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\ AGRADECIMENTOS

Em “Esat e Jac6”, romance de 1904, publicado por Machado de Assis quatro anos antes de
sua morte, o personagem-narrador Conselheiro Aires adverte em uma das passagens: “o zemzpo
¢ um tecido invisivel em que se pode bordar tudo, uma flor, um pdssaro, uma dama, um castelo, um tiimulo.
Também se pode bordar nada. Nada em cima de invisivel ¢ a mais sutil obra deste mundo, e acaso do outro”.
No livro, embora o tema predominante seja a Proclama¢ao da Republica, a retérica
machadiana nio deixa de privilegiar assuntos que atravessam o final do século XIX, como a
aboli¢ao da escravatura, encilhamento e Estado de sitio. Narrativas realistas sobre tempo e
morte confluem também nos dilemas sociais enfrentados por Pedro e Paulo, quer seja porque
sao personagens inscritos em dualidades permanentes, como um médico monarquista e um
advogado republicano, ou porque estio em um estado irreconciliavel de discordancia.

Pedro e Paulo sintetizam as disputas de fins do século XIX e o estado inflexivel de
conflito em meio as mudangas que o narrador observava. O tempo, recuperado na narrativa
de modo a algar o contexto finissecular e suas questdes sociais e politicas delimitadas, parecia
recair em uma atmosfera niilista. E o conhecido fragmento narrado por Conselheiro Aires a
respeito do tempo vivido tecia a emergéncia do incerto e sua imprevisibilidade sobre a vida.
No contexto da escrita desta tese de doutoramento, as dualidades, o conflito e as
ambiguidades caracteristicas da verve machadiana, foram partes também do trabalho de
pesquisa e do oficio de socidlogo. Devo reconhecer, é verdade, que minha visao foi menos
turva e distopica porque esta pesquisa nao foi constituida na primeira pessoa do singular. E
os conflitos, perspectivas e dialogos aqui reproduzidos situam um olhar multifocal,
canalizado por estruturas oculares complexas e dinamicas.
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Da estrutura ocular, agradeco a coérnea desta pesquisa, estrutura quase-mistica,
responsavel por reconhecer luzes, por filtrar o que pode ser observado, por produzir imagens
que funcionam como espelhos daquilo que, de fato, enxergamos. Estrutura sem a qual, por
outro lado, o campo de visao ¢é rapidamente encoberto pelo invisivel e enquadrado em sua
escuridao peculiar. Agradego por ter acolhido um ouzsider vindo da gerontologia e por me
permitir enxergar para além do meu proprio tempo. Por ser uma figura onipresente e
imensamente importante. Por fazer um trabalho generoso, arduo, silencioso, rigoroso e
refinado, que desassossega, e que todos nés reconhecemos de olhos fechados, sem que algo
precise ser dito a seu respeito. E por reconhecer e antecipar coisas que eu desejaria ter visto
e permitir que meus jovens olhos, encobertos com o brilho caracteristico de alguém que



muito lhe admira, pudessem enxergar. Richard, espero que vocé continue sendo a cérnea
para muitos olhos. Nao consigo enxergar esta tese e minha trajetoria académica sem voce.

Encapsulada e através da cornea, existe a retina. Uma membrana transparente e fina
que recobre a esclera e a parte interna das palpebras. Dentre suas fung¢oes, ela protege a
superficie do olho. Nesta estrutura, frequentemente obscurecida pela parte colorida e
exuberante da Iris, esta minha maie, figura também onipresente, diligente, atenta e sensitiva
mesmo quando meus olhos estiveram fechados. Muito obrigado por lutar tdo bravamente
para que eu pudesse estudar e por saber ser luz ocular para aquelas pessoas que precisam ver
algo de bom nesta vida. Nada disso faria sentido algum se eu niao pudesse voltar para casa, a
qualquer momento, e ter seu acolhimento e amor.

A esclera, estrutura que envolve o globo ocular e forma a camada externa, fixando os
musculos extraoculares, responsaveis pela movimentagao dos olhos, estao todas as demais
pessoas que me permitiram ver a vida, para além da tese, e as enxerga-las obliquamente.
Seguir pelos momentos alternados de luz e escuridao, tio mais frequentes neste percurso do
que eu mesmo poderia prever, foi somente possivel a partir de relagdes de amizade,
admiragao e respeito tecidas. Eliana Kojima, Takayuki Kojima, Ana C. Sabadin, Cristiane
Vilma de Melo, Shirlei Freire, Vivian Melhado, Livia Calixto, Taise Tomie H. Fukuda, Thais
Canassa de Léo, Ana Claudia Heitmann (iz memoriam), Maisa Melo, Camila Nunes Ferreira,
Elizangela Ninin, Monique Lima, Joana D’Arc de Oliveira e Ana Paula Hirano.

A Maria Moraes, por ter ressignificado tantas coisas para mim em 2017, como o
sentido de permanecer na sociologia e nio me desligar do doutorado, em meio a tantas
decepgdes com as perspectivas de financiamento deste trabalho, quase pifias a época. Por ter
trazido o tema da “Sociologia da Memoria” de maneira tao sofisticada, poética e cuidadosa,
por ensinar sobre Walter Benjamin com o brilho peculiar de alguém que ama profundamente
o que faz, por Maurice Halbwachs, por ter me apresentado um outro Michel Pollak, pelas
andorinhas, por Ecléa Bosi, por Susan Sontag, pelos ensinamentos sobre sociologia rural,
pelo jovem-velho Marx, pela colcha de retalhos, pelos desenhos, por me inspirar a escrever
“De volta a Fagenda Magica” (2018). Estendo este agradecimento a outrxs Professorxs,
fundamentais neste percurso formativo: Valter Silvério, Maria Inés R. Mancuso, Priscila
Medeiros, Guita Grin Debert, Keika Inouye, Maria da Gléria Bonelli, Luci Oliveira, Cibele
Rizek, Sofia Iost Pavarini, Vania Gurian Varoto, Jorge Leite Jr. A Silmara Dionizio, por fazer
um trabalho tio importante e pela diligéncia; e a Luciane Oliveira (Lu), por ser essa pessoa
especial, amavel e de coragao gigante.

Agradecimentos as professoras Priscila Medeiros e Guita Grin Debert pelas valiosas
e instigantes argui¢oes nas etapas de qualificacao e defesa. Aos professores Jorge Leite Junior
e Fernando de Figueiredo Balieiro, e a professora Flavia Teixeira, pelas contribui¢oes
indispensaveis na etapa de defesa. Este trabalho também se beneficiou enormemente da
generosidade de parceirxs e colegas socidlogxs e antropélogxs, que me auxiliaram com
referéncias, leituras criticas, perspectivas e sugestoes, em momentos distintos a partir de
eventos, semindarios e correspondéncias — nominalmente, Paul Higgs, Karen Lowton,
Christina Victor, Stephen Katz, Carlos E. Henning, Marcela Amaral, Lawrence Cohen,
Lourdes Bandeira, Marcia Inhorn, Flavia de Mattos Motta e Flavia Teixeira.

Ao Departamento de Histéria da Ciéncia, da Universidade de Harvard. De modo
particular, agradeco a Sarah S. Richardson, minha supervisora, por ter sido solicita, generosa
e atenciosa com minhas questoes de pesquisa. Também, pela disposi¢ao em ouvir, dialogar
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e intermediar uma rede inestimavel de colaboradorxs. Por me dizer com os olhos cheios de
empolgac¢ao, na nossa ultima reuniao presencial no Boylston Hall: “Jodo, os arquivos de Florence
Rush contam uma importante historia. E merecemr uma descrigao e andlise de sensibilidade jornalistica e
historiogrdfica!”. Nominalmente, agradeco a Nancy Kirieger, Meredith Minkler, Michael
Bronski, Evelynn Hammonds, Anne Harrington, Shigehisa Kuriyama, David S. Jones, Mel
Y. Chen, Elizabeth Lunbeck, Naomi Oreskes, Itamar Avneri, David Halperin, Sara V. Press,
Liv Grjebine, Suzanne Kirschner, Ann Blair, Janet Browne, Nadine Weidman, Charles
Rosenberg, Allan Brandt, Brad Bolman, Anna Christensen, Arthur Kleinman, Yu Qiao,
Kenneth Mayer, Gustave Lester, Che Yeun, Alice Belser, Ellen Guarente, Nicole Terrien e
Deborah Valdovinos. A Ellen Guarente e Deborah Valdovinos, de modo especial, agradeco
pela assisténcia cuidadosa e atenciosa que vocés prestaram em todos os momentos de meu
periodo em Harvard, dos seminarios semanais a nossa festa de Halloween — by #he way, guardo
com muito carinho nossa fotografia deste dia, quando Liv e eu fomos escolhidos por Evelynn
na categoria ‘fantasias mais criativas e horripilantes!”. Em 2019, um “palhaco nacionalista” —
minha fantasia — tinha pouca criatividade, confesso, mas guardava os temores de muitos de
noés, imigrantes, nos Estados Unidos com Donald Trump.

A Widener Library, a Arthur and Elizabeth Schlesinger, a New York Public Library
e ao Harvard Radcliffe Institute for Advanced Study, por todo suporte durante o
desenvolvimento da pesquisa documental nos arquivos. Nominalmente, agradeco a Sarah
Hutcheon, Research Librarian da Schlesinger, pela atengao, paciéncia, cuidado e presteza.
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Durante o periodo em Boston-Cambridge, encontrei Taise Fukuda, e deste encontro
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redes de amizade terem se aproximado neste periodo. Também sou igualmente grato pelos
passeios no Boston Market, pelos almogos italianos no Prudential Center, pelas tardes e finais
de semana no Quincy Market, pelos inumeraveis brigadeiros e guarana nos Pub-Boston.
Neste periodo, também pude reencontrar Thais Canassa, minha grande amiga da época do
colegial, também na Harvard Medical School. Incontaveis foram os momentos de passeios,
risadas, fotos e perrengues chiques. Sou tao grato por ter tido a feliz oportunidade de
conviver com Taise e Thais neste periodo. Agrade¢o muito ao pessoal do Pub-Boston, pelo
acolhimento e simpatia, ¢ a Krissia Zawadzki, de modo particular, pelo convite para
apresentar minha pesquisa de doutorado em uma das edi¢oes de 2020.

Ao GenderSei Lab, pelo acolhimento e pelo aprendizado acumulado sobre outras
metodologias e temas. A Sarah, pelo convite; A Meredith Reiches, pela gentileza,
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sabendo dos obitudrios digitalizados do Bay Area Reporter e pude investiga-los combinando
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| RESUMO

Esta tese explora sociologicamente as continuidades e rupturas das pesquisas sobre
homossexualidade e envelhecimento de 1970 a 2018. Interroga como as ciéncias biogerontolégicas
representaram a homossexualidade sob o prisma analitico do “paradigma inclusio-diferenga”,
cristalizado na década de 1990 em politicas de pesquisa envolvendo financiamento, recrutamento e
selecdo de populagoes para estudos experimentais de tipo randomizado nos Estados Unidos. Isto ¢é,
quando houve a inclusdo dos chamados “grupos especiais” em pesquisas clinicas financiadas pelo
National Institute of Health, e categorias socioldgicas foram reincorporadas aos estudos sob a forma de
imperativos tanto politicos quanto epidemiolégicos. Os resultados atestam, em primeiro lugar, que
as representacoes da homossexualidade na (bio)gerontologia foram clivadas pelo panico sexual
causado pela epidemia de HIV/AIDS nas décadas de 1980 e¢ 1990. Em segundo lugar, permitem
visualizar como o discurso pela inclusdo se constituiu em associagdo ao da diferenga, nio
necessariamente provendo um vocabulario mais positivo a pessoas demarcadas socialmente como
parte dos “grupos especais”. Neste contexto, este estudo também examinou a centralidade adquirida
pela “linguagem da patologia” durante o perfodo mais mortal da epidemia de HIV-AIDS — 1981 a
2000 —, confirmando ndo apenas seus contornos descritivos, mas normativos. A linguagem da
patologia formada durante a AIDS, conforme os dados provam, esteve intimamente vinculada a
discursos moralizantes, mesmo apés a disponibilizacdo comercial da Terapia Antirretroviral
Altamente Ativa (HAART). Enquanto “high risk”, “gay men”, “MSM”, “person with AIDS” e “anal’
sincretizavam e respondiam aos enquadramentos de género e sexualidade ja conhecidos produzidos
pelas ciéncias biomédicas, outros processos de estigmatizagdo seguiram uma tendéncia
historicamente desconhecida na biogerontologia. Como parte da pesquisa desenvolvida na
Universidade de Harvard, nos Estados Unidos, e em analise a seccio de Obituarios da AIDS — a
partir de mais de cinco mil registros de ébitos coletados das edi¢des do Bay Area Reporter, de 1982 a
2000 —, o estudo produziu informag¢des originais que permitiram saber como os 6ébitos também
recrudesceram um vocabulario epidemiolégico que concebeu uma “profilaxia de mortalidade”
baseada em descri¢Ges racializantes. Em termos metodolégicos, a pesquisa se baseou em analise
documental qualitativa e quantitativa, realizada no banco de dados Web of Science e em cole¢des
sobre sexualidade, histéria da ciéncia e AIDS da biblioteca Arthur and Elizabeth Schlesinger, do
Radcliffe Institute for Advanced Study, e da New York Public Library. Evidéncias empiricas mostram
que houve uma espécie de “alinhamento categérico” em relagio as definicGes biomédicas sobre
homossexualidade e envelhecimento no contexto da inclusao dos chamados “grupos especiais” na
década de 1990; e a consolidacdo de uma mudanga na linguagem da patologia desde a disseminagao
do HIV-AIDS.

