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Resumo

Este texto buscou problematizar a proposta meto-
dolégica de Bruno Latour. Numa pesquisa sobre
pessoas vivendo com HIV (Virus da imunodeficién-
cia humana) e seus dilemas de ades&o, valendo-nos
da proposta de Latour, buscamos trabalhar com as
seguintes questdes: como efetuar uma aproximacao
aos universos das pessoas vivendo com HIV sem
fracionar a vida das pessoas? Como compreender
asrelagdes que a PVHIV (Pessoas vivendo com HIV)
estabelece com a medicacdo sem separar a questdo
da administracdo medicamentosa do restante das
experiéncias? Apesar dos percalcos, comuns aqueles
que se dedicam a seguir itinerarios (os perigos da
travessia, diria Guimardes Rosa), a pesquisa guiada
pela metodologia proposta por Latour - a metodo-
logia etnografica da “Teoria Ator-Rede” - permitiu,
ainda que timida e inicialmente, seguir os passos
de atores, sem fracionar as suas vidas, sem fazer
recortes isolados, acompanhando o que acontece
em rede e estd interligado, interferindo e sofrendo
interferéncias. A etnografiarealizada nos levou por
caminhos tortuosos, fazendo-nos embrenhar em
itinerarios confusos, em redes de humanos e nao
humanos, de remédios, piscinas, Organizacdo N&o
Governamental (ONG), servicos de satide, uma rede
de relacdes de pessoas vivendo com HIV nos cami-
nhos dificeis que nossos interlocutores elaboraram.
Palavras-chave: Aids; Adesdo ao tratamento; Etno-
grafia; ONG.

DOl 10.1590/50104-12902014000200010



Abstract

This essay intends to question Bruno Latour’s me-
thodological proposal. In research on people living
with HIV and their adherence dilemmas, using
Latour’s proposal, we sought to address the follo-
wing issues: how does one bring the universes of pe-
ople living with HIV closer, without fractioning their
lives? How does one understand the relationship
established between PLHIV (People living with HIV)
and their medication without setting aside the issue
of medication management from other experiences?
Despite the obstacles, common to those who decide
to follow certain itineraries (the dangers of the jour-
ney, as Brazilian author Guimarédes Rosa would say),
the research guided by the methodology proposed
by Latour - the ethnographic methodology of the
“Actor-Network Theory” - allowed us to follow the
actors’ steps, although timidly and initially, without
fractioning their lives and without makingisolated
cutouts, monitoring what happensin anetwork and
isinterconnected, interfering and suffering interfe-
rence. The ethnography carried out led us through
tortuous paths, forcing us to venture into confusing
itineraries, networks of humans and non-humans,
medications, swimming pools, NGOs, health care,
and a network of relationships among people living
with HIV, through the difficult paths that our inter-
locutors developed.

Keywords: AIDS; Addiction to the Treatment; Eth-
nography; NGO.

Introducgao

Cresce o numero de pessoas vivendo com o virus da
imunodeficiéncia humana (HIV) e é preciso saber
como elas vivem. No inicio da epidemia da sindrome
da imunodeficiéncia adquirida (aids), na década de
oitenta, o diagnostico vaticinava o 6bito iminente,
falava-se em sobrevida de até seis meses apds o
diagnostico. A partir do advento da terapia triplice
com os antirretrovirais (TARV), na década de noven-
ta, as expectativas de vida foram ampliadas para
uma sobrevida de cinco anos. Na primeira década
do século XXI ja nédo se falava mais de sobrevida e
sepassou a tratar o assunto como qualidade de vida
das pessoas vivendo com o HIV (PVHIV). N&do havia
mais o vaticinio do 6bito iminente, a aids passava
a ser classificada por uma parte dos profissionais
da satde como doenca cronica, devido a ampliacéo
da expectativa de vida das PVHIV. Vida essa, no en-
tanto, que passaria a ser ancorada na dependéncia
permanente de medicamentos especificos, a TARV.

Ha um acréscimo anual, no contingente de
PVHIV, de aproximadamente trinta mil novos casos
que logo serdo mais pacientes em TARV, somados
aos duzentos e cinquenta mil ja existentes em 2012.
Também se deve considerar que em 2012, uma nota
técnica do Ministério da Satde alterou arecomenda-
cdoparaoinicio damedicalizacdo das PVHIV. Antes
erarecomendada a medicacgéo a partir do momento
em que os exames denunciassem a queda de linfoci-
tos T CD4+ abaixo de 350 unidades em um miligrama
de soro, agora o parametro passa a ser 500 células/
mm?3; fator esse que devera acrescentar uma grande
quantidade de pessoas em TARV.

Pensando em pardmetros para desenvolvimento
de programas de satde coletiva, entendemos que
seria necessario estudar os fatores que pudessem
interferir na qualidade de vida dessas pessoas
em TARV. Tinhamos que buscar compreender os
procedimentos diarios de ingesta de medicamentos,
quantidades e horarios, tudo com um olhar aberto
para as possibilidades diversas que pudessem inter-
ferir na vida como um todo, em todos os caminhos
escolhidos ou néo pelas PVHIV. Ao longo do tempo,
aliteratura cientifica passou a discutir o tratamento
da aids como algo mais do que “tomar o medicamen-
to”, ou, dizendo de outra forma, teria algo além do
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procedimento de administracdo de drogas antir-
retrovirais - mas sempre foi dificil pesquisar esse
“mais”. Entdo, como efetuar uma aproximacéo aos
universos das pessoas vivendo com HIV sem fracio-
nar avida delas? Como compreender as relagdes que
a PVHIV estabelece com a medicacéo sem separar a
questéo cotidiana da administracdo medicamentosa
do restante das experiéncias?

