de
administrar uma vida aparentemente sem doenca, mas com um futuro
que envolve grande incerteza. Além disso, sentem-se obrigadas a cuidar
de um duplo sistema de precau¢des, a controlar os riscos que elas
mesmas correm, e¢ mais, aqueles que elas proprias podem representar
para os que as rodeiam. Diferentemente das doencas mais estudadas
normalmente pela sociologia, a Aids atinge individuos que pertencem a
grupos com modos de vida semelhantes, muitas vezes situados em redes
marginalizadas, das quais eles partilham, com maior ou menor
intensidade, a histéria. Esta pesquisa, que pode ser considerada como
uma das primeiras realizadas na Franga, tem por objeto, exclusivamente,
a vida cotidiana das pessoas infectadas pelo HIV e ndo-doentes, e

questiona sobre a identidade da pessoa soropositiva.

Mas desenvolver uma pesquisa sobre a vida cotidiana e as
recomposi¢des identitarias de pessoas contaminadas pelo HIV e
soropositivas assintomaticas implica a superacio de varias dificuldades.
De um lado, trata-se de refletir sobre os modos de acesso a populagGes
de contornos fluidos e mal-definidos. Efetivamente, pesquisar certas

categorias profissionais (como médicos de trabalho, vigilantes de prisio,

7 Essa situa¢do lembra bem o que se passa com a triagem dos genes de predisposi¢io e o
desenvolvimento da medicina preditiva. Efetivamente, um nimero cada vez maior de pessoas
vai saber que ¢ portador de um gene ou de um virus de uma doenga mortal de que desconhece
o momento em que se desencadeara.
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operarios da industria automobilistica...) pode implicar, as vezes,
dificuldades quanto a autorizagdo de acesso, mas sdo populagOes
passiveis de serem localizadas e referenciadas no espago social
Diferentemente, uma vez que uma pessoa contaminada pelo HIV ndo ¢é
diretamente identificavel, isso impde que se reflita sobre os modos de
encontra-la. Ademais, mesmo quando a questio do acesso ¢ resolvida,
impoe-se construir categorias de analise que ndo se resumam
exclusivamente aos critérios definidos por um teste bioldgico ou a
imposicao de um diagnéstico médico. Sobretudo porque as pessoas
afetadas nao desejam, necessariamente, ser identificadas pelos resultados

de um teste biolégico ou de suas preferéncias sexuais.

Dadas as caracteristicas epidemiolégicas da época (baixo nimero
de mulheres contaminadas e falta de conhecimentos socioldgicos sobre
os modos de vida dos usuarios de drogas), nessa pesquisa qualitativa
consideramos apenas os homens e aqueles contaminados por relagoes
sexuais ou produtos sangiiineos. A decisio de comparar homens
selecionados segundo o modo de contaminagdo ateve-se ao cuidado de
considerar a dimensio coletiva da infec¢io, que é prépria do HIV/Aids, e
que a diferencia das doencas ditas cronicas, habitualmente estudadas
pelos socidlogos (PIERRET, 1997).

Para tentar diversificar as situacOes encontradas, recorremos a
médicos que trabalham em Paris, especialistas em HIV/Aids, evitando as
redes de amizades e as associativas. Esse acesso por intermédio do
mundo médico permitiu também respeitar o desejo de discricio e
anonimato das pessoas concernidas. Os homens hemofilicos foram
escolhidos pelos médicos de dois servicos hospitalares especializados no
tratamento da hemofilia; parte dos outros homens foi selecionada por
médicos que atendiam nos trés servicos hospitalares e, outra, por

médicos particulares.

Esse modo de selegio deixa os pesquisadores em ciéncias sociais
dependentes dos médicos, o que certamente induz a alguns viéses. O

primeiro ¢ relativo aos préprios médicos e a seus proprios critérios de
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escolha. A estes, pediu-se que solicitassem a participag¢do, na pesquisa, de
homens soropositivos assintomaticos, contaminados ha pelo menos dois
anos, pela via sexual ou por produtos anti-hemofilicos, entre 25 e 55
anos, exercendo uma atividade profissional e, ainda, oriundos de meios
sociais diversos. Com efeito, a combinagdo desses critérios é importante,
pois permite obter exemplos da maior diversidade possivel das atitudes supostas com
respeito ao tema do estudo (MICHELAT, 1975, p. 236). Ainda assim, os
médicos puderam dirigir-se aos homens segundo a avaliagio que eles
proprios, os médicos, faziam sobre sua relativa desenvoltura e facilidade
de expressio; e/ou da sua boa relagio com eles; ou, ainda, do seu bom
estado fisico, e/ou da capacidade deles sustentarem uma entrevista. Um
segundo viés relaciona-se aos proprios homens: todos puderam recusar a
proposi¢io do médico ou, ao contrario, aceitd-la inicialmente, podendo

recusi-la em seguida; ou mesmo negar-se a ter contato conosco.

E dificil analisarmos as causas da recusa ou aceitagio, pois elas nio
foram registradas sistematicamente pelos médicos. No melhor dos casos
estes puderam indicar uma ordem de grandeza da recusa: por exemplo,
sobre dez homens solicitados por um dos médicos, realizaram-se trés

entrevistas.