PALAVRAS-CHAVE

Homossexualidade. Género. Sociologia da Ciéncia. Biogerontologia. Envelhecimento.
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ABSTRACT

This thesis sociologically explores the continuities and ruptures of research on homosexuality and
aging from 1970 to 2018. Specifically, it inquiries how the biogerontological sciences have represented
homosexuality under the analytical perspective “inclusion-difference”. This prism, called the
“inclusion-difference paradigm”, was crystallized mainly in the 1990s in research policies involving
funding, recruitment and selection of populations for experimental and randomized studies in the
United States. That is, when the so-called “special groups” were included in clinical research funded
by the National Institute of Health, and sociological categories were reincorporated into the studies
in the form of both political and epidemiological imperatives. The results attest, first, that the
representations of homosexuality in (bio)gerontology were split by the sexual panic caused by the
HIV/AIDS epidemic in the 1980s and 1990s. Secondly, they allow us to visualize how the discoutse
for “inclusion” was constituted in association with “difference”, not necessarily providing a more
positive vocabulary to people socially demarcated as part of “special groups”. In this context, this
study also examined the centrality acquired by the language of pathology during the deadliest period
of the HIV-AIDS epidemic — 1981 to 2000 —, confirming not only its descriptive but normative
configurations. The language of pathology formed during AIDS epidemic, as evidenced by the data,
was closely linked to moralizing discourses, even after the commercial availability of Highly Active
Antiretroviral Therapy (HAART), in 1996. While “high risk”, “gay men”, “MSM”, “person with
AIDS” and “anal” syncretized and responded to the already known frameworks of gender and
sexuality produced by the biomedical sciences, other processes of stigmatization followed a
historically unknown trend in biogerontology. As part of the research developed at Harvard
University, in the United States, and in the analysis of the AIDS’ Obituaries section — from more
than five thousand death records collected from the editions of the Bay Area Reporter, from 1982 to
2000 —, the study produced original information that allowed us to know how deaths also increased
an epidemiological vocabulary that conceived a “mortality prophylaxis” based on racializing
descriptions. In methodological terms, the research was based on qualitative and quantitative
documentary analysis, carried out in the Web of Science database and in collections on sexuality,
history of science and AIDS from the Arthur and Elizabeth Schlesinger library, from the Radcliffe
Institute for Advanced Study, and from the New York Public Library. Empirical evidence shows that
there was a kind of “categorical alignment” in relation to biomedical definitions of homosexuality
and aging in the context of the inclusion of so-called “special groups” in the 1990s; and the
consolidation of a change in the language of pathology since the spread of HIV-AIDS.

KEYWORDS
Homosexuality. Gender. Sociology of Science. Biogerontology. Aging.

xii



\ LISTA DE TABELAS

TABELA 1: VARIAVEIS DE CARACTERIZACAO DOS ARTIGOS. WEB OF SCIENCE. 1970-2018 (SETEMBRO). ................ 48
TABELA 2: ANALISE DE SENTIMENTOS NOS TITULOS DAS PRODUCOES. WEB OF SCIENCE. 1970-2018(SETEMBRO). ....56
TABELA 3: PALAVRAS MAIS FREQUENTES NOS RESUMOS DOS ARTIGOS — GERAL E POR DECADA. WEB OF SCIENCE. 1990-
2O0T8(SETEMBRO). . eueuttttet ettt ettt et et e et ettt e e et et et e e ettt e et e et et e e ettt ettt e e et 58
TABELA 4: ANALISE DE SENTIMENTOS NOS RESUMOS DAS PRODUCOES. WEB OF SCIENCE. 1990-2018(SETEMBRO). ... 60

TABELA 5: ANALISE DE ASSOCIACAO ENTRE O$ TERMOS MAIS FREQUENTES NOS RESUMOS. WEB OF SCIENCE. 1990-2018

(SETEMBRO) . .ttt ettt et et et ettt e e et e e et et e e e et e et ettt e e e et e e ettt 62
TABELA 6. COMPARACAO DE VARIAVEIS CATEGORICAS QUANTO A CAUSA DE MORTE. 1982-2000. ...................... 115
TABELA 7. VARIAVEIS QUE INFLUENCIARAM A DESCRICAO DA CAUSA DE MORTE. 1982-2000...............cccivinen.n. 117

xiil



\ LISTA DE GRAFICOS E FIGURAS

FIGURA 1: PRODUCAO GERONTOLOGICA INDEXADA POR PA[S REPRESENTADA EM MAPA COROPLETICO, EM %0. WEB
OF SCIENCE DATABASE. 1969-2018 (SETEMBRO). ... .ottt 47
FIGURA 2: PRODUGCAO INDEXADA POR AREA DE PESQUISA, COM REPETICAO, EM NUMEROS ABSOLUTOS. WEB OF
SCIENCE DATABASE. 1970-2018 (SETEMBRO). .. ..ttt 49
FIGURA 3: PALAVRAS MAIS FREQUENTES NOS TITULOS DOS ARTIGOS — GERAL. WEB OF SCIENCE DATABASE. 1970-
2018(SETEMBRO). . ..iutii ittt e e 51
FIGURA 4: PALAVRAS MAIS FREQUENTES NOS TITULOS DOS ARTIGOS — POR DECADA. WEB OF SCIENCE DATABASE.
1970-2018(SETEMBRO). ...ttt e et et 52
FIGURA 5: PALAVRAS MAIS FREQUENTES NOS TITULOS DOS ARTIGOS — GERAL. WEB OF SCIENCE DATABASE. 1970-
2018(SETEMBRO). . ..iiiiii ittt e e 53
FIGURA 6: PALAVRAS MAIS FREQUENTES NOS TITULOS DOS ARTIGOS — POR DECADA. WEB OF SCIENCE DATABASE.
1970-2018(SETEMBRO). ...ttt et et e 54
FIGURA 7: ANALISE DE SENTIMENTOS POSITIVOS (AZUL) E NEGATIVOS (VERMELHO). WEB OF SCIENCE. 1970-2018
(SETEMBRO) . .ttt ettt ettt et et et ettt e e e e e et e et e e et e et ettt e e e et et et et 57
FIGURA 8: NUVEM DAS PALAVRAS MAIS UTILIZADAS NOS RESUMOS DOS ARTIGOS. WEB OF SCIENCE. 1990-
B 15 5170120 ) R 59

FIGURA 9: ANALISE DE SENTIMENTOS POSITIVOS (AZUL) E NEGATIVOS (VERMELHO). WEB OF SCIENCE. 1990-

B 15 5170120 ) R 61
FIGURA 10: usOs DO TERMO “BIOSOCIAL” E “BIO-SOCIAL”. 1800-2000. .......c.vviiniriniiinirareteeeieieee e eeieaeaenes 90
FIGURA 11: COMPARAGCAO DE VARIAVEIS CATEGORICAS QUANTO A CAUSA DE MORTE. 1982-2000. ..................... 118
FIGURA 12: COMPARAGCAO DE VARIAVEIS CATEGORICAS QUANTO A CAUSA DE MORTE. 1982-2000. ..................... 118
FIGURA 13: COMPARAGCAO DE VARIAVEIS CATEGORICAS QUANTO A CAUSA DE MORTE. 1982-2000. ..................... 119
FIGURA 14: COMPARAGCAO DE VARIAVEIS CATEGORICAS QUANTO A CAUSA DE MORTE. 1982-2000. ..................... 119

xiv



| SIGLAS E ABREVIATURAS

AA — Alcoholics Anonymous

AAG — American Association of Gerontology
ACT UP — AIDS Coalition to Unleash the Power
ADAMHA — Alcohol, Drug Abuse, and Mental Health Administration
AIDS — Acquired ]mmunodgficiency Syndrome
ART — Antiretroviral Therapy

ARV — Antiretroviral

AZT — Azidothymidine

ATV — Atazanavir

BEPE — Bolsa de Estdgio-Pesquisa no Exterior
BLM — Black Lives Matter

BLSA — Baltimore Longitudinal Study of Aging
CDC — Center for Disease Control

CID — Classificagdo Estatistica Internacional de Doengas e Problemas Relacionados com a Satde

COVID-19 — Coronavirus Disease 2019

CUNY — The City University queW York

DCNTS — Doengas Cronicas Nao- Transmissiveis

DHHS — Department of Human Health Services

DNA — Deoxyribonucleic Acid

DNTS — Doengas Nao- Transmissiveis

DSM III — Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
DV — Doengas Venéreas

ENSP — Escola Nacional de Saude Publica

EUA — Estados Unidos da América

FAPESP — Fundagdo de Amparo a Pesquisa do Estado de Sdo Paulo
FIOCRUZ — Fundagio Oswaldo Cruz

GMHC — Gay Men Health Crisis

GT — Grupo de Trabalho

HAART — Highly Active Antiretroviral Therapy

HCV — Hepatitis C Virus

HHS — Human Health Service

HHV — Human Herpesvirus-8

HIV — Human Immunodeficiency Virus

HPV — Human papillomavirus

HSH — Homens que fazem sexo com homens

ISA — International Sociological Association

ISTS — Infecces Sexualmente Transmissiveis

JAMA — jJournal of the American Medical Association

LGBTT++ — Léshicas, Gays, Bissexuais, Travestis, Transexuais (e outros)
MSM — Men Who Have Sex With Men

MSMC — Mount Saint Mary College

NIA — National Institute quging

NIDA — National Institute of Drug Abuse

NIH — National Institute of Health

NIMH — National Institute of Mental Health

NYC — New York City

NYPL — New York Public Library

OCDE — Organizagao para a Cooperagdo e Desenvolvimento Economico
OMS — Organizacao Mundial da Satide

OPAS — Organizagdo Panamericana de Saude

OWL — Older Women’s Liberation

PEP — Profilaxia Pés-Exposicdo

PHS — Public Health Service

PREP — Profilaxia Pré-Exposicdo

XV



PWA — People With AIDS

PWAC — People With AIDS Coalition

PWARCS — People With AIDS With ARC

RSVP — Research Study Volunteer Project

SARS-COV-2 — Severe Acute Respiratory Syndrome Coronavirus 2
SIDA — Sindrome da ]munodeficiéncia Adquirida
SIDAHORA — SIDA Agora

STD — Sexually Transmitted Disease

TARV — Terapia Antirretroviral

TPQ — The Psychiatry Quarterly

UFSCAR — Universidade Federal de Sao Carlos

US — United States

USFDA — The United States Food and Drug Administration
WHO — World Health Organization