0 objeto da pesquisa sobre a adesdo ao medica-
mento (para uma tese de doutorado) deixou de ser
areacdomedicamentosa apontada pela PHVIV, pas-
sando a considerar asrelacdes das pessoas com o seu
entorno e como as circunstancias podem alterar os
procedimentos de ades&o ao tratamento. Fizemos a
pesquisa em Francisco Morato (SP), acompanhando
as atividades diarias em torno da ades&o ao trata-
mento. O objetivo geral da pesquisa foi descrever
as intrincadas redes de relacoes das PVHIV, regis-
trando os movimentos em torno da enfermidade,
as experiéncias do dia a dia, buscando os diversos
caminhos pelos quais passa uma pessoa e evitando
sempre concentrar a observacdo de campo s6 nos as-
pectos da doenca. Especificamente, queriamos saber
como alguns fatores interferem na vida e na satde
daquelas pessoas, tal como arede derelacdes que se
forma ao frequentar um servico médico assistencial;
aparticipacdo, oundo, em um grupo de convivéncia
entre pares; e também, os processos de adequacédo
diante aos confrontos da vida como um todo.

Neste artigo pretendemos apresentar a metodo-
logia etnografica utilizada na pesquisa realizada
com PVHIV em Francisco Morato, um suburbio
pobre ao norte da Grande Sdo Paulo, a 40 km da
Praca da Sé. Anecessidade de descrever os atos dos
nossos interlocutores numa determinada realidade
(socioeconémica, politica, geografica) nos levou
a obra de Bruno Latour - “Teoria Ator-Rede” - que
preconiza o acompanhamento dos atores em seus
emaranhados e intricados caminhos. Nas proximas
seccdes buscaremos: descrever o contexto da pes-
quisa, desenhando rapidamente as condicdes gerais
do local onde vivem os nossos atores; apresentar a
obra de Bruno Latour, o autor do referencial tedrico
metodolégico utilizado; e, relatar alguns dos proce-
dimentos da pesquisa que nos levaram a caminhos
pouco comuns na bibliografia que trata de ades&o
as terapias antirretrovirais.
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O contexto da epidemia

De 1980 a 2010, foram registradas 608.230 no-
tificacdes de contaminacéo pelo HIV; no mesmo
periodo ocorreram 241.469 6bitos por aids, que re-
sulta num contingente de 366.761 pessoas vivendo
com HIV. Em 2010 a incidéncia nacional ficou em
17,9/100.000 habitantes (34.218 notificados), en-
quanto os 6bitos ficaram em 6,3/100.000 habitantes
(11.965 obitos) (Brasil, 2012a). A se confirmar essa
tendéncia, havera aumento significativo de pessoas
vivendo com HIV iniciando o tratamento com drogas
antirretrovirais. Em fevereiro de 2012, o Ministério
da Satde informava que 254.000 pessoas recebiam
tratamento com drogas antirretrovirais em 2011 - s6
no Estado de S&o Paulo eram mais de 76.000 pes-
soas. Com arecomendacdo do Ministério da Satde,
em 2012, para elevacdo do quantitativo de linfocitos
T - CD4+, de 350 para 500, como um dos fatores
indicativos de inicio de tratamento precoce, estima-
-se um incremento imediato de 15% no nimero de
pessoas em uso de antirretrovirais. Um dos fatores
considerados pelas autoridades que lidam com a
questdo € o custo da medicacdo. No ano de 2011, o
Ministério da Saude gastou, por pessoa com doencas
sexualmente transmissiveis, mais de dois mil reais,
s6 com medicamentos, sendo que, com o restante da
populacdo dispendeu menos de 20 reais por pessoa.

Quadro 1 - Gastos do Governo Federal com medica-
mentos em 2011

Programa 1.293 - Assisténcia

Farmacéutica e Insumos Estratégicos: RS 4.089.465.376,42

Acdo 4.370 - Atendimento a Populagdo
com Medicamentos para Tratamento
dos Portadores de HIVAIDS e outras
Doencas Sexualmente Transmissiveis

R$ 565.276.704,84

Fonte: Brasil, 2012b.

Além da questdo financeira, existe a discusséo
sobre as complica¢des do tratamento quando nao
ha uma boa adesdo aos procedimentos técnicos
recomendados. A literatura brasileira (Brasil,
2007a, 2007b, 2008a; Caraciolo e Shimma, 2007;
Diaz-Bermudez e Hamann, 2011; Rego e Rego, 2010;
entre outros) aponta para os melhores resultados
em novos procedimentos terapéuticos, novas com-



binac¢des que diminuem fatores adversos, melhores
condicdes de vida para as pessoas em tratamento;
por outro lado, um dos problemas mais apontados

para o insucesso terapéutico € o ndo cumprimento
de todas as exigéncias nos procedimentos de ades&o
ao medicamento.

Quadro 2 - Crescimento do contingente de pessoas vivendo com HIV no Brasil (até 2010)

Casos novos 251.291 31.064 35.430 35.428 34.194 33.166 32.280 34.128 36.523 35.980 34.218
Obitos 127.7 44 10.730 10.948 11.055 11.283 11.020 11.100 11.046 11.372 11.839 11.965
Diferenca 123.547 20.334 24.482 24.373 22.911 22.146 21.180 23.082 25.151 24141 22.253
Contingente 123.547 143.881 168.363 192.736 215.647 237.793 258.973 282.055 307.206 331.347 353.600

Fonte: Brasil, 2011.

No inicio da epidemia, nos anos oitenta, a situa-
cdo do doente era tal que se legislou sobre uma apo-
sentadoria da pessoa em tratamento que ndo teria
mais condicdes de trabalhar e estaria com morte
iminente. Com a introduc&o dos antirretrovirais,
nos anos noventa, a vida das pessoas infectadas pelo
HIV se prolongou, chegando ao inicio do século XXI
com a expectativa de vida (ou “sobrevida”), apés o
diagnodstico, em cerca de seis anos. Comecava ai a
preocupacéo dos servigos de satide com a “ades&o
ao medicamento” que se por um lado prolongava a
expectativa de vida, por outro criava uma série de
inconvenientes, desde a necessidade de uma rigo-
rosa fiscalizacdo das quantidades e dos horarios
da administracdo dos medicamentos até os efeitos
colaterais indesejados. O que mais existe na litera-
tura sobre aids sdo estudos sobre efeitos dos medi-
camentos, que a partir de 1998, no Brasil, passou
a proporcionar uma sobrevida maior (Guibu e col.,
2011), a ponto de ndo mais se discutir sobrevida, mas
sim qualidade de vida.