Finalmente, o ultimo aspecto, que ndo ¢ exatamente O mais
simples, relaciona-se aos homens que aceitaram ser entrevistados. Nesse
ambito, a questdo situa-se, em verdade, nos fatores que estruturam a
populagio participante. Fica claro que aqueles com quem nos avistamos
tinham em comum duas caracteristicas essenciais: seu desejo ou sua
vontade de falar e uma certa capacidade de fazé-lo. Pareciam, sobretudo,
ter uma relativa desenvoltura em face da situagdo criada pela
contaminacao e, ainda, enfrentd-la com o melhor deles mesmos.
Importa, assim, sublinhar que esse trabalho nido pretendia analisar e
compreender todas as situa¢oes relativas a soropositividade, mas apenas
aquelas que pareciam assumidas por homens que querem ou podem falar

sobre elas. Assim, fica claro, também, que as situa¢des mais dificeis de
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viver, as de isolamento, desespero, sofrimento, nio podem ser

compreendidas por meio desse estudo.

Dentre os 53 homens que participaram da pesquisa, 20 estavam
contaminados por produtos anti-hemofilicos e 33 por relagbes sexuais;
destes, 24 apresentaram-se como homossexuais. De fato, o que serviu de
base para posicionar diferentemente os homens foi a auto-apresentagao
no curso da entrevista e nio o modo de transmissio da doenca. As
entrevistas foram realizadas em locais escolhidos por eles (hospital,
residéncia, CERMES), exceto no caso dos hemofilicos, todos vistos no
hospital. Todas as entrevistas, com duracido de uma a cinco horas, foram

gravadas e transcritas integralmente.

As entrevistas com os homens hemofilicos iniciavam-se por uma
abordagem de sua vivéncia, desde a infancia, com a doenga,
prosseguindo com a seguinte formula¢do, comum para todos os demais
pesquisados:

Eu gostaria que o senhor me falasse como aconteceu a contamina¢ao
pelo HIV. Gostaria que me contasse como se vive essa situacio no
cotidiano e como ela intervém nas diferentes areas da vida, no
ambito do trabalho, da vida afetiva, da familia, dos médicos, dos
amigos, do lazer...

Essa questdo aberta era suficientemente ampla para que esses
homens entrevistados pudessem explorar inumeros temas relativos as
conseqliéncias da contaminacio sobre sua vida cotidiana. Uma vez
langada a questdo, as entrevistas desenrolavam-se de maneira bastante
livre e sem interven¢io do entrevistador durante um periodo de tempo
relativamente longo, as vezes por meia hora. Se alguns temas nio eram
abordados espontaneamente, frases de relance referiam as relagées com a
familia, com o «circulo das amizades e o meio profissional, o
conhecimento da soropositividade, sua revelagio ou nio, o
acompanhamento médico, as relacdes com as associagdes. E importante
precisar que a vida sexual e afetiva era pouco ou nada tratada, nao tendo

sido objeto de um questionamento sistematico.
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As caracteristicas desses homens sdao as seguintes: a duracido
média de contamina¢ido conhecida ¢ de quatro anos; eles tém uma idade
média de 36,3 anos; e seis sobre dez deles tém, ao menos, o 2° Grau
completo. Todos exercem uma atividade profissional, a exce¢do de um
jovem hemofilico que recebe a Alocagio de Adulto com Deficiéncia
(AAH) e de um homem homossexual que recebe o Salario Minimo de
Insercio (RMI).* Mais de 40% (22) deles sio casados ou vivem com um

parceiro.

UM ESTUDO SOCIOLOGICO ASSOCIADO A UM ESTUDO MEDICO

A segunda pesquisa situa-se em um quadro diferente, porquanto
associada a um protocolo de pesquisa biomédica. Efetivamente, em
1994, foi criada uma coorte denominada Assintomaticos a Longo Prazo
(ALT), sob a iniciativa de trés médicos, no ambito da Agéncia Nacional
de Pesquisa sobre a Aids (ANRS). Propunha-se o acompanhamento, com
base num exame de sangue anual, at¢é o ano 2000, de pessoas
contaminadas pelo HIV ha mais de oito anos, ndo-doentes e nao-tratadas.
O objetivo é estudar as caracteristicas bioldgicas, imunolégicas e
genéticas para identificar fatores explicativos da ndo-progressio para a
doenca Aids. Trata-se, portanto, de um acompanhamento da perspectiva
de pesquisa e ndo de um ensaio terapéutico, ou seja, a participa¢do na
coorte nio traz nenhum beneficio direto para as pessoas acompanhadas.
Em 29 de abril de 1997, foram incluidas 75 pessoas. E nesse quadro que
a abordagem sociolégica se insere, centrada na maneira pela qual se vive
um longo perfodo de contaminagio pelo HIV e nos arranjos eventuais

que tal situacdo exige no transcurso do tempo.