WSW — Women Who Have Sex With Women

xXvi



| SUMARIO

Preambulo

Notas introdutérias sobre o percurso da pesquisa...............oooiiiiiiiiiiiiiiiiii 6

| CAPITULO 1

INTRODHQAO A PESQUISA ..cuuuttttttttttteteteetitiiiiiisisisinsssssssetetetteetessssssssssssssssssssssssessesssssssssssssssane 20
1% 02 ) BT 0 ) 0 1€ I N 35

O desenho, 0s materiais € 08 MELOAOS . ... ...iuinie i 36

AL Primeiro MOMENTO . ...ttt e e e e e e 37

B. Segundo MOIMENTO. ... ... iueiiiii e 39

| CAPITULO 2

REPRESENTA(;C)ES DO ENVELHECIMENTO HOMOSSEXUAL NA BIOGERONTOLOGIA........... 44
O PANICO SEXUAL DA AIDS E O CORTE REPRESENTACIONAL NA PRODUCAO BIOGERONTOLOGICA .......... 63
CONSIDERAGOES ......iiiiiiieiiiiiee et e e e et e e e ettt e e oot e e e e e ettt e e e e e e isaeeeee e 70

| CAPITULO 3
A PESQUISA BIOMEDICA E A BIOPOLITICA DO CONHECIMENTO NO SECULO XX....c0evevenent 72

O PARADIGMA DA INCLUSAO E A QUESTAO DAS DIFERENCAS
Por que estudar um paradigma biopolitico .................oooi 74

CONHECIMENTO, POLITICA E DIFERENCA

O “Modelo Humano Universal” e suas implicages a pesquisa biomeédica................oooo.L. 77
Formagao de conhecimento (knowledge formation)...................cooiiiiiiiiiiiniiiiniiiiiii 88
Politica de mudanga institucional (politics of institutional change) .................cc..ccooiiiiiiiiiiiL. 93
A criagio de identidade e diferenca: “MSM”, “high risk” e “person with AIDS” .............................. 103
CONSIDERAGCOES. ..t et 107

| CAPITULO 4

“RESERVATORIOS DE DOENCAS VENEREAS”.......ccurunieurrninenenntstessastscsssssssnsssasssessssssensssasssesees 109
DECANTANDO A LINGUAGEM DA PATOLOGIA ......eeoieeee oo, 109
A LINGUAGEM PATOLOGICA EM TRES TEMPORALIDADES: A “DOENCA RARA”, O “NOVO VIRUS” E A “DOENCA
CRONICA? e e, 111
INCLUSAO E RACIALIZACAO BIOFARMACOLOGICAS: NOVAS REGULACOES DA HOMOSSEXUALIDADE E DO
ENVELHECIMENTO ..ottt et e, 122

BIOSSOCIALIZANDO OS REMEDIOS SOCTAIS.....uveeveeeveereeeeerveessessessosssssssesssssssssssssossssssssssossans 125
SARCOMA DE KAPOSI E A PRODUCAO DE DIFERENCA NA BIOGERONTOLOGIA .........cocooiiiiiieieeieeen . 125



PROCESSOS CATEGORIAIS E A FORMACAO DE BIOIDENTIDADES .......ouvviiiiiiiiiiiiiieeeeeiiiiieeeee e 129
CONSIDERAGOES. ...ttt eee et e et e e e oot e e e e et e e e e e ettt e e e e e e e esntaeeee e 132

| CAPITULO 5

ESTADO, SOCIEDADE E MERCADO: A ECOLOGIA DA AUSENCIA ....veevrercerererceenereensensenens 134
FLORENCE RUSH ...ttt e e e e e e e e e e e e e et e ettt et et e e e eaaes 139
MOTHERS OF PATIENTS WITH AIDS GROUP & PEOPLE WITH AIDS COALITION ........coiiiiiiiiiiiieeeeea 146

EIISWOTrth, Maine .. ...t e e e e 161
Kalamazoo, Michigan ..o 171

Londres, Inglaterra. ... 175

INOVA YOTK, NOVa YOTK. ..ot e e e 181
BROOKDALE CENTER ON AGING ....iiiiiiititiiitii e e e e e e e e e e 188
ENFRENTANDO A AIDS COM MINHA MAE ...ttt e, 214
Karen SOLOMON ... 216

“All that Matters”, Florence Rush ... .. ... 228

Marie €. NAZON . ...t e e 236
CONSIDERACOES I AL S e e 245
REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS ...ttt 251
APENDICE L ...t 261
Produgdo biogerontologica, 1970-2018 .............ccoooiiiiiiii 262
APENDICE L ...t 279
Grupos de suporte, New York, 1991...........o i 280
APENDICE L1 ...t 285
Obituarios. Bay Area Reporter, 1982-2000.............ccoiiiiiiiiiiiiii 286



oYes

[he forest weeps apain
Jhere 18 o sound,
Apartfrom rain tap vapping,
On the leaves arovnd

A drifting wisp of mist.

|s borne away, X
Upon a 5ighing wind, and bir
’ﬂfe vrge \;ogsmé,tﬂ'\is April day

5TESIS

7 ne emell of PME,

and wet earth here .

Fonte: | . 5sted on the empty ait
gone, and [must stay,

Watercolor: Jodo Paulo Ferreira, 2019.  |poT you &T€

Qamembermg another 9pTing,

Poema: Florence Rush Archive. __ amnother year.
Harvard University. Schlesinger

Library, PC320431.

. Joyce Johnson

para Ana Claudia Heitmann [in memorian).



44

Where there is power, there is resistance [...], a plurality of resistances spread over time
and space and it is doubtless the strategic codification of these points of resistance that
makes a revolution possible*.

In.: “The History of Sexuality. Volume I”.
Michel Foucault.

*Anotagio de George Isherwood, na contracapa do livro “Saint
Foucanlt: Towards a Gay Hagiography”, de David M. Halperin.

Amsterdam, Holanda. 12 de maio de 2019.

O “Ser” de ser homossexual. A perspectiva de ser qualquer coisa sempre produzin em
mim uma certa ansiedade, pois ser “gay”, ser “lsbica”, parece ser mais do que uma
simples injungdo para se tornar quem ou o que jd sou. E de forma alguma resolve a
ansiedade de en dizer que isso € “parte” do gue en son. Escrever ou falar como “lésbica”
aparece como uma aparéncia paradoxal de uma identidade que, uma vez, produzida,
por vezes funciona como um fantasma politicamente eficaz. Nao me sinto a vontade com
“teorias lésbicas, feorias gays”, pois, como argumentei em outro lugar, as categorias
identitdrias tendem a ser instrumentos de regimes regulatdrios, afiados como as categorias
normalizadoras de estruturas opressivas ou como os pontos de reunido para uma
contestagao libertdria dessa mesma opressio. Isto nao quer dizer que en nio comparega
e ocasides politicas sob o signo de “lésbica”, mas que en gostaria que ficasse
permanentemente por esclarecer o que significa exatamente esse signo.

In.: “Decking Out: Performing Ldentities”.
Judith Butlet, 1991, p. 13-14. “Inside/ Out”, Diana Fuss (Otg.).

Cambridge, Estados Unidos. 1 de novembro de 2019.

Lilness is the night-side of life, a more onerous citizenship. Everyone who is born holds
dnal citigenship, in the kingdom of the well and in the kingdom of the sick. Although
we all prefer to use only the good passport, sooner or later each of us is obliged, at least
Jfor a spell, to identify onrselves as citizens of that other place.

In.: “Thiness as a Methaphor and AIDS and its Metaphors”.
Susan Sontag, 1998, p. 3.

Montreal, Canadd. 17 de julho de 2018.



PREAMBULO

| Notas introdutdrias sobre o percurso da pesquisa.



Esta tese explorou sociologicamente as continuidades e rupturas das pesquisas sobre
homossexualidade e envelhecimento de 1970 a 2018. Especificamente, interrogou como as
ciéncias biogerontolégicas representaram a homossexualidade sob o prisma analitico
“inclusao-diferenca”. Em termos da geopolitica do conhecimento, as pesquisas identificadas
mantiveram como lugar-comum institui¢oes anglo-americanas, o que denota, dentre outras
coisas, questdes soclais e politicas inerentes a constituicdo de investigagdes sobre
homossexualidade e envelhecimento desde o século passado no campo da gerontologia.
Inclusao e diferenca, conforme apontado pelo sociélogo norte-americano Steven Epstein em
“Inclusion: the Politics of Difference in Medical Research” (2007), sao duas partes de um mesmo

processo, também descrito como paradigma’.

Inclusao corresponde a um momento histoérico e politico situado entre as décadas de

1980 e 1990, nos Estados Unidos, em que as ciéncias biomédicas iniciaram uma expansao
dos modelos de recrutamento e sele¢ao de populacbes para pesquisas académicas. Naquele
contexto, e a partir de novas normas e proposi¢des simultaneamente cientificas, politicas e
juridicas compreendendo a agenda de recrutamento e selecio de populagoes para estudos
experimentais de tipo randomizado, houve a inclusio dos chamados “grpos especiais™ —
categoria que, a época, agrupava mulheres, criangas, afro-americanos, hispanicos, latinos,
asiaticos, pessoas de meia-idade e acima, homossexuais, portadores de Doengas Cronicas
Transmissiveis (DCT) e Doengas Cronicas Nao-Transmissiveis (DCNTS), etc. Diferenga, por
outro lado, consiste em um marcador de distingio biossocial’. O conceito, empregado para
descrever o modo pelo qual pessoas e populagoes situadas demograficamente no limiar dos
“grupos especiazs” foram categorizadas em termos médicos, também ¢ util para compreender
254

como essa diferenga derivou novos processos de racializagao baseados em “status de saside™.

O termo diferenga, apesar disso, é uma categoria sociolégica utilizada normalmente em analise

I Agradeco, particularmente, a Professora Sarah S. Richardson, pela indicagdo do livto de Epstein e aos
instigantes comentarios.

2 Mantenho o termo entre aspas e em italico, pois se trata de uma definicio atribuida por médicos e
epidemiologistas na década de 1950, a fim de demarcar diferencas entre grupos da perspectiva racial-étnica, de
género e sexualidade, a partir do “Cluster Study”. O termo, todavia, se populariza nas décadas de 1980 e 1990,
para descrever o modelo preventivo de AIDS. Sobre o “Cluster Study”, consultar o Capitulo II1.

3 Sobre o conceito “biossocial”, ver Brigitte Nerlich (2017) e Carlos Novas (2003). Essa discussio foi revisitada
e ampliada no Capitulo I11.

+ A defini¢do aqui utilizada foi originalmente definida pelas socidlogas Jessica L. Roberts e Elizabeth Weeks
(2018, p. 14-15), em que “[bealth status is| not only individuals suffering from recognized, ‘static’ health conditions but also
individuals who engage in behaviors associated with poor bealth. Our definition of health status includes both health-related traits
and health-related conduct. Health-related traits, as we use the term bere, mean static conditions. Diagnosed conditions, medical
records, and genetic test results are all traits. Nicotine use — particularly smoking, which bas been linked to so many potential
bealth problems — is the paradigmatic health-related conduct”.



a processos sociais que derivam, ou estabelecem, hierarquias centradas em classe, raga-etnia,

género, sexualidade, geragao, etc.

Meu interesse, tomando como referéncia o debate sobre “Znclusao-e-diferenca”, aplicado
as pesquisas biogerontologicas, consistiu em descrever os (bio)marcadores de
envelhecimento produzidos, de maneira especial, durante e ap6s as décadas de 1980 e 1990.
Farei o uso recorrente do termo “(bio)marcador” quando a abordagem lidar com os
descritores emergidos das ciéncias biomédicas e biociéncias. O conceito, entretanto, nao
segue as mesmas proposicoes aplicadas pelas ciéncias fisioldgicas, que o caracteriza para
descrever fungdes de 6rgaos, alteragdes em estruturas biologicas, de amostras de tecido e

anatomicas.