Diante do contingente de pessoas vivendo com
HIV e com as projecdes de aumento dessa popula-
cdo, surge a necessidade de entender como vivem e
como enfrentam as exigéncias dos procedimentos
técnicos recomendados na administra¢do de medi-
camentos. Osresultados terapéuticos ndo dependem
exclusivamente do potencial farmacolégico da droga
prescrita, pois, como a literatura governamental
sobre o assunto vem alertando (Brasil 2007a,2007b,
2008a, 2008b), o tratamento sofre uma série de
fatores intervenientes na administracdo dos medica-
mentos e nas dificuldades em se conseguir uma boa

adesdo, resultando efeitos danosos de uma adesdo
incompleta ou deficiente.

Contextualizando a adesao

Diversos estudos da literatura nacional e internacio-
nal (Caraciolo e Shimma, 2007; Vitoria, 2004; Rossi e
Batista, 2006) apontam que a adesdo ao tratamento
medicamentoso nos tratamentos de doencas créni-
cas (do tipo hipertensao, diabetes, obesidade, etc.)
gira em torno de 50% de pessoas que conseguem
utilizar corretamente 80% da medicag¢do. Ao con-
siderar outros fatores recomendados, tais como a
mudanca de habitos de vida, fazer exercicios fisicos
ereeducacdo alimentar, os nimeros de adesdo caem
para o patamar dos 22% (Teixeira e col., 2000); prati-
camente apenas uma em cada cinco pessoas segue
a prescricdo completa do tratamento. Na terapia
antirretroviral se exige das pessoas vivendo com HIV
um nivel de 95% de utilizac&o correta dos medica-
mentos, além de outros fatores recomendados para o
enfrentamento da doenca, sob pena de comprometer
todo o resultado pretendido, queimar etapas precio-
sas e inviabilizar a continuidade daquele procedi-
mento, exigindo a troca de esquemas terapéuticos.
Esse nivel de exigéncia, por si so, justifica pesquisas
sobre os fatores que interferem ou néo na ades&o ao
tratamento (Brasil, 2008b).

Argumenta-se, ainda mais, que a ades&o ao
tratamento diminui a medida que a complexidade
e a duracdo aumentam, que o regime proposto in-
terfere nas atividades, estilos de vida e nos habitos
alimentares, além dos inconvenientes efeitos cola-
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terais. Ou seja, € uma exigéncia dificil de aceitar
como possivel para humanos comuns, tantos sdo os
fatores contrarios a uma adequada ades&o a todas
as recomendacdes técnicas. Apenas um terco das
pessoas em tratamento chega perto dos indices de-
sejaveis (Rego e Rego, 2010), o que leva a denominar
como desafio urgente a necessidade de implantacéao
de monitoramento no tratamento antirretroviral,
devido as possibilidades de faléncia terapéutica.
No entanto, ndo existe um meio facil e seguro de
se monitorar a ades&o, recorrendo-se a conjugacéo
de diversos esforcos e métodos para se ter algum
resultado plausivel de anéalise (Rocha e col., 2011).
E existe a questdo da oferta dos servicos, uma vez
que, conforme relatérios do proprio Ministério da
Satde (Nemes e col., 2011, p. 65), “os servigos ainda
ndo oferecem estrutura que facilite a participacéo
dos usuarios, seja na forma como s&o ouvidos seja
em relacdo a conducéo de suas demandas”.

Estudos recentes indicam ainda que as pessoas
em tratamento com ARV (Antirretrovirais), dimi-
nuindo a carga viral, diminuem razoavelmente a
possibilidade de transmissdo do virus. Cabe apenas
lembrar, conforme Souza Jr. e colaboradores (2011)
que, do outro lado da exigéncia técnica, existe a pes-
soa que, entre outras tantas coisas, também vive com
HIV: questdes psicologicas de ansiedade e estado de
animo sdo barreiras a serem enfrentadas para a me-
lhoria da qualidade de vida das pessoas. Enquanto o
médico, dentro de sua especialidade, tem o foco na
patologia, o HIV e suas consequéncias, a pessoa em
tratamento, além da medicacdo, tem muitas outras
coisas com o que se ocupar, o que acaba interferindo
nos resultados do tratamento.

Tecnicamente, o que importa € a resposta tera-
péutica, sdo os objetivos de melhoria de satde sendo
percebidos nos exames de contagem de carga viral e
de contagem de linfocitos CD4, mas nem sempre os
resultados dos exames corroboram a aderéncia ao
procedimento medicamentoso; algumas pessoas,
apesar de jurarem precisdo na administracdo dos
medicamentos continuam com carga viral alta e
CD4 baixo, por fatores outros que ndo a medicagéo
em uso, enquanto outras com razoavel ades&o con-
seguem resultados melhores (Caraciolo e Shimma,
2007). A adesdo ao medicamento no glossario da
Biblioteca Virtual de Satde (BVS) é a cooperacéo vo-
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luntaria do paciente na tomada de medicamentos ou
remédios, conforme prescrito - isto inclui a duracéo,
a dosagem e a frequéncia. Para haver cooperacio,
€ necessario que haja a comunicacéo e o conven-
cimento, pois néo é nada facil colocar em pratica
exata todos os procedimentos requeridos. Numa
pesquisa sobre adesdo ao tratamento em Brasilia,
Diaz-Bermudez e Hamann concluem que “a adeséo
ao tratamento € um processo social complexo e dina-
mico em que o individuo se vé obrigado a repensar
e reconstituir sua trajetéria de vida, num processo
de ressocializacdo e de construcdo de uma nova
identidade” (Diaz-Bermidez e Hamann, 2011, p.117).

Uma pesquisa sobre ades&o, no entanto, apresen-
ta uma série de limitacdes operacionais, vez que néo
se pode limitar ou descartar variaveis como se faz
em laboratorio, pois trata de multiplos e complexos
procedimentos de vida das pessoas vivendo com HIV.
Néo € s6 a questdo técnica da administracéo e da
reacdo medicamentosa, como ja salientamos. Uma
pesquisa sobre adesdo envolve varios fatores sociais,
econdmicos, politicos, culturais; dai a necessidade
de especificar olocal darealizacido de nosso estudo.