Nesse contexto, se houve dificuldades para o desenvolvimento da
pesquisa sociolégica, as razdes foram diferentes daquelas aludidas
anteriormente. De fato, o problema ndo estava mais em como localizar

pessoas contaminadas, uma vez que se deveria trabalhar com aquelas que

8 AAH: Allocation d’Adulte Handicapé: soma mensal concedida pelo Estado aos adultos portadores
de deficiéncias. RMI: Renda Minima de Inser¢ao. (NT)
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estavam sendo acompanhadas na coorte, mas em respeitar as regras de
utilizacio de um dispositivo relativamente complexo, bem como as
demandas dos médicos quanto ao acesso as pessoas. Antes de tudo foi
necessario, o que é uma novidade na Franca, no caso de uma pesquisa
em ciéncias sociais, obter a autorizacdo de uma Comissdo Consultiva de
Protecdo das Pessoas em Pesquisa Biomédica (CCPPRB), concedida em
janeiro de 1996. Logo revelou-se impossivel entrar em contato com as
pessoas por intermédio dos seus médicos, extremamente dispersos
geograficamente e que s6 as atendiam em consulta a cada seis meses ou
uma vez por ano. Desse modo, foi preciso esperar que a coorte fosse
formada para comecar as entrevistas, as quais foram realizadas por
ocasido do exame anual de sangue. Enfim, as pessoas solicitadas estavam
livres para aceitar ou recusar a entrevista, sem que isso alterasse seu
acompanhamento na coorte. Para 50 exames de sangue marcados e
comunicados a0 CERMES, 28 deram lugar a uma entrevista (56% de
aceitagdio) e duas pessoas apresentaram-se para a entrevista
independentemente do referido exame. Entre outubro de 1996 e outubro
de 1997, participaram da pesquisa 30 pessoas. As entrevistas, cuja
duragdo oscilou entre uma e trés horas, foram gravadas e integralmente
transcritas. A pedido dos médicos, foram preferencialmente realizadas

nos hospitais, mas algumas pessoas escolheram ir a0 CERMES.

A questdio da entrevista enfatiza, a0 mesmo tempo, O que se
passou no momento em que se tomou conhecimento do estatuto
serologico, mais de oito anos antes, e as mudangas eventuais que de fato
ocorrerem 2o longo desses anos. A formulagdo ¢é igualmente ampla e
aberta, para que as pessoas possam explorar livremente diversos temas e

contar sua historia passada da forma como a entendem.

Eu gostaria que o senhor me contasse como tem vivido desde que
tomou conhecimento da sua contaminacio pelo HIV e que me falasse
se houve ou ndo mudangas na sua maneira de agir ao longo desse
tempo.

A duracio média de contaminacdo é de 9,5 anos; nio foi

estabelecido  previamente nenhum  critério  sociodemografico,
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apresentando o universo pesquisado (as 30 pessoas entrevistadas) uma
grande diversidade, ainda que suas caracteristicas ndo sejam
significativamente diferentes daquelas 22 pessoas que se recusaram a
responder a entrevista. A média de idade é de 39,9 anos, sendo que 24
homens (80%) participaram da pesquisa, e apenas seis mulheres (20%).
Os modos de transmissao do HIV sdo diversos: 19 por relagdes sexuais,
encontrando-se, dentre estes, 16 homossexuais; seis por produtos
sangiiineos, e cinco por droga. Aproximadamente 50% das pessoas (14)
sdo casadas ou vivem com parceiros. Seis dentre dez pessoas tém ao
menos o 2° Grau completo e 26 exercem uma atividade profissional, a
excecdo de um aposentado, um estudante, um jovem que escreve, € uma

mulher inscrita na RMI.

POSTURA DAS PESSOAS ENTREVISTADAS

Previamente, é importante chamar a atengdo para o fato de que
todas as pessoas que participaram das duas pesquisas o fizeram de forma
voluntaria, aceitando a entrevista de bom grado. Vale salientar que os
homens  hemofilicos da  primeira pesquisa  encontravam-se,
provavelmente, em uma situacio um pouco particular, dada a natureza
antiga e intensa das suas relagdes com os médicos que os acompanharam
desde a mais tenra idade. Como disseram varios dentre eles Ex ndo me
sentia com o direito de recusar o que ele me pedia (a entrevista). No conjunto, as
pessoas insistiram quanto a importancia de falarem e serem escutadas
fora do plano terapéutico. Mas elas também sublinharam que isso podia
permitir, de modo mais amplo, que se conhecesse a vida das pessoas
contaminadas pelo HIV e, assim, podia haver um certo interesse na sua

fala, e talvez uma utilidade.

TESTEMUNHOS DE UMA HISTORIA COLETIVA

A utilizacio de uma técnica de entrevista relativamente classica

numa pesquisa com pessoas escolhidas por seus médicos, com base em
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seu estatuto sorolégico e confrontadas com uma ruptura biogréfica,”
produz uma situagdo que merece analise. Além do mais, e isto é
importante ressaltar, era-lhes proposto participar de uma entrevista no
ambito de um trabalho sociolégico, realizado por uma equipe de uma
instituigdo francesa de certo prestigio, o Centro Nacional da Pesquisa
Cientifica (CNRS).