Aqui, o conceito € utilizado para situar um conjunto de defini¢oes clinicas/médicas
a respeito de determinadas subpopulagbes e praticas sociais, cujas representagdes acionam
marcadores biologicos especificos como, por exemplo, em relagio a associagio entre
“homossexualidade” e “risco”, “MSM/HSH”, “HIV/AIDS”, “sexo” e ‘“anal”. Os
(bio)marcadores, neste estudo, sdo identificados enquanto descritores que clivam
perspectivas biomédicas a categoria “homossexualidade”, e a revestem com inteligibilidades
sociais e morais, patologizando praticas, afetos e comportamentos. Também busco me
distanciar da categoria popularizada em estudos antropoldgicos concebida como
“marcadores sociais da diferenca”. Esta tltima categoria, a despeito de guardar um notavel
interesse em visibilizar processos sociais de desigualdade e diferenca, baliza uma construgao
problematica em termos sociolégicos, historicos e epistemolégicos, em que as diferengas sao
apreendidas enquanto “marcas” ou “tracos” constitutivos. Parte desse equivoco pode ser
resolvido com uma apreensao socioldgica mais sofisticada sobre como as diferengas sociais
nao se confundem a “marcas” ou “tragos”, senao como parte de processos sociais sempre
em constru¢ao e em modificagdao, nao-naturais ou finalmente estabelecidos. Uma saida para
este problema comum, poderia ser lida na defini¢ao socioldgica e psicanalitica de “clivagem”
— termo que recupera uma espécie de sociologia processual, na qual processos de diferengas
sociais guardam sentidos e significados sempre provisorios e inacabados, entrecortados por
discursos, imperativos axiologicos e significados produzidos a nivel social e dos sujeitos. O
termo “(bio)marcador”, portanto, é utilizado por mim também para demarcar criticamente
estes processos de naturalizacdo nos quais a linguagem epidemiolégica busca concatenar a
categoria “homossexualidade” as descri¢des envolvendo a Sindrome da Imunodeficiéncia

Adquirida.



Estes (bio)marcadores — interpretados como clivagens de idade, género, sexualidade,
geracao, classe social e raca/etnia, associados ao “status de saide’ — foram base para uma
analise da produgao biogerontologica de 1970 até 2018, a partir de revisio narrativa de
literatura e entrevistas com pesquisadores/as especialistas na tematica aqui exposta, além de

pesquisa documental nas cidades de Cambridge, Boston e Nova York.

Em 2017 e 2018, realizei a primeira coleta de dados na base de dados Web of Science,
selecionando estudos publicados pelos descritores “homosexuality” [AND] “aging/ ageing”.
Apbs a coleta de dados, percebi que havia um incremento quantitativo substancial nas
pesquisas durante a década de 1990 e adiante. Por se tratar de uma grande quantidade de
materiais, optei por realizar uma revisao narrativa da produgido — e, portanto, nao sistematica
—, buscando integrar os artigos e livros que citavam os descritores “homosexnality” e
“aging/ ageing’ simultaneamente, uma vez que em portugués a literatura era incipiente — e
majoritariamente voltada as ciéncias socioantropolégicas. Meu interesse preliminar, assim,
consistiu em compreender a inclusao destes dois temas nas ciéncias biogerontolégicas — isto
¢, em disciplinas de fronteira entre as ciéncias sociais, biolbgica e psi, como psiquiatria,

biomedicina, epidemiologia, geriatria, psicologia, virologia, patologia, entre outras.

No periodo de analise dos dados, observei que a produ¢io que se tornou
(bio)gerontologica desde meados da década de 1970 ja surge no contexto da
despsiquiatrizagao da homossexualidade (retirada da Classificagao Internacional de Doengas
¢ Problemas Relacionados a4 Saide (CID) em 1973) (EPSTEIN, 2007; PELUCIO,
MISKOLCI, 2009; MCKAY, 2017). Do mesmo modo — propositadamente ou nao —, nao
ligada especificamente a topicos sobre saude mental. Isso, no entanto, distanciou a produgao
(bio)gerontologica de temas importantes como as consequéncias da exposi¢ao continua a
formas de discriminagao e preconceito € — como comprovaram os dados — aproximou-a de
uma compreensao da homossexualidade como questao epidemioldgica, principalmente
associada ao género masculino e ao risco de contrair Doengas Sexualmente Transmissiveis

(DSTs)".

De acordo com o banco de dados produzido, a partir da década de 1990, os
(bio)marcadores na producao da biogerontologia sobre homossexualidade focaram na
epidemia de HIV/AIDS e foram vinculados ao tisco epidemiolégico e ao tratamento de

questdes farmaco-biologicas emergentes. Portanto, avalio que houve uma virada

> Mantenho o termo DSTs, conforme utilizado pelas produgdes (bio)gerontolégicas durante as décadas de 1980
e 1990. Apés a década de 2000, contudo, o termo utilizado para designar estes agravos em sadde ¢ ISTs —
Infec¢oes Sexualmente Transmissiveis (Sexwally Transmitted Infections (ST1s), em inglés).



epistemoldgica em termos representacionais, e as representacOes cientificas produziram
(bio)marcadores afeitos a uma gramatica altamente sexualizante, centrada em terapias virais.

Isto ¢ evidente pela prevaléncia e associagao dos termos “wen”, “msn’”’, “sexnal’ e “risk”. Além
disso, promoveu apagamentos relativos a outras dimensdes do desejo e da vida social de

sujeitos homossexuais na literatura (bio)gerontolégica mais ampla.

O enfoque dado a homens homossexuais, segundo os dados produzidos, mostrou
como a produgao (bio)gerontolégica se acumulou por meio de um foco na homossexualidade
masculina, sem dar a devida atencdo a mulheres 1ésbicas, bem como a pessoas trans ou
intersex, mesmo no contexto da AIDS. A velhice, na produgao cientifica analisada, se
apresentou como basicamente masculina e, no que se refere a sexualidade, reproduziu
estere6tipos nos quais seriam redutiveis as praticas sexuais, daf a énfase no “risco” de contrair
DSTs/ISTs, ou especificamente o virus HIV. Dessa forma, os dados atestaram que a velhice
homossexual retratada pelos estudos biogerontolégicos niao era reconhecida em sua
dimensao afetiva. Isto ¢, reiterava, principalmente, (bio)marcadores que demandavam agoes
de politica de saude (preven¢dao) e uso de medicamentos em uma concep¢ao médica
centralizada na patologia, cujos significados ainda proveram um tipo de recrudescimento das
representagoes sociais sobre as relagdes homossexuais com os “comportamentos de risco”,

2 <<

associados a “cancer”, “infection”, “virus’ e “epidenic”.

A conhecida tese apresentada pela antropdloga Larissa Pelucio e pelo sociélogo
Richard Miskolci (2009), a respeito da (re)patologizacao da homossexualidade em uma linha
epidemioldgica durante a epidemia de HIV-AIDS, se mostrou eloquente também para a
compreensao da inser¢ao de topicos relativos ao HIV-AIDS durante os anos 1980 e 1990
nos estudos (bio)gerontoldgicos. Se para Pelicio e Miskolci (2009), a epidemia levou a um
ponto de inflexdo na compreensio da homossexualidade em termos médicos e cientificos,
como resposta ao panico sexual provocado durante o auge das mortes até a disponibilizacao
do coquetel antirretroviral, esta modificagdio também se infundiu nas areas e disciplinas

emergentes do periodo, como atesta a producao biogerontoldgica aqui explorada.

Por outro lado, enquanto os estudos biogerontolégicos voltados as recentes
discussoes sobre homossexualidade lidavam com categorias médicas emergentes durante o
panico sexual provocado pela AIDS, a biogerontologia mainstream incorporava um
vocabulario afeito a temas como satisfacio, bem-estar, resiliéncia, envelhecimento bem-
sucedido, fungao sexual, envelhecimento ativo, envelhecimento produtivo, capacidade
funcional, plasticidade, independéncia, qualidade de vida, etc. — temas esses que ganharam

ainda mais capilaridade nestas discussoes, sobretudo apds a disponibilizagao comercial de
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VIAGRA em meados dos anos 1990 (BAJOS, BOZON, 1999; KATZ, MARSHALL, 2003;
DEBERT, BRIGEIRO, 2012; TRAMONTANO, 2017, FARO, RUSSO, 2017,
BRIGEIRO, 2021). Essa virada na produgdo biogerontolégica mainstrem, inclusive, foi
signataria das politicas da Organizacao Mundial da Sadde para o “envelbecimento benr-sucedido”,

durante os anos 1980, e para o “envelbecimento ative”, em fins da década de 1990.

Assim, me pareceu importante considerar que esta divisao entre a biogerontologia
mainstreamn € os estudos biogerontolégicos sobre homossexualidade constituiu dois regimes
representacionais distintos. Os préximos passos da pesquisa, consequentemente, me levaram
a investigar mais detidamente os contornos da epidemia de HIV-AIDS e sua aproximacio

com os estudos (bio)gerontologicos.

Iniciei a pesquisa em meio a fontes documentais relativas as discussdes sobre
diferengas, em especial, a partir de produgbes centradas em arquivos feministas, afro-
americanos e negros nos Estados Unidos. Uma vez que a produgao sobre homossexualidade
e envelhecimento também constituiu um campo emergente nos debates sociolégicos e
antropolégicos da década de 1970, a consulta de journals independentes produzidos por
coletivos feministas (ou por grupos formados por questdes étnico-raciais delimitadas)
resultou no primeiro exercicio e esfor¢o de verificar se havia produgdes nao indexadas nas

bases de dados oficiais anteriormente investigadas — como a Web of Science, por exemplo.

Apbs algumas semanas de leituras em profundidade das cole¢bes sobre género e
sexualidade selecionadas, realizei uma nova busca na base de dados Ho//is — o catalogo online
que aglutina todas as cole¢Oes e titulos no sistema de bibliotecas de Harvard. Nessa nova
busca, encontrei alguns materiais que continham os descritores “homosexuality” e
“aging/ ageing”’, porém localizados em uma outra biblioteca, chamada Arthur and Elizabeth

Schlesinger on the History of Women in America.

Meu foco primario, apés as consultas nos acervos, se concentrou nos arquivos de
Florence Rush, Linda Jane Laubenstein e Ann Patricia Meredith. Nestes trés arquivos,
comecando pelo de Florence Rush, havia materiais que lidavam com temas gerontolégicos e
a epidemia de HIV-AIDS. No acervo de Linda J. Laubenstein, por outro lado, encontrei a
primeira coletanea de artigos e trabalhos publicados sobre HIV-AIDS nos Estados Unidos,
além de pesquisas que abarcavam analises epidemioldgicas em c/uster a partir de diferencas
etarias. Posteriormente, em analise ao trabalho produzido por Ann P. Meredith, me deparei
com um material fotografico produzido por ela, que documentava a vida de mulheres lésbicas

e homens gays mais velhos, acometidos pela doenga.
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A feminista e assistente social Florence Rush (1918-2008) é conhecida por sua
emblematica palestra, “The Sexual Abuse of Children: A Feminist Point of View”, apresentada na
conferéncia de abril de 1971, e organizada pelo grupo de Feministas Radicais de Nova York.
Argumentando contra as teorias freudianas predominantes que viam as criangas como
“sedutoras de adultos”, Rush baseou sua fala em suas observacdes como assistente social
psiquiatrica em um estabelecimento para meninas delinquentes e na New York Society for the
Prevention of Cruelty to Children. Posteriormente, ela publicou “Freud and the Sexual Abuse of
Children” em Crisalida, e “The Best Kept Secret: The Sexual Abuse of Children” (1980), que

apontava o abuso sexual de criangas como uma questao politica e patriarcal.

Fonte: Florence Rush. Bestye Lane, 1981. Schlesinger Library on the
History of Women in America, Radcliffe Institute PC32-23-R1/f9A.

Co-fundadora da Older Women’s Liberation (OWL) em 1970, Rush foi fundadora e
palestrante do Women Against Pornography (1979-1987), presidente do Media Reform Committee
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of the National Organization for Women (1980-1985) e membro do conselho de administragao da
New York Women Against Rape. Foi casada com Bernard Rush; eles tiveram trés filhos e

viveram toda a vida em Nova York.