Contextualizando o campo
da pesquisa

A nossa pesquisa foi realizada em uma das regides
mais pobres de Sdo Paulo, no municipio de Francisco
Morato, um subtrbio ao norte da capital, a 40 km da
Pracada Sé. Sdomais de180.000 pessoas em menos
de 50 km?* de area. Metade da populacédo tem menos
de vinte anos e apenas 10% passam dos cinquenta
anos. O municipio tem uma grande concentracdo de
pobreza por metro quadrado, apresentando o pior
indice de desenvolvimento humano (IDH) da regido
(é o terceiro pior do Estado de S&o Paulo). Nesse
contexto convivemos com as PVHIV por mais de dois
anos em meio as privacdes, dificuldades, pentria e
sofrimento; sempre tendo em mente a questdo da
ades&o ao tratamento.

Apartir dessarealidade, tinhamos que encontrar
um método que nos ajudasse nas questdes: Como
realizar uma pesquisa sem fracionar as experién-
cias dos nossos interlocutores? Se uma pesquisa
em Satde Coletiva pressupde que a realidade a ser
investigada exige que se considere o problema em



todas suas multiplicidades, como levar as investi-
gacdes adiante sem delimitac&o e direcionamento?
Qual enfim o caminho para responder “Como vivem
as pessoas infectadas pelo HIV?” sem que o préprio
“viver” fosse seccionado? E sem que as multiface-
tadas redes, pelas quais passam os nossos interlo-
cutores, apresentassem apenas palidos momentos
ou retratos estaticos de uma realidade muito mais
rica e fluida? Foram essas indagacdes que nos leva-
ram aos trabalhos de Bruno Latour. Mais adiante
faremos uma breve apresentacdo do autor para, sem
seguida, discutir mais especificamente seu método.
Evidentemente, sem qualquer intencdo de sermos
exaustivos ou de abordarmos todas as nuances da
proposta tedrico-metodolégica de Latour. Parece-nos
suficiente focar os aspectos que nos foram produti-
vos no decorrer de nossa investigacé&o.

Apresentando Bruno Latour

Bruno Latour nasceu na Franca, em 1947. Formou-
-se em filosofia e, segundo ele, interessou-se pela
antropologia por acaso: aproveitando uma chance
de trocar o servico militar por uma “colaboracéo”,
foi trabalhar no servico colonial francés na Afri-
ca, numa escola técnica em Abidjan, na Costa do
Marfim, de 1973 a 1975. Nesse momento, sustenta
Latour, ele se deparou com a questéo antropologica
de compreender a diferenca, com uma antropologia
que se voltava aos “povos primitivos” e com “bran-
cos” fazendo uma antropologia de negros, da “alma
negra”, das “mentalidades africanas”. Tratava-se
de uma relacéo polarizada, que Latour chamaria de
assimétrica contra a qual viria a se debater tempos
depois: como seria uma antropologia que se dedi-
casse, entdo, ao centro e que se colocasse na tarefa
de se aproximar da ciéncia, do direito, do Estado?
(Latour, 2012).

Foi assim que em 1975, com a inauguracdo do
Jonas Salk Institute for Biological Studies em San
Diego, Califérnia, Latour conseguiu - intermediado
por um velho conhecido da sua familia, o reconhe-
cido neurologista Roger Guillemin - a aprovac&o de

um projeto para fazer uma etnografia da ciéncia
— estudar os cientistas produzindo ciéncia. Ndo
eram mais “povos primitivos” sendo estudados,
mas cientistas renomados, pesquisadores que vi-
riam a ser conhecidos pelas publicacdes sobre TRF
(thyrotropin-releasing fator) e TSH (thyroid-stimu-
lating hormone) (que passavam pelo crivo do “olhar
antropolégico”). Foi naquele trabalho de pesquisa
que notou a importancia dos agentes ndo humanos
interferindo nas relacées sociais'. Do trabalho de
pesquisa no laboratério, resultou a publicacdo do
livro “Vida de Laboratoério” no qual relata, além
dos procedimentos dos humanos, a acdo exercida
pela localizacdo da impressora, pelo armario, pelo
aparelho de ar-condicionado e pelo artigo publicado
por outro cientista — itens que a priori ndo teriam
nenhuma interferéncia na conducéo das pesquisas
sobre horménios (Latour e Woolgar, 1997). Gestava-
-se aliaquilo que Latour denominou de antropologia
simétrica.

Latour propos romper as fronteiras entre socie-
dade e natureza, humano e ndo humano, objetivo e
subjetivo; pois, para ele, tudo depende da “agéncia”,
ou seja, da capacidade de agir, de provocar reacges,
de interferir, de provocar mudanca de rumos, seja o
agente qual for. Latour, por uma quest&o linguisti-
ca, denominou ator o humano que se movimenta e
que age; e, denominou “actant” o ndo humano que
age, que influencia, que se conecta, que interfere no
social, quando se atribui um papel ativo a algo néo
humano, pois em inglés “actor” é exclusivamente
atribuido ao ser humano. Em “A esperanca de Pan-
dora”, destacou a agdo dos fermentos sobre Pasteur,
chegando a questionar se foi Pasteur que fez os
fermentos conhecidos ou se foram os fermentos que
fizeram a fama de Pasteur. No momento em que o
texto diz: “os fermentos conduzem o raciocinio de
Pasteur” (Latour, 2001, p.171) ndo € uma mera figura
de linguagem, mas a exata descricdo de um aconte-
cimento de laboratério no qual o agente, o ator da
acdo, no caso actante, € o micrébio e ndo o cientista.

Em 1987 publicou “A Ciéncia em Ac&o”. Dife-
rentemente daquela imagem do cientista idealista

1 Embora o termo “social” seja rediscutido por Latour (2008) ndo conseguiremos, no entanto, discutir aqui todos os aspectos da sua obra.