Assim, é no ambito da interacdo entrevistador-entrevistado e, mais
precisamente, da posi¢do institucional do entrevistador e daquela que foi
adotada pelos homens entrevistados, particularmente os homossexuais,
que devemos nos situar para compreender a situagio singular da pesquisa:

A entrevista provoca, por si mesma (pois ¢ uma intrusdo que pode

parecer traumética ou mesmo agressiva para o interessado) um

gigantesco sistema de defesas. Mas, ao mesmo tempo, o0

entrevistador confronta-se com uma gigantesca necessidade de

exprimir-se (MORIN, 1966, p. 187-188).

A interagao, tal como foi construida nesse estudo, nio se enquadra

nas criticas formuladas por alguns pesquisadores clinicos relativas a
entrevista nao-diretiva de pesquisa, que eles descrevem como uma
situacdo social desigual e constrangedora, trazendo a tona a questao do
poder do entrevistador sobre o entrevistado (BLANCHET e# al., 1985, p.
72). Ao contrario, a situagdo da presente entrevista pode ser analisada em
termos proximos daqueles empregados por MORIN, quando ele escreve a
proposito desse instrumento nas ciéncias sociais:

Tudo na entrevista depende de uma interagdo entrevistador-
entrevistado, pequeno campo fechado em que se vém afrontar,
confrontar ou associar gigantescas forgas sociais, psicolégicas e
afetivas (MORIN, 1960, p. 185).
POLLAK sublinhou a importancia de levar em conta as maneiras de
solicitacdo dos testemunhos e insistiu sobre a especificidade da situagdo

na qual eles intervém: Cada wuma dessas situagbes comporta seus proprios

° Por ruptura biogrifica entende-se aquela criada pela irrup¢io de uma doenga grave, tanto no
que era até ali considerado como evidente em termos de comportamentos cotidianos, quanto
nos sistemas de explicagio normalmente utilizados para pensar-se a si mesmo e para pensar-se a
sua relagio com os outros, bem como na pratica de meios ou recursos de diversos tipos para
afrontar a situacdo modificada (BURY, 1982 ¢ 1991).
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constrangimentos, que conformant a confecedo ou a apresentagao da narrativa. Pode-se
considerar a sitnagio como a forma que di forma ao testemunbo (POLLAK, 1990b,
p. 186). Essa exigéncia, relativa a coleta de testemunhos, aplica-se
igualmente as entrevistas. Dessa forma, é importante considerar-se e
analisar-se as condi¢bes sociais da producdo das entrevistas e perguntar-
se sobre a efetiva realizacio de um encontro entre a oferta e a demanda

da palavra no mercado das trocas lingtifsticas.

Entre aquele que estd disposto a reconstruir sua experiéncia
biografica e aqueles que lhe solicitam que o faga ou que estdo
dispostos a interessar-se por sua historia, estabelece-se uma relagdo
social que define os limites do que ¢ realmente dizivel (POLLAK AVEC
HEINICH, 1986, p. 4).

Nio se trata aqui de mostrar os limites do dizivel da
soropositividade, mas de interessar-se pelo fato de que aquilo que ¢
dificilmente dizivel na vida de todos os dias e no quadro de relagdes de
proximidade e de intimidade, tenha podido ser dito ao longo de uma

entrevista de pesquisa (POLLAK, 1986).

De fato, a gigantesca necessidade de exprimir-se, ressaltada por MORIN,
aplica-se  inteiramente a situacio dos homens homossexuais
entrevistados, que se véem entre o indizivel da contaminacdo, a
administracdo do segredo e uma enorme necessidade de falar do assunto.
A maior parte destes homens nido menciona a contaminagao nos
diferentes espagos de sua vida social, trate-se do meio familiar,
profissional ou entre os amigos, a0 mesmo tempo em que reconhece
sentir necessidade de fazé-lo. Nessas condigbes, a entrevista pode ser
apreendida como a ocasidao de exprimir-se, de fazer-se uma avaliagdo em
um quadro neutro, limitado no tempo e no espago e, sobretudo,
anonimo. A expectativa dos entrevistados com respeito a situagio da
entrevista ¢ clara: eles vém contar sua experiéncia da soropositividade a
uma socidloga do CNRS, sem que esse encontro tenha uma dimensio
explicitamente terapéutica ou de apoio. Tal circunstancia lembra o que
BOURDIEU escreve a proposito do que ele denomina auto-analise assistida:

Nos tivemos o sentimento de que a pessoa interrogada aproveitava a
ocasido que lhe era dada de interrogar-se sobre ela mesma ¢ da
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licitagdo ou incitagdo que nossas questdes ou nossas sugestdes
(sempre abertas e multiplas) lhe garantiam para operar um trabalho
de explicitagio — muitas vezes doloroso e, simultaneamente,
gratificante — e para enunciar, com uma extraordinaria intensidade
expressiva, experiéncias e reflexées por muito tempo reservadas ou
reprimidas (BOURDIEU, 1991, p. 3).