Quando seu filho mais novo, Matthew Rush, foi acometido pela AIDS, ao lado de
seu companheiro Ron, em meados da década de 1980, ela formou um dos primeiros grupos
de apoio as maes de filhos com HIV-AIDS e se envolveu com o Pegple With AIDS Coalition
of New York (PWAC). Como uma mae em idade avangada lutando agonisticamente com o
papel de cuidadora de seu filho e de seu namorado — rejeitado pela familia biolégica —, a
organiza¢ao de Rush em torno de questdes feministas estendeu-se as Maes de Pacientes com
AIDS (Mothers of Patients With AIDS) como participante ativa no apoio ao Mothers’ Group,
posteriormente incluido nas agdes do PWAC. Depois que Matthew e Ron morreram em
1990, ela fundou e participou do primeiro Grupo de Luto para essas maes, além de ter
narrado a comovente historia de Ron apoés a descoberta da AIDS e a recusa de sua familia
com os cuidados médicos e emocionais, em um sensivel artigo intitulado “An Open Letter to
the Parents of My Son’s Lover” — que é apresentado na epigrafe desta tese. Em 2005, ela foi
homenageada com o Prémio Susan B. Anthony. Faleceu em 9 de dezembro de 2008,

deixando um legado e uma inestimavel cole¢ao histérica de arquivos para a Schlesinger.

A histoéria de Rush, para além da atuagdo ao lado do movimento feminista radical em
Nova York, suturou aproximagoes entre os debates recentes provenientes da gerontologia
social e (bio)gerontologia na década de 1990. Conquanto Rush nio tenha sido uma tedrica
da area da gerontologia, os arquivos doados a Schlesinger por ela, ainda em vida, permitiram

950

constatar, ja na década de 1990, movimentos em torno do “care’™ — particularmente, por sua
atuagao no Mother’s Group — e estratégias de coalizdo, hibridismos e intersecgdes entre as

questdes médicas e sociais sobre HIV-AIDS, envelhecimento e homossexualidade.

6 Utilizo o termo “care’, neste contexto, para identificar a atividade exercida pelo Mozher’s Group a pessoas que
haviam sido abandonadas pela familia e/ou se encontravam em situacio de vulnerabilidade social apés a
descoberta do HIV-AIDS. A definicio de “care”’, como um conceito situacional e multidimensional, abarca
tanto a perspectiva de cidados formais —, neste caso, pelo grupo de mies cuidadoras, com doagdes, manejo e
viabilizagio de tratamentos médicos e terapéuticos, suporte financeiro a/de institui¢des filantrdpicas,
campanhas solidarias, e escuta —, quanto cidados informais — ou seja, todos aqueles cuidados e atengdo
estabelecidos fora das estratégias burocraticas dos servigos. Consultar o trabalho das sociélogas Helena Sumiko
Hirata, Nadya Guimaries e Kurumi Sugita (2011). Na América Latina, neste periodo, o movimento em torno
do care esteve voltado as discussdes sobre aten¢do integral a saade (Comprebensive Health Care) e a sua
institucionaliza¢do por meio de politicas da Organiza¢do Mundial da Saude e da Organizacio Panamericana de
Saude, com destaque para as produgdes resultantes do relatério de Brundtland, de 1987, que versou de maneira
especial a respeito da integralidade e intersetorialidade em satdde. Estas duas defini¢oes, a saber, foram
fundamentais para a composicio das diretrizes basicas do Sistema Unico de Sadde (SUS).
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Por meio da colegao de arquivos reunidos por Rush, o estudo avancou no sentido de
prover constatagcOes empiricas sobre as interacdes — a época, incipientemente documentadas
— entre as discussoes (bio)gerontoldgicas e os movimentos sociais estabelecidos desde a
década de 1980, como o ACT-UP e o PWAC, o que pode ser descrito também como um
trabalho de “alinhamento categérico” (categorial alignmen?) (EPSTEIN, 2007).

A inser¢ao desta camada historica e politica, por meio dos arquivos de Rush, no
tecido das discussoes e pautas provenientes da gerontologia social e (bio)gerontologia com a
AIDS nos anos 1990 ilumina, dentre outras coisas, a fragilidade do sistema de saude
estadunidense em prover cuidado integral e/ou suporte a pessoas acometidas pelas
complica¢oes decorrentes da AIDS, e a situagao de vulnerabilidade compartilhada por grupos
socialmente distintos. Algumas entrevistas recuperadas deste periodo, como a de Marie C.
Nazon — assistente social ligada ao Brookdale Center on Aging, do Hunter College — a Newsline,
revista mensal editada pelo PWAC, reconstituem as dificuldades em termos de
reconhecimento das questoes gerontologicas, assim como vulnerabilidades tocantes a
distribui¢ao de medicamentos, alimentos, hospedagem, financiamento de servi¢os e apoio a
instituicdes que atuavam naquele perfodo no cuidado de homossexuais mais velhos
hospitalizados e outras populagoes, também entre aquelas pessoas em situagao de rua e

privadas de liberdade.

Conheci Marie C. Nazon no dia 31 de maio de 2020. Nosso primeiro contato se deu
em um protesto organizado pelo movimento “Black Lives Matter” (BLM), na cidade de
Boston, na ocasido do assassinato de George Perry Floyd Jr., em Minneapolis. Mrs. Nazon,
conforme o relato extraido de nossa interagao, ¢ participante ativa de movimentos sociais
por direitos humanos em Nova York desde a década de 1980, quando sua histéria se cruzou
a histéria do Brookdale Center on Aging e aos emergentes debates sobre HIV-AIDS nos Estados
Unidos. Essa interagao 7#-/oco, e também online, é aprofundada no Capitulo V, em um dialogo
com as fontes documentais obtidas do arquivo de Florence Rush, na biblioteca Schlesinger e

na New York Public Library.

A pesquisa documental também se beneficiou das cole¢oes de Linda J. Laubenstein.
Especialista em hematologia e oncologia, e Clinical Professor do New York University Medical
Center, Laubenstein foi uma das primeiras médicas nos Estados Unidos a reconhecer
publicamente o aparecimento da epidemia de AIDS. Enquanto trabalhava em seu

consultério particular na cidade de Nova York, ela observou um aumento repentino no

7 Defini¢io proposta por Epstein (2008).
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numero de casos de sarcoma de Kaposi — um cancer raro que mais tarde seria identificado como
uma doenga definidora da AIDS — em jovens homossexuais com deficiéncias imunologicas.
Com Alvin Friedman-Kien, médico dermatologista, ela foi coautora do primeiro artigo

publicado sobre o aparecimento do sarcoma de Kaposi entre homossexuais®.

Fonte: Linda ]. Laubenstein. Grapevine Magagine.

University of New York, Grossman School of Medicine.

O primeiro paciente que ela diagnosticou com sarcoma de Kaposz, em 1979, era um
homem homossexual com erupgao cutanea generalizada e linfonodos aumentados; duas
semanas depois, um colega pediu-lhe para ver um segundo paciente, outro homem
homossexual, com a mesma doenga. Ambos, relataram proximidade a Gaétan Dugas —
erroneamente identificado por “paciente zero” do HIV/AIDS na América do Norte a época’

— e disseram a Laubenstein que tinham uma erupgao cutanea semelhante. Em 1981, quando

8 A primeira cole¢do sobre o tema, organizada por Laubenstein e Friedman-Kien, data do inicio da década de
1980, ¢ utiliza o termo “gzy” como substituto a “bomossexnal’. Apresento e discuto essa diferencia¢do no
Capitulo II.

% Sobre esta discussdo, ver Richard McKay, “Patient Zero and the making of the AIDS epidemic’ (2017). Agradego,
particularmente, a Susan M. Reverby, por nossa inesquecivel manhi em maio de 2020 no pier de Boston, e
pelas breves, mas significativas notas que teceu sobtre o trabalho de Laubenstein e de Alan Berkman. Ainda,
por me presentear com o livto de McKay. A leitura do livro foi indispensavel para o desenvolvimento de
reflexGes para os dois tltimos capitulos, de modo patticular.
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Dugas, um canadense, ouviu falar do sarcoma de Kaposi, ele viajou de Montreal para Nova
York para se consultar com Laubenstein e Friedman-Kien, permanecendo como paciente
regular para tratamentos mensais de quimioterapia. Em 1982, Laubenstein tratou 62
pacientes com sarcoma de Kaposi. Posteriormente, ela deixou seu cargo na universidade para

se concentrar no tratamento de pacientes com AIDS em seu consultério particular.

Laubenstein co-fundou o Kaposi’s Sarcoma Research Fund, em 1983. No mesmo ano,
ela e Friedman-Kien organizaram a primeira conferéncia médica em escala nacional sobre
AIDS, na Universidade de Nova York. Uma cole¢io de pesquisas apresentadas na
conferéncia foi publicada em 1984, em um volume intitulado “AIDS: The Epidemic of Kaposi’s
Sarcoma and Opportunistic Infections”, editado por Laubenstein e Friedman-Kien. Em 1986, ela
e Jeffrey B. Greene fundaram uma organizacio sem fins lucrativos, denominada
“Multitasking’. A organizacao, que fornecia servicos de escritorio para empresas, empregava
pessoas com HIV-AIDS que haviam perdido seus empregos por causa do estigma social e
os ajudava a se recolocarem no mercado de trabalho. Greene chamou Laubenstein de “a
melhor médica da AIDS” por causa do cuidado que prestava aos seus pacientes, muitas vezes

fazendo visitas domiciliares em sua cadeira de rodas'

. As atividades para o acolhimento e
tratamento de pessoas acometidas pela AIDS, mobilizadas por Laubenstein, também
chamavam a atencdo para a auséncia de uma politica estatal que lidasse com as questoes
suscitadas pela epidemia de maneira integral e intersetorial nas décadas de 1980 e 1990.
Assim, considero que a narrativa produzida pelo trabalho dispendido por Laubenstein deve
ser vista menos pelo seu aspecto supostamente heroico, do que pela negligéncia sistémica e
pelas falhas produzidas nas politicas de saude nos Estados Unidos. Em sintese, é preciso
ponderar que estas agdes foram necessarias porque havia uma recusa, ainda atual, de

reconhecimento da AIDS — e de outros agravos — em sua dimensao coletiva e, portanto,

institucionalizada por meio de uma politica de saude comum, a nivel federal.

Laubenstein também foi uma ativista e criticou o governo americano pelo que
considerou uma relutancia em combater a epidemia, especialmente durante a gestio de
Ronald Reagan. Ela também criticava a Igreja Catolica pelo tratamento dado a lésbicas e gays.
Algumas de suas opiniGes causaram polémica entre outros ativistas gays, como sua
convocagao para fechar as saunas em Nova York, a fim de desencorajar “comportamentos

sexcuais inseguros” e, portanto, reduzir a transmissao do HIV. O dramaturgo e ativista falecido

10 Quando criancga, Laubenstein foi acometida por um quadro grave de asma e contraiu poliomielite aos cinco
anos de idade. Ela foi levada ao hospital e permaneceu em um respirador por trés meses para evitar insuficiéncia
respiratéria e ficou paraplégica durante o tratamento.
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em 2020, Larry Kramer, que se tornou amigo de Laubenstein depois que ela cuidou de seu
parceiro, que morreu de AIDS, disse que ela foi “provavelmente a primeira médica a sugerir que nds

[homens gays] pardssemos de fager sexo”™"'.

A peca de Larry Kramer, “I'he Normal Heart”, sobre a epidemia de AIDS no inicio
dos anos 1980 na cidade de Nova York, apresenta uma médica cadeirante, Emma Brookner,
que ¢ inspirada em Laubenstein. Kramer esperava que a interpretagio de Brookner
consagrasse o legado de Laubenstein. Desde a estreia da peca em 1984, a personagem foi
interpretada por Ellen Barkin em uma producio da Broadway, e por Julia Roberts em uma
adaptagao para o cinema. A cole¢io mais completa de Laubenstein foi doada a Schlesinger

apos seu falecimento.