Buscamos apenas uma aproximacao inicial para demonstrar como a nossa tentativa de néo fragmentar a experiéncia e a vida de nossos

interlocutores nos levaram a Latour.
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reclusono laboratério por amor a ciéncia e a verdade,
Latour mostra o homem e a organizagdo em pleno
funcionamento social, premidos pela politica, pela
economia, pelo marketing. Destaca que a producdo
cientifica é uma producéo do seu tempo, dos interes-
ses vigentes, tanto os escusos quanto os declarados
(Latour, 2000).

Em “Jamais fomos modernos”, de 1991, elabora
uma espécie de manifesto. Enquanto se discutiam
conceitos de modernismo e pds-modernismo, Latour
aparece com a afirmacdo contundente que “jamais
fomos modernos”, pois no modernismo separar-se-
-ia o social e a natureza, o humano e o ndo humano.
Latour demonstra que tudo esta tdo hibrido e im-
bricado que néo se pode estudar a natureza fora do
social, nem o homem sem os ndo humanos. Basta
olhar o jornal de um dia qualquer para observar
que todas as coisas acontecem formando uma rede
de interligacdes, ndo sendo produtiva uma analise
restrita dentro de uma disciplina do conhecimento,
jaque tudo esta interligado num universo complexo
e multidisciplinar. E preciso tratar humanos e nio
humanos, sociedade e natureza de uma forma simé-
trica (Latour, 1994). Para aqueles que o acusaram de
idealista ou de ndo acreditar na realidade, Latour
publicou, em 1999, “A esperanca de Pandora”. A
partir de uma pergunta, considerada por ele como
aparentemente absurda, que lhe foi dirigida por
um psicélogo num encontro de cientistas no Rio
de Janeiro: “Vocé acredita em realidade?”, Bruno
Latour elaborou um livro de ensaios no qual discute
de maneira original a relacdo, tdo cara a filosofia e
outras areas do conhecimento, entre sujeito e obje-
to, inserindo nessa dicotomia uma conceituacéo de
humano e ndo humano (Latour, 2001).

Quando esteve no Brasil, em agosto de 2012, na
Universidade de Sdo Paulo (USP), numa palestra
no auditério da FAU (Faculdade de Arquitetura e
Urbanismo), Latour reafirmou uma série de itens de
sua proposta tedrica como introducdo para um novo
projeto de ambito mundial para o estudo da producéo
cientifica (Latour, 2012). Sobre sua passagem pelo
Rio de Janeiro, contou que conheceu uma palavra in-
teressante que nédo tem traducdo em francés: “gam-
biarra”. Latour adotou o termo como sendo “a mon-
tagem improvavel da multiplicidade, ndo apenas da
verificacdo da verdade, mas também nos modos de
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extens&o da verdade”. A maioria dos interlocutores
da nossa pesquisa vive de gambiarra, ou seja, de
montagens improvaveis, fazendo o que da, com o
que tem, como veremos mais adiante. Relatando re-
cortes da sua teoria, naquele encontro, Latour disse
da etnografia dos modernos, que apesar do conceito
de moderno (objeto de discussdo em toda sua obra),
supde a multiplicidade de modos de verificacédo da
verdade. Declarou que nédo tem nada a ver com o
relativismo, mas com o relacionismo, no sentido da
capacidade de falar as diferentes linguagens dos
modernos, nos seus diversos idiomas, do direito, da
religido, da politica.

Esse rapido desenho das obras de Latour dao
somente um palido esboco de uma contribuicéo
muito maior. A discuss&o empreendida por Latour
foi fundamental para nossas analises da adesdo ao
tratamento com medicacdo antirretroviral. Para
nos, Latour fornecia um caminho, além de discus-
sOes mais tedricas sobre o estatuto da realidade, os
limites do construcionismo, a importancia da antro-
pologia simétrica, a agéncia entre atores e actantes;
ou pelo menos uma direcdo para escapar de fazer
na teoria o que parece ndo ser produtivo para os
portadores de HIV (e para a compreensdo da ades&o
as terapias antirretrovirais): fragmentar a vida e a
experiéncia daqueles que tomam os antirretrovirais.

0 método etnografico a partir
de Latour

Em “Reassembling the social”, que € uma introdu-
cdo a teoria ator-rede, Latour revisa e amplia seus
conceitos sobre ametodologia de pesquisar o social,
partindo mesmo da critica ao que seja o social. Reto-
ma também a questdo da participacdo de atores néo
humanos interferindo na producdo do conhecimento
(Latour, 2008).

Para Latour ndo cabe dar explicagdes sobre o
social, mas delinear conexdes, porque sédo tantos
os elementos em fluxo que néo € possivel enumerar
totalmente os ingredientes que interferem numa
situacdo social, devendo, o pesquisador, somente
descrever cada conex&o que se estabelece quando
se registra algum movimento. Algo parado, inerte,
que ndo interfere em nada e que ndo responde a
interferéncia de nada, simplesmente néo existe no



contexto social. Social é arelacdo que se estabelece
e promove conexoes diversas, o movimento de inter-
-relacdes, as associacdes; essas conexdes sociais
ocorrem entre seres humanos, influenciando e sendo
influenciado pelo outro. As conexdes sociais ocor-
rem também entre seres humanos e ndo humanos,
quando fatos ou coisas ndo humanas interferem na
vida do ser humano. O ator em acdo interage com
outros atores formando uma rede de conexdes, de
multiplas conexdes, que faz do social a ciéncia da
vida em conjunto. Tudo que age, que se movimenta,
deixa rastros, modifica o cenario por onde se mo-
vimentou. Ao pesquisador resta seguir os rastros,
descrever as marcas deixadas pelo ator ou atuante.