Os termos que um dos homens entrevistados usou, ao final da sua

entrevista, ilustram bem o que dizemos:

Isso me permitiu falar, guardando um certo anonimato e, afinal, isso
me fez bem, porque me permitiu dizer, distintamente, em alta voz, o
que ha quatro anos eu digo somente a mim mesmo — e isso é
importante. Ndo haverd uma seqiiéncia nem para mim nem para o
senhor, mas, de certo modo, isso podera contribuir um pouquinho
para os estudos sobre o assunto, a0 mesmo tempo em que me
confortou. Assim, essa conversa teve um duplo efeito.

Esses homens contaram sua histéria de maneira elaborada e com
uma relativa seguranga, propondo, muitas vezes, mais uma analise que
uma simples narrativa. Esse cariter analitico e auto-reflexivo da
entrevista ja foi evidenciado e interpretado como revelador de uma
situacdo de crise (POLLAK, 1988, p. 15-17 e 1990b; MUEL-DREYFUS,
1983). Solicitados a falar com base na sua experiéncia individual,
sobretudo aqueles que se apresentaram como homossexuais, esses
homens aproveitaram a ocasidao que lhes era oferecida para utilizar a
entrevista como lugar de expressdo, mas também para se por na posi¢ao
de testemunha. Afora a desenvoltura e a seguranca de que deram prova,
o emprego dessa nogio permite sublinhar que contar sua histéria pode
também ter uma funcido coletiva, permitindo conhecer a situagio das
pessoas que se encontram no seu caso. I exatamente isso que exprime o
entrevistado citado anteriormente, quando diz: ... poderd contribuir um
pouguinho para os estudos sobre o assunfo. Em termos mais sociolégicos, a
analise proposta inscreve-se numa abordagem segundo a qual: Cada
individuo ¢ portador da cultura ¢ das subculturas ds quais ele pertence ¢ ¢ delas
representativo (MICHELAT, 1975, p. 232). Em uma perspectiva diferente,
pode-se igualmente considerar que um relato da vida é uma sintese de uma
historia social individnal (POLLAK, 1990b, p. 230).
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Efetivamente, o relato que esses homens fazem da sua historia ndo
¢ nem isolado nem isolavel de uma historia coletiva, a da primeira
geracdo de homossexuais contaminados pelo HIV. Entregando-se a esse
trabalho reflexivo sobre sua propria experiéncia, os homens
entrevistados tém consciéncia de contribuir para a elaboracio de uma
histéria coletiva: a da Aids dos anos 80. A adogdo dessa posi¢do de
testemunha ¢ observavel em todos os homossexuais entrevistados, sejam
ou nio militantes em associacGes de luta contra a Aids. Apenas dois
dentre eles participam da agdo associativa, sendo que um faz um paralelo

entre seu engajamento como militante e sua aceitagdo da entrevista:

Eu nio o fago para que se fale de mim na imprensa ou que se diga,
no meio gay ou nos hospitais, “o senhor X é um bom rapaz”. Estou
me lixando, nao sinto necessidade disso no meu cartao de visita.
Fago-o, antes de tudo, pelas pessoas que partiram, que morreram de
Aids, que nio puderam lutar, que nio tiveram os meios ou a for¢a ou
a coragem de fazé-lo, ou que ndo quiseram lutar, que partiram
primeiro, que abriram o caminho dessa horrivel doenga. Fago-o
também para que outros possam tentar lutar ou participar das
associagOes onde se vai ajuda-los a combater, a cuidar de si mesmos,
a nio abaixar os bracos.

Essa pesquisa interessa-se pela experiéncia pessoal e privada de
pessoas comuns'’ que apresentam sua prépria historia como aquela de
uma geracdo. Evidentemente esses homens nio falam em nome de uma
geracdo, mas em seu nome para uma geraciao. Além disso, eles narram
essa historia a um pesquisador, mulher e socidloga, originaria do CNRS,
com uma imagem institucional e publica. O pesquisador torna-se, assim,
depositario dessa histéria, e fica encarregado de restituir o que lhe foi
confiado. Tal é o sentido da mensagem de um desses homens
entrevistados, ao chegar ao fim da sua entrevista:

Eu vim, ndo para falar de mim, mas porque, na nossa sociedade,
todas as pessoas que pensam tém um poder muito grande, e é preciso
tocar essas pessoas, sio clas que podem dar novo rumo as coisas,
virar a mesa, ela sio as guardids, eu diria, das pessoas que nio

10A nogdo de pessoas comuns corresponde ao inglés “ordinary pegple’ e nio tem nenhuma
conotagao pejorativa.
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pensam. Elas tém uma enorme responsabilidade e, quanto mais
tenhamos pessoas assim, melhor. Essa é a minha mensagem.
Pode-se dizer que, pelo socidlogo interposto, eles contribuem para
a elaboracdo e a difusio de uma histéria coletiva que esta sendo feita:
Diga por mim o que nao me é possivel dizer, esse poderia ser o sentido da

mensagem acima.