Os arquivos deixados por Laubenstein e que constitufram parte da pesquisa
documental desenvolvida permitiram aprofundar a compreensao sobre os usos das
categorias “homosexnal” e “gay”’, bem como explorar seus sentidos axiolégicos como intertexto
para diferenciagGes da perspectiva geracional. Maiormente, por meio da coletanea “AIDS:
The Epidemic of Kaposi’s Sarcoma and Opportunistic Infections”, co-organizada com Friedman-Kien

b) g )

em 1984.

Por fim, também me deparei com o trabalho realizado pela ativista, feminista,
diretora, produtora, escritora e fotoégrafa norte-americana Ann P. Meredith. Meredith
frequentou a Universidade da Califérnia, em Santa Barbara, terminando seu bacharelado em
histéria da arte em Berkeley, na mesma institui¢ao, e comegou uma carreira em fotografia. A
maior parte de sua carreira na fotografia foi passada documentando a vida de mulheres

heterossexuais, bissexuais, homens e mulheres homossexuais, ¢ sua familia.

11 Ver Meryl Gordon. “The woman who ‘discovered’ AIDS”, pp. 110-119. 1993.
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Fonte: Ann P. Meredith. IMDé.

“Until That Last Breath! Women with HIV'/ AIDS”, cole¢io fotografica produzida no
final da década de 1980 por Meredith, de maneira especial, visualizava a histéria de mulheres
lésbicas jovens, de meia-idade e acima que contrairam o HIV e conviviam com a AIDS
durante o periodo mais mortal da epidemia'®. A cole¢io formada por Meredith resultou em
exposi¢oes produzidas pelo ACT UP e pelo PWAC, nos Estados Unidos e Inglaterra,
durante a década de 1980 e 1990.

12 As séries fotograficas que documentam a vida das mulheres incluem: The Big Picture: The United Nations Fourth
World Conference on Women; Don't Call Me Honey: Photographs of Women and Their Work; Forgotten Angels, A Matter of
Honor: Women Who Serve in the Military; Girls in Women's Lives - Female Survivors of Incest & Sexual Abuse; Number
One Killer: Women and Breast Cancer; Reaching Common Ground: United Nations End of the Decade, Nairobi, Kenya; Tall
In The Saddle: Cowgirls, Ranch Women & Rodeo Gals; and Until That Last Breath: Women and AIDS / Breathe/ The Global
Face of AIDS: Photographs of Women. As séties fotograficas que documentam a vida de homens homossexuais
incluem: Az, Sex, Gender, and Race: The Drag King Revolution; Dyfke! Dykes and Their Dogs; On Fire! Faggots, Fairies,
Dykes, and Queens; Passing; The Re-identification of Sex and Gender through Personal Self Re-presentation; and The Right to
Marry; Onr Right to Love. Aquelas que documentam sua familia e relagdes pessoais sdao: I Passing: The Death of
Ly Lee Meredith, Climb Every Mountain, Relativity in the Eighties: Women and the Aging Process, No One Heard Me
Scream: An Exchibition on Incest, Boundaries, Abuse, and Betrayal. Muitas dessas exibi¢bes fotograficas foram
acompanhadas por palestras, aptesentacdes de slides, documentitios e/ou pecas performaticas. Meredith
também recebeu a bolsa Lila Wallace — Reader’s Digest International Artist Fellowship, pela qual documentou a vida
dos aldedes quenianos em Ruma em sua série, “Portraits of Survivors: Ruma Village and The Sitting Room: Ruma
Village”, bem como sua performance “Sacred Circles, Sacred Sites”.
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Segundo o historiador norte-americano Theo Gordon (1997), foi s6 em 1993 que os
protocolos médicos de AIDS, conforme definido pelos Centro de Controle de Doengas dos
Estados Unidos (CDC), incluiram infecgdes oportunistas especificas para o corpo das
mulheres. Isso significava que, antes da mudanca, a imensa maioria de mulheres com AIDS
nao era diagnosticada nestes termos, o que as tornava médica e socialmente invisiveis.
Conforme descrito no filme de Jim Hubbard e Sarah Schulman (1999), “United in Anger: A
History of ACT UP”, essa mudanga em 1993 veio apds quatro anos de campanha do ACT UP
e de outros grupos comunitarios, e cuja pressao levou o CDC a incluir infecgbes oportunistas

especificas no diagndstico da AIDS entre mulheres".

A inclusdao de mulheres, como observei durante a coleta e analise de dados, precedeu
também a inclusao de sujeitos homossexuais mais velhos — sobretudo homens homossexuais.
Este processo, no qual os chamados “grupos especiais” as ciéncias biomédicas passaram a ser
categorizados e classificados em sua dimensao biol6gica e ganham um tipo particular de status
de satide, se dissemina ap6s politicas de saide baseadas em recrutamento e sele¢ao de amostras
para pesquisas nos anos 1990. Ao menos no campo biogerontolégico, conforme a tese busca
discutir e atesta, a promessa de inclusao ¢é paradoxal e, em termos de reconhecimento pleno
— 0 que pressupde a formagao de politicas de saude com acesso universal e coletivo —,

insuficiente.

E, portanto, nas franjas — ou camadas — do movimento por inclusio como resposta
a epidemia de HIV-AIDS, acessado a partir dos arquivos de Florence Rush e do Mothers’
Group, na década de 1990, que as discussoes gerontologicas se voltam a uma estratégia
baseada em redistribuicio de cuidados, servigos, informagido e insumos a sujeitos
homossexuais mais velhos e outros, abarcando iniciativas privadas e filantrépicas. Porém,
como um movimento ainda limitado a cidade de Nova York (e adjacéncias) e de interface
entre a gerontologia e o servigo social, e pouco assimilado completamente as diretrizes de
saude que pautaram as agoes do PWAC e ACT UP em outros estados, e da propria

biogerontologia mainstream em linhas gerais.

13 Ver The Conversation, “Why women with HIV are persistently invisible — and how we can challenge 77° (2018).
Disponivel em: https://theconversation.com/profiles/theo-gordon-449890/articles. Acesso em: 21 de

outubro de 2020.
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CAPITULO

| Introdugao a pesquisa.
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A incorporagao de topicos relativos ao envelhecimento e velhice em estudos académicos
sobre populagoes ¢ historicamente mais antiga a constitui¢ao de uma disciplina denominada
por “gerontologia” (e suas correlatas) em meados do século XX (BEAUVOIR, 1970). A
concentragao de pesquisas e a formagdo de um campo propriamente gerontologico é
resultado principalmente de demandas séciodemograficas, politicas e cientificas emergidas
em paises desenvolvidos desde o século passado (COHEN, 1998; MOREIRA,
PALLADINO, 2009; BIRMAN, 2015). Segundo Birman (2015), em fins do século XIX, as
ciéncias bioldgicas iniciaram uma espécie de teorizagao sobre a velhice, uma vez que este
tema aparecia fraturado por/entre disciplinas e como lacuna desde os escritos do naturalista
britanico Charles Darwin — que teorizou sobre a velhice fora do paradigma evolucionista,
percebendo-a como uma etapa da vida relacionada a involugao, ao decaimento fisiologico e

2 motte.

As décadas de 1970 e 1980 foram marcadas por teorizagdes que visavam diferenciar
perspectivas de envelhecimento “normal” e “patolégico”, ao estabelecimento de padrdes
“bem-sucedidos” de envelhecimento biolégico, além da consolidagiao de pesquisas focadas
em modelos para a pratica clinica e laboratorial e estudos randomizados em paises
desenvolvidos (CLARKE, et. al., 2003; CONRAD, 2007; MARSHALL, 2010; THIAGO,
RUSSO, CAMARGO JUNIOR, 2016).

No contexto da segunda metade do século XX, a gerontologia e a geriatria ganham
notoriedade (embora com impactos e inser¢oes distintas), particularmente impulsionadas por
estudos populacionais alinhados com a biomedicina emergente. Na América do Norte, estes
estudos foram reconhecidos e firmados institucionalmente pelo Baltimore Longitudinal Study of
Aging BLSA)", a partir de 1958". O BLSA ¢ historicamente relevante também no debate
subsequente sobre a criacdo de defini¢es para “incapacidades” e “deficiéncias” (em termos
cronicos) aplicadas ao envelhecimento, as quais também serviram como dados empiricos
para as duas principais politicas publicas, ainda vigentes, formuladas na década de 1960, nos
Estados Unidos — o Medicare ¢ o Medicaid (ROBERTS, WEEKS, 2018, p. 97). O estudo

também foi responsavel por ampliar a visibilidade das discussoes sobre seguridade social e

14O BLSA ¢ conhecido por ser o estudo longitudinal mais abrangente e de longa duragdo no mundo, e cujo
objetivo consistiu em medir a capacidade funcional ao longo do tempo, apenas com uma amostra composta
pot pessoas “sauddveis” — isto é: que ndo possufam doengas cronicas e/ou qualquer tipo de incapacidade fisica
e psiquica.

15 Ver Moreira, T. e Palladino, P. 2011. ““Population laboratories’ or ‘laboratory populations’ Making sense of

the Baltimore Longitudinal Study of Aging, 1965-1987". Studies in History and Philosophy of Science Part C: Studies
in History and Philosophy of Biological and Biomedical Sdences, 42, 3, 317-27.
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gerontologia no perfodo, levando a publica¢ao da Lei Publica 96-296, em 1974, que autorizou

a criacao do National Institute of Aging (NIA).

Em democracias liberais avangadas, o enfoque dado a area do envelhecimento e a
formagao da gerontologia como campo disciplinar do conhecimento esta atrelado,
maiormente, a um fenémeno demografico e politico-econémico (DEBERT, 1999; KATZ,
2013; HARPER, 2016; LEESON, 2014; 2019). Este fenomeno se radicaliza durante a
Segunda Guerra Mundial e, posteriormente, ao sequenciamento da estrutura do DNA nos
anos 1950. E isso se deve, em grande medida, as emergentes disciplinas biopsicossociais'’,
com destaque a (bio)gerontologia — disciplina tecnolégica de fronteira entre as pesquisas
biomédicas basicas e laboratoriais aplicadas ao envelhecimento (MOREIRA, PALLADINO,
2009). Da perspectiva demografica, o interesse pelo envelhecimento no Ocidente, de acordo
com George Leeson (2014; 2019) e Sarah Harper (2016), é combinado a um aumento das
expectativas de vida ao nascer em termos globais (que aumentaram de 47 anos em meados
do século XX para 70 anos, subindo para 78 anos na ultima década). A nivel populacional, a
proporcao de pessoas com 60 anos e acima aumentou mais de 200 milhdes, representando
8% da populacio mundial no século XX (quase 1 bilhao), e até 2050, este indicador devera
atingir 22%, o que equivale a 2,1 bilhdes de pessoas (UNITED NATIONS, 2020; LEESON,
2021).

Desde a segunda metade do século XX, as novas ciéncias da vida — com destaque
para a biotecnologia, farmacologia, epidemiologia, demografia, fisiologia e genética —
despontaram como especialidades cientificas, atreladas a interesses economicos e
populacionais no Ocidente pds-Segunda Guerra Mundial. De acordo com o sociélogo
britanico Nikolas Rose (2013), a virada biolégica que marcou a incursao das novas ciéncias
da vida produziu novas instrumentalizagdes sobre o corpo, tornado /ieus privilegiado de

estudo, em escala epitelial e psicossomatica. Dessa maneira, a vida biolégica passou a ser:

foco vital de formas de governo especificas, alvo de novos mecanismos de
autoridade e de expertise, um campo altamente catéxico para o conhecimento,
um territério em expansio para a exploragdo bioeconémica, um principio
organizador de ética e uma aposta em uma politica de vida molecular (ROSE,

2013, p. 17).