Latour redefine o social ndo como um dominio
especial, uma realidade especifica ou algo parti-
cular, mas como um movimento muito singular de
reassociacdo ou de reagrupamento. Diz que o social
ndo é o tipo de coisa visivel, mas descortinada pelos
seus rastros deixados pelos movimentos nos rumos
dasnovasrelacdes, tanto que pretendeu denominar
ndo mais sociologia, mas sociologia das associacdes
ousociologia das inovacdes (Latour, 2008). 0 slogan
da teoria ator-rede é “seguir os préprios atores”,
aprender com os atores, pois o pesquisado sempre
sabe mais, sobre a sua vida e suas condicées, que o
pesquisador. Relatar as novas associacdes que 0s
atores fazem, para seguirem os seus caminhos, as
novas ligacdes, as novas tramas dessa rede que se
forma. Sempre sem tentar explicar nada e sem tomar
a frente dos caminhos dos atores, apenas seguir os
seus rastros.

Latour (1994, p. 8) afirmou: “O menor virus da
aids nos faz passar do sexo ao inconsciente, & Afri-
ca, as culturas de células, ao DNA, a Sdo Francisco”.
Todavia, continua o autor, esse percurso € percebido
einvestigado de forma fragmentada, e se corta anali-
ticamente uma extensa “rede” em pequenos compar-
timentos especificos. Ao contrario, vem sugerindo
Latour em diversas ocasiodes, seria mais interessante
seguir séries heterogéneas de elementos conectados
por meio das redes em que eles veiculam, buscando
descrevé-las em seus enredos, deixando-se levar pela
multiplicidade de agenciamentos, fluxos e movimen-
tos. Latour propde descrever associacdes, registrar
os movimentos de grupo, sustentando que o grupo s6
existe quando em movimento de aglutinacio ou de

mudanca, quando o processo do grupo em formac&o
interfere na vida das pessoas do grupo e de outras
pessoas relacionadas com elas. O agrupamento, a
acdo de agrupar, promove mudancas de rumos e
de procedimentos que merecem ser seguidas pelo
pesquisador. Cabe ao pesquisador seguir os atores
e actantes; seguir os passos e os caminhos tracados
por eles, assim como a formiga faz a sua caminhada
(Latour, 2008). Latour propde segui-los como fez
Shirley Strum, acompanhando bandos de babuinos
na Africa, sempre atras, sem interferir no movi-
mento do grupo, s6 anotando a complexidade das
relacdes que se estabeleciam (Latour,2012). Assim
tentamos fazer quando fomos estudar o campo onde
circulam aquelas pessoas que vivem com HIV, levan-
tar as técnicas desenvolvidas para enfrentamento do
problema, seja para resolucédo, seja para adaptacéo
ourecusanaquestdo da adesdo ao tratamento. Como
diz Latour “o que caracteriza os seres humanos néo
é aemergéncia do social, mas o desvio, a traducéo, a
inflexdo de todos os cursos de acédo em dispositivos
técnicos cada vez mais complicados (mas ndo neces-
sariamente mais complexos)” (Latour, 2012, p. 15).
No que se refere a adesdo as terapias antirre-
trovirais, por exemplo, ndo ha um gabarito rigido
de a¢des certas ou erradas em que possam ser veri-
ficados e avaliados os procedimentos das pessoas
quanto a sua adesdo ao medicamento. Sdo ac¢des
maultiplas, intrincadas de liames de fios e nés que
seinterligam. Os dispositivos técnicos que os atores
da pesquisa apresentam como solucdo ou adaptacéo
dos seus problemas sdo objetos interessantes para
o entendimento dos procedimentos do grupo. Esses
dispositivos podem ser coisas simples que surgem
do cotidiano, algo intuitivo, procedimentos sem uma
discussao tedrico/filosofica mas que assumem um
papelrelevante na vida das pessoas e mudam rumos
de vidas. Latour identificou isso no Rio de Janeiro,
com a palavra gambiarra. Ao pesquisador fica entdo
a tarefa de registrar, descrever e transformar em
texto - descrever a rede de relacgdes. A teoria de La-
tour busca assim nédo fragmentar a experiéncia dos
sujeitos em perguntas pré-definidas, mas segui-los
nas suas intrincadas conexdes, nas suas inusitadas
redes, registrando as solucées encontradas por eles
mesmos. Com esses objetivos, procuramos acompa-
nhar o movimento de pessoas que estavam em tra-
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tamento no Centro de Testagem e Aconselhamento
(CTA) e que, naquele momento, buscavam construir
uma ONG, denominada Instituto Novo Tempo, como
veremos a seguir.

Remedios, ONGs e piscinas

Realizamos a nossa pesquisa no periodo de 2009 a
2012.Aideia era seguir os nossos interlocutores, como
ensina Latour, deixando-nos guiar pelos caminhos
inusitados de atores e atuantes, evitando congelar a
pesquisanos aspectos medicamentosos vinculados a
doenca. Foi naquele momento que nos deparamos com
a mobiliza¢do de algumas pessoas em torno da for-
macado de uma ONG que entre outros objetivos tinha
a intencdo de desenvolver um espaco de convivéncia
para as pessoas vivendo com HIV/Aids.

Buscamos seguir a formacdo daquela ONG que vi-
ria trabalhar junto com os servigos locais de preven-
cdo e assisténcia, em Francisco Morato. A ONG seria
uma forma imaginativa dos moradores de Francisco
Morato enfrentarem a aids e promoverem condicdes
para os portadores desenvolverem maior ades&o ao
tratamento. Imaginavamos poder acompanhar atos
e fatos que estivessem ligados aos procedimentos e
condic¢des de melhor adesdo ao tratamento. O grupo
em formacdo prometia acdes de intervenc&o junto a
comunidade local.

Munidos das leituras tedrico-metodologicas de
Latour, atentos a questdo de humanos e ndo huma-
nos na rede de relacdes, passamos a participar das
atividades do grupo. Acompanhamos a organizacéo
e arealizac8o de eventos tais como as festas de Natal
para as criancas dos portadores de HIV, em 2010 e
2011. Participamos de uma série de eventos deno-
minados “Cha Posithivo”, um projeto de encontros
dos portadores de HIV com os agentes do servico
publico de satide na busca de uma integracéo e de
facilitacdo das relacdes sociais e técnicas. Na fala
do presidente da ONG (Johnny), quando se conhece
a pessoa fora do ambiente de servico, fica mais
facil a relagd@o no servico. Falava isso para dizer da
vantagem de conhecer e conversar com as pessoas,
sem estarem nas condic¢des de “técnico do servico”
ou “paciente em tratamento”.