Esse resultado evoca a andlise do segredo desenvolvida pelo
antropologo ZEMPLENI, que se baseia em Segredo e sociedades secretas
de GEORG SIMMEL, publicado no inicio do século. ZEMPLENI distingue,
de um lado, a revelacdo e a comunicacio, e de outro lado o destinatario e
o depositatio:

Um segredo ¢ revelado’ a todo mundo ou a qualquer pessoa, ou
entdo — sob a forma da confissio e do testemunho — diretamente a
seu destinatario. S6 se ‘comunica’ um segredo a confidentes
escolhidos por decisio individual ou entio — segundo a etimologia —
a0s que partilham um cargo ou uma funcio na cidade em virtude de
uma decisio histérica anterior. Em um e outro caso, o segredo s6 ¢é
comunicado a depositdrios, geralmente proximos, mas, por definigao,
distintos dos destinatirios” (ZEMPLENI, 1976, p. 315).

Retomando os termos empregados por ZEMPLENI, os homens
entrevistados, acabando de nos comunicar seu segredo, fizeram-nos seus

depositarios (PIERRET, 1994).

A expressdo por-se na posigdo de testemunha pode, assim, ser aqui
entendida como conscientizar, por intermédio de socidélogos, um maior
numero de pessoas, a respeito do que significa viver sendo soropositivo,
em 1990, na regido parisiense. Mas comunicar sua experiéncia privada a
pesquisadores para da-la a conhecer e, assim, torna-la o testemunho de
uma histéria coletiva, vincula-se também ao lugar ocupado pela Aids no
espaco publico e permite compreender como pessoas ordinarias podem,
com base na sua experiéncia individual, sentir-se autorizadas a falar. Nem
militantes, no sentido tradicional do termo, nem porta-vozes da Aids
(POLLAK, 1988), esses homens sentiram-se autorizados a falar,

autorizacdo ainda mais legitima porquanto solicitados a fazé-lo por
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socidlogos, nio em nome de uma geracdo, mas para dar conta da sua

histéria — histéria que é, também, a da sua geracao.

UMA SITUAGAO BIOLOGICA INDIVIDUAL DIFiCIL DE EXPLICAR

Se a primeira pesquisa bastou-se a si mesma e constituiu o estudo
propriamente dito, tal ndo foi o caso da segunda. A importancia dessa
diferenca apareceu ao longo do trabalho de campo e a posteriori. A maior
parte das pessoas entrevistadas considerou que a abordagem sociolégica
integrava o protocolo da pesquisa biomédica, da qual faria parte. Assim,
apreenderam a entrevista como um dos elementos do dispositivo que
procurava explorar o porqué da sua nao-progressio para a doenca. Para a
maior parte dentre elas, foi a oportunidade para uma reflexdo e uma
avaliacdo da sua histéria com a busca de explicagdes sobre sua situagio.
Essa postura pdde conduzir algumas pessoas a propor uma colaboragao
mais estreita com o processo de pesquisa. Assim, uma delas quis nos
emprestar seu didrio e outra propOs exames suplementares,
particularmente pun¢des da medula, para o desenvolvimento de
investigacbes mais aprofundadas. F  exatamente essa situacio
excepcional, de longa dura¢io de vida, engendrando um tipo de relagdo
especifica com os médicos, que pode assumir, como nesse caso, a forma
de uma demanda de colaboragdo. A socidloga americana RENEE FOX ja
tinha ressaltado a especificidade dos modos de colaboragio entre
médicos e doentes acometidos de moléstias metabdlicas graves e

submetidos a terapéuticas experimentais (FOX, 1959).

Assim é que esse espago da palavra, aberto pela entrevista com
pessoas contaminadas hia uma dezena de anos pelo HIV, foi apreendido
como um meio suplementar ¢ uma etapa nesta busca de explicagao. E,
da mesma maneira que a medicina e a biologia procuram explica¢des, no
seu sangue € no seu corpo, sobre a longa duragdo da vida dessas pessoas,
elas vao buscar essas explicagbes na sua vida — e € isso que exprimem ao
longo da entrevista. Relatando os anos passados com o HIV, elas pdem-

se na posicao de sew prdprio pesquisador, ou seja, na posi¢ao de responder a
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pergunta ¢ por isso que eu ndo eston doente, contando seus anos passados
com o HIV.

Essa postura de busca de explicagdes, adotada pela maioria das
pessoas, remete a situacio excepcional de longa duragio de vida na qual
clas se encontram e que é confirmada pela sua inclusio na coorte ALT.
Mas se na primeira pesquisa é o passado anterior a contaminagdo que é
narrado para interpretar e dar um senso a vida atual, esses relatos da
segunda pesquisa sdo construidos em torno dos anos que se passaram,
depois de saber-se que se esta contaminado. De fato, sdo esses anos que
importa relatar, de forma a tentar encontrar explica¢des para a longa
duragdo de vida; mas eles estdo como compactados e reunidos em torno
da ocorréncia de acontecimentos. E tudo parece passar-se como se esse
tempo transcorrido ndo tivesse mais muita importancia, pois o que conta
dai por diante é que essas pessoas ainda estejam aqui para contar ¢
explicar como tém vivido. E essa situagio excepcional que elas querem

explicar e fazer-nos compreender; e somente elas podendo fazé-lo.