16 Utilizo o termo “biopsicossocial” para destacar estudos que concentravam asser¢les e teorizacdes que se
identificavam como “interdisciplinares”; estes estudos, portanto, balizavam tépicos e objetos de pesquisa cujas
defini¢oes faziam intersecgdo com debates nos campos das ciéncias bioldgicas, psi e sociais.
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Essa mudanga, que implicou na ramificagdo das ciéncias biolégicas classicas e no
nascimento de disciplinas/especialidades complementates, levou também a emergéncia de
marcadores biolégicos capazes de identificar sujeitos, estruturas, habitos e formas de vida
(FISCHER, 2003; NOVAS, ROSE, 2000; HARAWAY, 1991). Tais “(bio)matrcadores” —
defini¢ao utilizada por mim em analogia a de “marcadores biolégicos” e “marcadores sociais
de diferenca” —, produziram e nomearam formas de vidas cujos termos, segundo a bidloga
norte-americana Donna Haraway (1991), e o socidlogo canadense Carlos Novas (2001),
foram tratados e parcialmente assimilados de distintas maneiras, incluindo as demandas de
movimentos académicos e politicos a margem da pesquisa biomédica mainstrear de meados
dos anos 1970 e 1980. No contexto destas duas décadas, houve ainda a ascensio dos
movimentos cborgue, feminista, homossexual, gueer e crip, quer seja como movimentos em
funcao das linhagens de estudos criticos nas ciéncias humanas e sociais, os quais originaram
reflexdes em torno do desejo, das sexualidades, dos corpos e de outras possibilidades de
representar a si mesmo, quer seja pela cristalizagao (e recusa) de categorias clinicas utilizadas
para descrever e enquadrar sujeitos, praticas e subjetividades nas areas de fronteira com a
medicina e a psicologia. A este momento histérico particular, soma-se também o surgimento
dos primeiros estudos conhecidos até o presente sobre envelhecimento, velhice e

homossexualidade na gerontologia — retornarei a este ponto mais adiante.

A gerontologia, de modo particular, e cuja genealogia remonta a convergéncia entre
os saberes provenientes das ciéncias médicas e psicologia social de fins do século XIX,
concretiza-se como campo de pesquisa académica somente na segunda metade do século
seguinte. Notadamente, como resposta a uma problematica populacional enfrentada em
democracias liberais avangadas, e que ndo somente se justificava por uma transi¢io
epidemioldgica e demografica irreversivel no padrao de morbi-mortalidade da populagao,
como também por demandas mercadologicas e politicas clivadas por novas produgdoes

cientificas, especulacio profissional e modelos de previdéncia/seguridade social.

Segundo o antropdlogo norte-americano Lawrence Cohen (1998), as narrativas
gerontolégicas no Ocidente teorizaram sobre a “velhice” como um problema
aprioristicamente dado, cristalizando um vocabulario repleto de pressupostos biolégicos e
sociais. O lugar-comum das representagoes de velhice no campo do discurso e as recorrentes
tentativas de homogeneizacio dos processos sociais e individuais de envelhecimento
revelavam, entre outras coisas, os paradoxos de reconhecimento das heterogeneidades
internas e externas, num coONtexto em que vigoram categorias tautologicas e modelares sobre

a velhice. A génese de “um problema populacional e epidemiolégico comum” que formou
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as bases da gerontologia ocidental constituiu, por outro lado e a nivel global, um nao-lugar
as demais representagoes de velhice oriundas de outros contextos, como analisado por

Cohen (1998), em relagao a velhice indiana.

Em  Problems of Aging — publicagdo originada da primeira conferéncia sobre
envelhecimento e reproduzida em 1938 pelo Departamento de Estado nos EUA — houve a
formalizagao de um plano de a¢des com vistas a lidar com as “problematicas” da velhice em
diversos pafses. Segundo o manuscrito, a gerontologia se assemelharia a uma especialidade
missionaria, por meio da qual deveria levar para os demais pafses um modelo de
envelhecimento ocidental, centrado sob uma ética liberal e em wvalores coletivamente
articulados — isto ¢, advindos de uma matriz anglo-saxonica e concebidos como

hegemonicos.

Nos anos 1940, foi criada a Associacio Americana de Gerontologia (AAG), como
entidade que visava ampliar as pesquisas e as frentes de atuagdo e regulagdo profissional no
pais. A burocratizacio e a institucionaliza¢ao da gerontologia aconteceram somente em 1978,
nos EUA, quando o Estado passa a reconhecer as atividades que promoviam “treinamento
profissional” em gerontologia aos alunos de universidades publicas e privadas. A Assembleia
Mundial sobre a Velbice, realizada em Viena em 1982, constituiu-se como extensao ao que fora
organizado em termos de profissionalizacio da gerontologia desde Problems of Aging, na
América do Norte; e cujo objetivo era a vinculagao de seus ideais a uma politica global, que
pudesse alcangar, sobretudo, os paises subdesenvolvidos com uma missao internacionalista,

como “esforgo de universalizar uma epistemologia cultural especifica’ (COHEN, 1998, p. 73).

Essa epistemologia cultural, que tende a ver os processos de envelhecimento e velhice
a partir de um prisma eurocéntrico e anglo-americano, em linhas gerais, poderia ser
representada por seis pressupostos que, em dialogo, legitimaram as bases da gerontologia de
tins do século XX (COHEN, 1998); sendo eles: (1) #niversalidade: a invencao de uma velhice
e de um corpo universal, os quais se voltariam a uma essencializagao sobre o processo de
envelhecimento corpéreo, a partir do qual, portanto, a gerontologia deveria se apropriar e
produzir conhecimento; (ii) problematicidade: o corpo envelhecido e os velhos, de modo geral,
seriam conceitualizados aprioristicamente e, por conseguinte, tratados como “problemas” a
serem investigados, monitorados e resolvidos; (iii) zzperativo moral tomar a velhice e os corpos
envelhecidos como problemas morais e inerentes a vida social; (iv) azeaga: o “problema” da
velhice interpretado niao apenas como questio passivel de analise, mas fundamentalmente
como condicdo ameacadora, combinada a uma metanarrativa de “(a)normalidade” e

“(dis)funcionalidade”; (v) possibilidade para a coercao: a co-existéncia dos discursos de
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problematicidade e (a)normalidade possibilitou, simultaneamente, a ocorréncia de expressdes
ambivalentes, na pratica gerontolégica, quer seja, por exemplo, do ativismo ou da
discriminagdo por idade, quer seja de autonomia ou coercdo; e, por fim, (vi) reificagao da
ambiguidade: a ambiguidade ¢é sustentada como condi¢ao sine qua non da velhice, agrupando

nao apenas seus dilemas e paradoxos, mas também fechando a possibilidade de sua critica.

Do ponto de vista geopolitico, a gerontologia na América do Norte e Europa se
hibridiza na produ¢io de uma agenda cientifica que objetivava ser replicada
internacionalmente. Deste modo, nota-se que ela foi mobilizada, maiormente, por paises
desenvolvidos, os quais podem ser sintetizados na alian¢a entre Estados Unidos e as grandes
poténcias liberais europeias de meados do século XX. As democracias liberais avancadas do
Ocidente, neste contexto, primeiro aparecem como problema, pois concentram os maiores
indicadores de envelhecimento em termos demograficos, e depois como solugao “bem-

sucedida” de enfrentamento aos “desafios” postos pela velhice, a ser copiada e reproduzida

nos paises democraticos e liberais subdesenvolvidos (COWGILL; ORGREN, 1979).

A medida em que populacio mundial envelhecia, as disciplinas biogerontolégicas
criaram novos objetos e subareas de pesquisas relacionadas ao estudo “interdisciplinar” do
envelhecimento e da velhice. No contexto da segunda metade do século XX, a grande area
da gerontologia sofreu uma inflexao histérica significativa relacionada a disseminagao da
(bio)gerontologia e a criagdo do National Institute of Aging, nos Estados Unidos, em 1974
(MOREIRA, PALLADINO, 2009). Com a formagao do NIA, houve uma profusao de temas
e objetos de pesquisa relacionados a velhice e ao envelhecimento que originaram novas linhas
de pesquisa e produ¢oes académicas, maiormente voltadas aos estudos de senilidade e
senescéncia, e a diferenciagdo entre perspectivas que teorizavam sobre o envelhecimento a
partir de Doengas nao Transmissiveis (DNTs) e Doengas Cronicas nao Transmissiveis
(DCNTs), que acometiam a populagio masculina em idade produtiva, e a estudos

populacionais matematicos baseados em risco epidemiolégico (AYRES, 2011).

A década de 1970 é também conhecida pelos primeiros estudos que produziram
conhecimento sobre homossexualidade e envelhecimento nas areas que faziam intersec¢ao
com a gerontologia social (ROSENFELD, 2000; HOSTETLER, 2004; HENNING, 2017).
Steven Epstein (2007), contudo, analisou que o epicentro da inser¢ao de objetos e populagoes
nas pesquisas em saide e nas subareas interdisciplinares se da majoritariamente durante os
anos 1990, na América do Norte. Isto é, quando o National Institute of Health (NIH), nos

Estados Unidos, ampliou e revisou os modelos de sele¢do e recrutamento em pesquisa, €
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passou a exigir a inclusio de diferentes grupos populacionais'’ nas amostras estudadas. Esta
mudanga envolveu, principalmente, estudos que recebiam financiamento direto e/ou
indireto de agéncias federais, como foi o caso das pesquisas vinculadas ao Department of Health
and Human Services (DHHS), ao National Institute of Mental Health (NIMH), a Akobol, Drug
Abuse, and Mental Health Administration (ADAMHA), e ao National Institute on Drug Abuse
(NIDA) (EPSTEIN, 2007).

Em pesquisa documental prévia realizada na base de dados da Web of Science, por
meio dos desctitores “homossexuality”’, [AND] “aging/ ageing”’, recolhi os ptrimeiros attigos e
livros que lidaram interseccionalmente com estes temas. Estes materiais sumarizaram a
produgao académica disponivel em fins da década de 1960 até 1980. O critério de selegao
consistiu em trés pontos: (i) os artigos/livros deveriam abordar as discussoes sobre
“envelhecimento” e “homossexualidade”, no todo ou parcialmente; (i) os textos
selecionados deveriam estar escritos em inglés; e (iii) utilizamos o recorte temporal de 1960

a 1980, sem restricdo quanto a area de pesquisa.

O primeiro artigo encontrado, “Homosexuality as a part of our aging process”, foi publicado
no Journal The Psychiatric Quarterly (TPQ), em dezembro de 1966, pelo médico norte-
americano Marvin Hader. De acordo com as informacdes disponiveis, o artigo visava discutir
e demonstrar o aumento da homossexualidade entre homens considerados idosos, a partir
de pesquisa observacional ao longo de um ano. O artigo examinava, ainda, que uma suposta
reversao aos padroes encontrados em adolescentes justificava a inibicao do superego em

homens idosos homossexuais, levando a episodios de “pedofilia”™®

e a0 “desejo sexcual excessivo”,
como também a uma diminuicao da “/bide” e da “qualidade de vida”. O conceito de “sindrome
para a homossexnalidade’, por extensao, era introduzido como forma de caracterizar episodios
hipocondriacos encontrados entre idosos do sexo masculino na mesma coorte etaria. Houve,
de qualquer forma, um refor¢o a questdes pouco conhecidas a época em termos de biologia,
comportamento sexual e farmacolégico. Neste aspecto, prevaleceram estigmas relacionados

ao desejo pelo mesmo sexo em idades avancadas, a associagdio do desejo afetivo e

homoerético com déficits neurologicos e psicossomaticos, e tratamentos medicamentosos

17" A definicio de “grupos populacionais” abarca compreensdes diversas em termos demograficos e
socioantropolégicos. Em contexto estadunidense e, mais precisamente, em relagio a inclusio de sujeitos em
amostras de pesquisa em sadde, a defini¢do esta relacionada ndo somente a ampliagdo no perfil geracional das
pesquisas (que passa a incluir criancas, jovens-adultos, adultos e idosos), mas também a inclusio de
caracteristicas ndo-hegemonicas de raca, etnia, orientagdo sexual e género, geracio, etc. A defini¢io, portanto,
¢ aplicada para descrever uma espécie de descentralizacio no chamado “modelo humano universal”, que
compreendia homens brancos, e jovens-adultos de classe-média (EPSTEIN, 2007).