Participamos também de um curso de sabonete
artesanal, promovido pelo pessoal que propunha

492 Salde Soc. S3o Paulo, v.23, n.2, p.484-495, 2014

a formacédo da ONG, que pretendia proporcionar
um aumento de renda para as pessoas a partir da
fabricacdo e venda de sabonetes personalizados.
No entanto, o grupo que se propunha ser a base da
ONG n&o se manteve conforme projetado por eles e
se diluiu. Esse projeto néo teve vida longa. O presi-
dente e 0 seuvice conseguiram emprego remunerado
e foram cuidar primeiro da prépria subsisténcia.
Como a ONG ndo possuia or¢amento, o tesoureiro
era desnecessario, assim como o secretario nada
tinha a relatar. Sobrou uma suplente que tentava
manter a “instituicdo”, como ela chamava a preten-
sa ONG que nem chegou a ser registrada, ou seja,
oficializada legalmente.

Pudemos seguir os passos das pessoas desde
o surgimento da intencdo de formacdo da ONG e
depois do esfacelamento da empreitada, bem como
registrar as acdes do movimento assistencial que
permanecera. Foi nesse processo que surgiu a his-
toria da piscina. Numa roda de conversa na sala de
espera, Almerinda convidou “todo mundo” para usar
asuapiscina, esse actante, que alterou toda arotina
de vida da Almerinda, uma de nossas principais
interlocutoras, da qual falaremos adiante.

Passamos a acompanhar o dia a dia de Almerin-
da, uma mulher de 47 anos, 43 quilos, vinte e trés
anos vivendo com HIV, que naquela época girava
em torno de limitacdes financeiras decorrentes do
investimento numa piscina que pretendia servisse
para utilizag&o de todos os colegas de infortanio, os
afetados pelo HIV e pela pobreza. Seu ganho bruto
mensal, dois salarios minimos (um referente a sua
aposentadoria pela doenca, outro da penséo do
marido que morreu com aids), ndo chegavam aos
mil reais, mas conseguira levantar RS 17.800,00 de
empréstimos para a construcédo da piscina. Com-
prometeu 85% de sua renda mensal em prestacdes
dos empréstimos. Para driblar as limitacdes do
percentual permitido no empréstimo consignado
em folha, apelou para financeiras e até para credia-
rio de lojas que também vendem financiamentos a
juros de crediario. Enquanto isso, prosseguia sem
a protese ocular do olho esquerdo, que custava, na
altima cotacdo, seiscentos reais.

Nos primeiros passos da pesquisa, a histéria
da piscina néo fazia sentido. Almerinda, que pouco
tinha e passava dificuldades para pagar um aluguel



de RS 150,00, estava patrocinando a construcao de
uma piscina num terreno alheio. A primeira vez
que ouvimos o convite para usar a piscina foi numa
roda de conversa na sala de espera do CTA; ela esta-
va convidando a todos os pacientes presentes para
irem a piscina no fim de semana. Depois soube que
a piscina era o pagamento de uma promessa que
fizera a uma amiga que cuidara dela numa situacéo
dificil, numa dessas complicacdes de satde a que
estdo sujeitas as PVHIV.

No decorrer da pesquisa, entre outras coisas,
aconteceu uma briga de ciimes entre os componen-
tes da familia dona do terreno e Almerinda ficou
alijada da participa¢édo na piscina, néo podia mais
frequentar aquela casa, onde construira a piscina
que virou um tanque de discérdias. Era, na verdade,
um tanque de quatro metros de largura por cinco me-
tros de comprimento, com a profundidade de meio
metro a metro e meio, sem filtro e sem tratamento
da agua. Toda semana se enchia o tanque mediante
um “gato” nas tubulacdes da rua.

Continuamos seguindo os passos de Almerinda,
que permanecia fazendo assisténcia em nome da
ONG; seu tempo era usado para levar e trazer pesso-
as em atendimentos médicos tanto em Francisco Mo-
rato, quanto em Franco da Rocha e em S&o Paulo. As
vezes ela s6ia acompanhando de trem ou de 6nibus,
outras conseguindo carros para transporte median-
te favores politicos na caAmara de vereadores. Certa
vez, quando Almerinda precisou de um dentista,
sob uma forte dor de dente, perdeu o canino direito,
porque o profissional do municipio ndo tem dotacéo
para cuidar, so para extrair. Doutra feita, quando foi
acometida por um Herpes Zoster, tomando todo o
braco esquerdo, ficou no meio de um fogo cruzado de
dois médicos, um que exigia que ela continuasse com
os antirretrovirais do tratamento da aids, outro que
suspendesse até terminar o tratamento do Herpes.

Atores diversos, que sem se conhecerem, interfe-
riam navida dessa pessoa que sofria interferéncias
contraditorias em sua rede de relagdes com profis-
sionais de servicos médicos. Em 23 anos com HIV,
aindando encontrou uma solu¢éo para sua incapaci-
dade em engolir os comprimidos de medicamentos,
ainda tem que diluir o comprimido em agua para
conseguir tomar o remédio. Houve tempo em que
foi tratada com medicamento liquido destinado a

criancas, mas o aumento da carga viral exigiu novas
tentativas terapéuticas que somente existem como
comprimidos. Pudemos acompanhar o ritual de
colocar o comprimido num copo com agua, ficar me-
xendo e apertando até ficar completamente diluido,
uma demora por volta de quinze minutos. Ao lado
do copo, um pedaco de doce, para contrabalancar o
amargor do remédio.