Nessa exploracido das explicagbes, a repeticio anual das analises
biolégicas e médicas, mostrando bons resultados, ocupa um lugar central
e privilegiado. Mas ¢ sobretudo a inclusio no protocolo ALT que,
confirmando a interpretagdo, vai reforcar o estatuto de excecdo dessas
pessoas. Entretanto, a auséncia de conhecimentos médicos estaveis ou
estabilizados conduzem-nas a procurar outros elementos de explica¢io,
particularmente em torno do seu modo de vida. Mas essa busca gira em
circulos e se esgota, pois, qualquer que seja o fator indicado, como a
alimentacio, o consumo de 4lcool ou o habito do fumo e, mais
amplamente, a higiene de vida, nenhum deles parece-lhes suficiente para
explicar essa longa duragdo. Se a atividade sexual é a mais protegida, ela é
também questionada, uma vez que ela nem sempre o foi e nio houve
contaminacdo do parceiro. Essas pessoas voltam-se, assim, sobre sua

propria especificidade, acentuando: elas podem de fato contaminar?

E essa dificuldade, essa impossibilidade mesmo de explicar sua

situacdo conduzem-nas a voltar-se para caracteristicas individuais de tipo

CADERNO CRH, Salvador, n. 30/31, p. 297-318, jan./dez. 1999



CONTEXTO SOCIAL, CONDIGOES DE TRABALHO E POSTURA DAS PESSOAS ENTREVISTADAS 315

fisico e corporal — como ter uma relativa resisténcia — mas,
fundamentalmente, é a importancia do psicolégico e do moral que é
destacada. Nessa busca de explicagdo, os fatores individuais, fisicos e
psicoloégicos sao reiterados, ocupando um lugar central e acentuando sua
especificidade. F exatamente porque tém algo de particular que essas
pessoas sdo excepcionais e interessam a pesquisa. Em ultima instincia, a
busca de explicagdo esbarra com a auséncia de elementos estabelecidos,
levando-as a invocar a sorte ou o azar. De fato, é dificil explicar de
maneira  convincente uma situacdo  biolégica que  continua

fundamentalmente inexplicavel.

CONCLUSAO

Voltar a interrogar, com seis anos de intervalo, condi¢oes de
pesquisa e de aplicacdo do dispositivo de coleta de dados de dois estudos
sobre a vida cotidiana de pessoas contaminadas pelo HIV evidenciou os
efeitos produzidos sobre a postura das pessoas entrevistadas. B o
conjunto das relagcGes entre condi¢bes e postura na entrevista que
importa considerar para analisar-se a organizacio do material recolhido e
os tipos de relatos produzidos. Efetivamente, no primeiro dispositivo de
pesquisa as pessoas contaminadas s6 puderam compreender e interpretar
sua situacdo na medida em que tomaram conhecimento da contamina¢iao
relativa ao seu passado individual, mas também coletivo. A analise foi
organizada em torno da recomposicido biografica com o HIV e da nogio
de reforco biografico, ou seja, da énfase dos componentes identitarios
anteriores a situacdo de contaminac¢io (CARRICABURU e PIERRET, 1995).
No segundo estudo, é a construcdo de uma vida em um tempo incerto
que se constituiu no centro do trabalho. E a existéncia do protocolo de
pesquisa ALT que, ao decidir sobre o cariter excepcional dessas pessoas,
acentua, por um lado, sua singularidade e, por outro, torna possivel essa
reconstrucdo ao longo da entrevista. Assim, a analise detectou
modalidades de elaboracio de relatos sobre a longa duracio de vida
(PIERRET, 1998).

CADERNO CRH, Salvador, n. 30/31, p. 297-318, jan./dez. 1999



316 DOSSIE 2

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

AGENCE NATIONALE DE RECHERCHE SUR LE SIDA

1994 Connaissances, représentations, comportements. Sciences sociales et prévention
du sida. Paris. 111 p. (Collection sciences sociales et sida).

APOSTOLIDIS, T., BESSIN M., BUNGENER M., MASCLET O., THIAUDIERE C., ZUBER M. C.

1991 TItinéraires sociaux et formes de gestion du sida. Paris: AFLS-DGS, 100p.
(Rapport multigraphié).

BIZEUL, D.
1998 Le récit des conditions d'enquéte: exploiter l'information en connaissance de
cause. Revue Frangaise de Sociologie, [s.1.], v. 39, n. 4, p. 751-787.
BLANCHET, A. ¢t al.
1985 L 'entretien dans les sciences sociales. Paris: Dunod, 289p.
BOURDIEU, P.

1991 Introduction a la socioanalyse. Actes de la Recherche en Sciences Sociales.

[s.L], n. 90, p. 3-5.
BURY, M.

1982, Chronic illness as a biographical disruption. Sociology of Health and Illness.

[s.L], n. 4, p. 167-182.
BURY, M.