Outra questdo crucial para Almerinda era uma
rua de terra, muito ingreme, que impedia qualquer
acesso quando chovia. Nosso primeiro encontro
para a gravacdo de sua narrativa ndo pode ser na
casadela, poisndo dava para chegarla porque havia
chovido. No decorrer da pesquisa, entre uma conver-
sa e outra, sempre surgia o medo da chuva, quando
uma necessidade de socorro poderia ser dificultada
pela impossibilidade de uma ambuléancia chegar
até sua casa. Durante a pesquisa de campo, houve
dia em que o carro ndo tinha acesso, obrigando-nos
a subir a pé por um atalho pelo meio do mato, uma
pirambeira, um barranco ingreme. Esse foi um dos
fatores que provocaram mudanca de rumos, nesse
caso, a mudanca de Almerinda para outro lugar
onde, em caso de necessidade, uma ambuléncia
conseguisse chegar para o socorro. Disso resultou
um sacrificio maltiplo: mudou para uma casa com
ametade do tamanho, pelo dobro do preco, longe da
amiga mais préxima, dos vizinhos conhecidos. E
longe da piscina.

Almerinda era s6 uma entre mais de trinta pesso-
as com as quais conversamos durante a pesquisa. No
decorrer de mais de dois anos de trabalho de campo
e de acompanhamento sistematico das atividades e
acoes de PVHIV, muitos atores e actantes foram sur-
gindo e nos colocando questdes, indagacdes. Poderi-
amos descer a detalhes especificos da caracterizagéo
das condig¢des sociopoliticas ou socioeconomicas do
municipio, fatores que interferem diretamente na
ingesta do remédio; poderiamos descer a detalhes
das limitacoes dos servicos de assisténcia médica
e farmacéutica que dificultam o bom andamento da
administracdo de medicamentos, fatos que séo de
conhecimento geral quando se fala da qualidade dos
servicos oferecidos em subtrbios pobres tais como
Francisco Morato; poderiamos enumerar numero-
sos problemas, pois a rede de pessoas PVHIV néo é
s6 a ligacdo do paciente com seu medicamento e o
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atendimento do servigo, nem sé6 com iniciativas tais
como a formacdo da ONG, mas com tudo o mais. E
foi justamente a proposta metodologica de Latour a
nos levar para morros ingremes e piscinas.

Foi essa metodologia que nos levou aos dilemas
de Almerinda e de outros moradores de Francisco
Morato, que nos contaram sobre diversos aspectos
dos problemas de adesdo. Esses atores pareciam in-
sistir que a questdo de adesdo passava por diversos
caminhos (como nos mostra a histéria de Almerinda)
eitinerarios. E que pode ser sintetizado na assertiva
de um de nossos interlocutores que conversando na
sala de espera do médico, ao ser perguntado sobre os
problemas da adesdo aos medicamentos, depois de
fazer um rosario de relatos, soltou, num desabafo,
a expressdo marcante o remédio é o menor dos pro-
blemas. Parece, depois de percorrer os caminhos de
Almerinda, que era bem isso: que além dos muitos
medicamentos, ocorrem na rede dessas pessoas:
morros, enfermidades, politicos, ONGs, etc.

Na pesquisa sobre a doenca e terapias, nossos
atores nos levaram a uma ONG que ndo vingou e, em
seguida, a uma inesperada piscina. O que isso teria
de relacdo com a adesdo? Qual o sentido dessa his-
toria de piscina? Por que pessoas tdo sofridas, num
municipio dos mais pobres de Sdo Paulo acabam
por se enveredar na construgdo de uma piscina? Os
caminhos da pesquisa foram bem diferentes daquilo
que poderiamos prever no projeto. A metodologia
de Latour foi importante para continuar adiante
seguindo os Gnicos rastros da ONG, a atividade
assistencial desenvolvida pela suplente da diretoria
que ndo abandonou o empreendimento proposto,
Almerinda: uma mulher com menos de um metro
e meio, quarenta e trés quilos, com quarenta e sete
anos de vida, vinte e trés deles com aids.

Consideragoes finais

A metodologia proposta por Latour nos levou a
diversos caminhos. O mais produtivo desses itine-
rarios tortuosos foi perceber como, para os nossos
interlocutores, os dilemas da adesdo néo sdo ex-
clusivamente relacionados aos medicamentos ou
mesmo a biomedicina. As pessoas infectadas pelo
HIV, bastante emrazdo da melhoria das drogas e dos
servicos assistenciais, passam a viver mais tempo
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na dependéncia do uso dos medicamentos, mas os
atores da pesquisa que realizamos insistem que néo
€ s6 dos medicamentos que dependem para viver.
Essa historia que narramos — de piscinas e morros,
de pobreza e busca de formas de organizacéo — pa-
rece sinalizar que néo é produtivo compreender a
ades&o simplesmente vinculada a ingesta adequada
de medicamentos: ndo € s6 a qualidade quimica da
droga, nem a disponibilidade do remédio na farma-
cia, nem o atendimento do servico de satde, nem
mesmo da disposicéo e da vontade do paciente que
garantem a adesdo ao tratamento, pois tudo depende
de uma série de caminho nos quais, como salientou
um de nossos interlocutores, “o remédio € o menor
dos problemas”. Donde a relevancia da metodologia
de Latour: fazer-nos embrenhar nesses itinerarios
confusos, nessa rede de humanos e ndo humanos,
de remédios, piscinas, ONG, servicos de satide, uma
rede derelacdes de pessoas vivendo com HIV, nos ca-
minhos dificeis que nossos interlocutores elaboram.
Evidentemente, tecemos apenas uma parte de
umaricarealidade. Eno decorrer da pesquisa muitos
problemas surgiram: ndo conseguimos, por exemplo,
seguir os caminhos dos farmacos (de sua producéo
asméaos das PVHIV) e muitas vezes passedvamos da
concepc¢do mais geral de rede a concepcédo propria-
mente latouriana (Strathern,1996). No entanto, ape-
sar dos percalcos, comuns aqueles que se dedicam
a seguir itinerarios (os perigos da travessia, diria
Guimardes Rosa), essa aventura proporcionada pela
metodologia proposta por Latour — a metodologia
etnografica da “Teoria Ator-Rede” — permitiu, ainda
que timida e inicialmente, seguir os passos de atores
sem fracionar as suas vidas, sem fazer recortes iso-
lados, pois tudo acontece emrede e esta interligado,
interferindo e sofrendo interferéncias.
P S. Almerinda foi a 6bito em janeiro de 2013.
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