1991 The sociology of chronic illness: a review of research and prospects.

Sociology of Health and Illness. [s.1.], n. 13, p. 451-468.
CARRICABURU, D, PIERRET, J.

1992 Vie quotidienne et récompositions identitaites autour de la séropositivité.

Paris, CERMES-ANRS, 277p (Rapport multigraphié).
CARRICABURU, D., PIERRET, J.

1994 Vivre au quotidien en étant séropositif asymptomatique: une enquéte aupres
d'hommes hémophiles et homosexuels. In: LES PERSONNES atteintes: des
recherches sur leur vie quotidienne et social. Paris: ANRS, p. 19-28 (Collection
sciences sociales et sida.

CARRICABURU, D, PIERRET, J.

1995 From biographical disruption to biographical reinforcement: the case of HIV-

positive men. Sociology of Health and Illness. [s.1.], n. 17: 65-88.
DEMAZIERE, D., DUBAR C.

1997 Analyser Ies entretiens biographiques. L'exemple des récits d'insertion. Paris:

Nathan. 350p.
DODIER, N., BASZANGER, I.

1997 Totalisation et altérité dans l'enquéte ethnographique. Revue Frangaise de

Sociologie, [s.1.], v. 38, p. 37-66.
FOX, R.

1959 Expetiment perilous: physicians and patients facing the unknown.

Philadelphia: University of Pennsylvania Press. 262p.
HERZLICH, C., PIERRET J.
1988 Une maladie dans l'espace public. Le sida dans six quotidiens francais.

CADERNO CRH, Salvador, n. 30/31, p. 297-318, jan./dez. 1999



CONTEXTO SOCIAL, CONDIGOES DE TRABALHO E POSTURA DAS PESSOAS ENTREVISTADAS 317

Annales ESC, 5, 1109-1134.Tradu¢io de: Uma doenga no espago publico. a
AIDS em Seis Jornais Franceses, Physis, Revista de Saude Coletiva, UER], v. 2,
n. 1,1992. p. 7-35.

HERZLICH, C., ADAM P.

1997 Utrgence sanitaire et liens sociaux: l'exceptionnalit¢é du sida. Cahiers
Internationaux de Sociologie, [s.L.], n. 102, p. 5-28.

HO, D., NEUMANN A., PERELSON A., CHEN W., LEONARD J., M. MARKOWITZ

1995 Rapid turnover of plasma virions and CD4 lymphocytes in HIV1 infection.
Nature. [s.1], n. 373, p. 123-126.

MICHELAT, G.

1975 Sur l'utilisation de l'entretien non directif en sociologie. Revue Frangaise de

Sociologie. [s.1.], n. 16, p. 229-247.
MORIN, E.
1966 L'interview dans les sciences sociales et a la radio-télévision,
Communications, 7, repris in Sociologie. Paris: Fayard, 1988.
MUEL-DREYFUS, F. ’
1983 Le métier d'éducateur. Paris: Editions de Minuit.
NILSSON-SCHONNESSON, L.

1995 Living with HIV: Dead end and/or turning point. In: Friedrich, D.,
Heckman, W. (Eds.). AIDS in Europe-The Behavioural Aspect. Berlin: Sigma, v.
1, p. 89-101.

PIERRET, |.

1994 Dites leur ce qu'il ne m'est pas possible de dire: je suis homosexuel et
séropositif. Discours Social/Social Discourse. [sl], n. 6 n. 3-4, p. 33-45
(Bibliografia).

PIERRET, J.

1996 Maladie, sciences et société: l'expérience des personnes atteintes par le VIH.

Natures, Sciences, Sociétés. [s.l.], v. 4, n. 3, p. 218-227.
PIERRET, |.

1997 Un objet pour la sociologie de la maladie chronique: la situation de

séropositivité au VIH? Sciences sociales et santé. [s.1.], n. 15, n. 4, p. 97-120.
PIERRET, J.

1998 Vivre longtemps avec le VIH: récits sur la longue durée de vie et

reconstruction du temps biographique. Paris: CERMES-ANRS, 126p.
POLLAK, M.

1986 La gestion de l'indicible. Actes de la Recherche en Sciences Sociales. [s.1.], n.

62/63, p. 30-53.
POLLAK, M.
1988 Les homosexuels et le sida. Sociologie d'une épidémie. Paris: A. M. Métailié,
212p.
POLLAK, M.
1990a Les gais et le sida. Gai Pied Hebdo. [s.1.], n. 446, p. 52-59.
POLLAK, M.
1990b L’experience concentrationnaire. Paris: A. M. Métaili¢, 342p.

CADERNO CRH, Salvador, n. 30/31, p. 297-318, jan./dez. 1999



318 DOSSIE 2

POLLAK M., HEINICH, N.
1986 Le témoignage. Actes de la Recherche en Sciences Sociales. [s.1.], n. 62/63, p.
3-29.
ZEMPLENI, A.
1976 La chaine du secret. Nouvelle Revue de Psychanalyse. [s.1], n. 14, p. 313-324.

CADERNO CRH, Salvador, n. 30/31, p. 297-318, jan./dez. 1999