18 Os termos entre aspas e em italico foram traduzidos literalmente com base nos termos idénticos, em inglés,
reproduzidos nas publicagoes.
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(ou nao) voltados a terapia e “reversio sexual’. Na cole¢ao Springer, as palavras-chave que
descrevem e localizam o trabalho segundo o algoritmo de indexa¢ao sdo: “sexwal activity”,
“pedophilia”, ““chronic brain”, “cerebral arteriosclerosis” e “elderly partienf’. As palavras-chave
refor¢am o entendimento psiquiatrico e patolégico sobre a homossexualidade a época, a qual

somente foi removida da Classificacao Internacional de Doencas (CID) em 1990.

Em dezembro de 1969, o socidlogo norte-americano Martin S. Weinberg publica o
artigo “I'he Aging Male Homosexunal’, na revista Medical Aspects of Human Sexuality. Este texto,
historicamente, simboliza nao somente um marco para os estudos sobre o envelhecimento e
homossexualidade na sociologia, como também converge com o ano da Revolta de

Stonewall”, em Nova York. Envolvido pelos debates por direitos oriundos do chamado

>
movimento de “liberagio homossexual” e acompanhando a formagiao das primeiras
comunidades homossexuais urbanas, Weinberg (1969) analisou os dilemas em torno da
visibilidade homossexual tanto para os que se consideravam participes de comunidades
homossexuais nos EUA, quanto para aqueles fora dela. Em suma, Weinberg (1969)
considerou que haviam contradi¢bes relacionadas a questao da visibilidade, uma vez que as
representagoes do desejo que circulavam comercialmente e a prépria comunidade urbana
privilegiavam uma estética jovem, majoritariamente composta por juvenis procedentes da
geracdo baby-boom e das classes médias profissionalizadas. As representagdes estavam mais
ou menos inscritas aquelas disponiveis no universo heterossexual, informadas pelas
propagandas e pelas midias de massa do periodo. Apds o trabalho de Hader (19606) e
Weinberg (1969), John Gagnon & William Simon publicam “Sexwual/ Deviance” em 1973 — obra

precursora para os trabalhos seguintes como os de Weinberg & Williams (1974) e Laner

(1978), por exemplo.

Nos anos 1970, foram publicados artigos voltados a psicologia clinica e social,
medicina e psiquiatria. O primeiro deles foi “Youthful Male Homosexnality: homosexual experience
and process of developing homosexnal identity”, escrito Thomas Roesler e Robert W. Deisher, e
publicado no Journal of the American Medical Association (JAMA), em 1972. As referéncias
incorporadas pelo trabalho provinham maiormente da psiquiatria e psicologia

comportamental, além de dados disponibilizados pelo Kinsey’s Reports (1948; 1953)*. Os

19 A revolta de Stonewall (também conhecida como levante de Stonewall ou rebelido de Stonewall) foi uma
série de manifesta¢oes espontineas de membros da comunidade gay em resposta a uma operagio policial que
comegou na madrugada de 28 de junho de 1969, no Stonewall Inn, no bairro de Greenwich Village, na cidade
de Nova York. O evento ¢ amplamente considerado um divisor de aguas que transformou o movimento de
libertagdo gay e a luta do século XX pelos direitos LGBT nos Estados Unidos.

20 Os Relatorios Kinsey sdo dois livros académicos sobre o comportamento sexual humano, “Sexwual Bebavior in
the Human Male’ (1948) e “Sexual Behavior in the Human Female” (1953), escritos por Alfred Kinsey, Wardell
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dados de Kinsey e colaboradores (1948), de qualquer forma, permaneceram como fonte
documental e cientifica inclusive para outros estudos sobre homossexualidade e
envelhecimento, como se pode observar (mesmo apds mais de quatro décadas desde a
primeira publica¢ao), por exemplo, em “Heterosexuality, homosexuality, and erotic age preference”,
publicado no Journal of Sex Research, em fevereiro de 1989, por Kurt Freund, Robin Watson e
Douglas Rienzo.

Ainda nos anos 1970, ha a publicagao de trabalhos influentes como, por exemplo,
“Growing older male — heterosexunal and homosexnal’, por Mary Riege Laner (Gerontologist, 1978),
“Male homosexnals”, por Martin S. Weinberg e Colin J. Williams (Oxford University Press, 1974),
“Aging male homosexual — mith and reality”, por Jim Kelly (Gerontologist, 1977), “Adult development
and aging: gay perspective”’, por Douglas C. Kimmel (Journal of Social Issues, 1978), “Age-status
labeling in homosexual men”, por Fred A. Minnigerode (Journal of Homosexunality, 1976), e “Elderly
homosexcual women and men: report on a pilot-study” por Fred A. Minnigerode e Marcy R. Adelman

(Family Coordinator, 1978).

Em relagao aos artigos publicados entre 1970 e 1985, nota-se que grande parte deles
provém de revistas interdisciplinares voltadas as emergentes disciplinas “biopsicossociais” e
(bio)gerontologia. Isto é: Journal of Homosexuality, Alternative Life-Styles, The Gerontologist,
Adolescent Psychiatry, Contemporary Sexual Bebavior, Psychoterapy, Journal of Social Issues, Aging and

Pomeroy, Clyde Martin e Paul Gebhard, e publicados pela editora WB Saunders. Os dois livros mais vendidos
foram imediatamente controversos, tanto dentro da comunidade cientifica como do publico em geral, porque
desafiaram as crengas convencionais sobre sexualidade e discutiram assuntos que eram considerados tabu. A
validade dos métodos de Kinsey também foi questionada. Kinsey era zodlogo na Universidade de Indiana e
fundador do Instituto Kinsey para Pesquisa em Sexo, Género e Reprodugio (mais conhecido como Instituto
Kinsey).

Os dados sociologicos subjacentes a analise e as conclusdes encontradas em “Sexual Bebavior in the Human Male’
(1948) foram coletados de aproximadamente 5.300 homens, em um petiodo de quinze anos. “Sexwal Behavior in
the Human Female” (1953) foi baseado em entrevistas pessoais com aproximadamente 6.000 mulheres. Neste
ultimo, Kinsey analisou dados sobre a frequéncia com que as mulheres participaram de varios tipos de atividade
sexual e observou se fatores como idade, status socioeconémico e adesio religiosa influenciavam o
comportamento sexual. As comparagGes foram feitas com base nas atividades sexuais femininas e masculinas.
As evidéncias de Kinsey sugeriram que as mulheres eram menos sexualmente ativas do que os homens.

A metodologia empregada por Kinsey para coletar dados recebeu diversas criticas. Foi sugerido que alguns
dados nos relatérios nio poderiam ter sido obtidos sem a colaboragio de “molestadores de criangas”. O
Instituto Kinsey negou esta acusa¢io, embora reconheceu que homens que tiveram experiéncias sexuais com
criangas foram entrevistados, com Kinsey equilibrando o que ele viu como a necessidade de seu anonimato
para solicitar “respostas honestas sobre esses assuntos tabu” contra a probabilidade de que os crimes
continuariam a ocorrer de modo deliberado. Além disso, as preocupagdes com as populagdes de amostra usadas
foram posteriormente abordadas pelo Kinsey Institute. A conclusio do Instituto Kinsey foi que nenhuma das
estimativas originais de foi significativamente afetada por essas fontes de dados.

Pesquisadorxs contemporineos acreditam que Kinsey superestimou a taxa de atra¢do pelo mesmo sexo por

causa de falhas em seus métodos de amostragem. No entanto, seu trabalho é considerado pioneiro e um dos
mais influentes nas pesquisas sobre questGes sexuais de todos os tempos.
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Human Development, American Association of Sex Educators, Social Work, American Journal of

Orthopsychiatry, Medical Aspects of Human Sexuality e Western Psychological Association.

As pesquisas até meados de 1987 permanecem vinculadas aos campos da psicologia
comportamental e do desenvolvimento, psiquiatria, medicina e ciéncias sociais (FERREIRA,
MISKOLCI, 2020). Por meio dos titulos e resumos disponiveis, verificamos que os estudos
predominantes buscavam tracar parametros comparativos com outros segmentos
populacionais, sobretudo entre sujeitos heterossexuais e homossexuais. Estes estudos
estiveram concentrados sobretudo em dreas como psicologia, psiquiatria e medicina,
incluindo reflexdes sobre transtornos e déficits nos periodos da infancia, adolescéncia e
maturidade, como também a questOes relativas a “pedofilia” e ““comportamento sexual’
“exacerbado” ou “diminnido”. Segundo Epstein (2007), nas décadas de 1970 e 1980 nao haviam
padrdes sobre amostragem e grupos para as ciéncias da saude e as novas ciéncias
interdisciplinares interessadas em aspectos sobre homossexualidade. Isto é notavel pelos
tipos de pesquisas coletadas até fins de 1970, cujas metodologias sao usualmente descritas
como “estudos excploratirios”, “estudos pilotos” ou “estudos experimentais” — termos habitualmente
aplicados para descrever desenhos amostrais sem base ou referéncia empirica prévia, ou que
concentram testes em pequena escala a partir de determinados materiais e procedimentos
nao generalizaveis, e que antecedem estudos mais complexos e especificos que permitem

estabelecer, por exemplo, relagdes de causalidade.

Estas publicagbes estio sintetizadas na chamada “primeira onda de estudos
gerontoldgicos sobre homossexualidade”, discutidas por Hostetler (2004) e Henning (2017),
a partir da produgao nas ciéncias socioantropoldgicas. Segundo estes autores, a primeira onda
de estudos (1970 a 1985) é caracterizada pela carga “negativa” que o envelhecimento e velhice
representariam no curso da vida de sujeitos homossexuais (sobretudo entre homens).
Principalmente, pois, a velhice estava caracterizada pela perda de autonomia e dos vinculos
familiares primarios, com um impacto a qualidade de vida e ao recebimento de cuidado em
idades avancadas. Além disso, a recorrente desvaloriza¢ao corporal na esfera sexual e
amorosa (comprometendo a associagio com potenciais parceiros e o estabelecimento de
vinculos afetivos ¢ emocionais), a formas de discriminacoes diversas no contexto familiar e
de trabalho, e a percep¢ao social-subjetiva negativa entre aquelas pessoas nao assumidas e

aquelas que haviam se revelado para a familia na maturidade ou apds o casamento.

Na segunda onda de pesquisas (compreendida do final dos anos 1980 até meados da
década de 1990), segundo Hostetler (2004) e Henning (2017), a produgdo em gerontologia

passou a incorporar progressivamente representacoes mais “positivas”. Conforme avaliaram
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os autores, a producao foi clivada por pesquisas sobre temas como satisfacao, bem-estar,
desejo, resiliéncia, qualidade de vida, apoio/suporte social entre comunidades formadas por

homens homossexuais, lésbicas e, em menor propor¢ao, bissexuais e transexuais.

Este contexto é também informado pela publicacdo e dissemina¢ao em 1998 das
estratégias de “envelhecimento ativo” — em contrapartida as defini¢des de “envelhecimento
produtivo” e “envelhecimento bem-sucedido” veiculadas nas duas décadas anteriores pela
Organizagao para a Cooperacao e Desenvolvimento Econémico (OCDE) (MOULAERT,
PARIS, 2013). Por consequéncia, em 2002 a definicao de “envelhecimento ativo” foi
introduzida na chamada Politica para o Envelbecimento Ativo — publicacdo editada pela World
Health Organization (WHO) em documentos e conferéncias na area da gerontologia e geriatria.
O conceito de “envelhecimento ativo”, compreendido como um processo de “omizacio das
possibilidades de saiide, de participagao e de seguranca, a fim de anmentar a qualidade de vida durante a
velhice’ (WHO, 2002, p. 12), figura historicamente como uma agenda global em que as
pesquisas sobre populagdes distintas em processo de envelhecimento e velhice emergem
(para além de estudos sécioantropolégicos academicamente estabelecidos pelos debates

sobre género, sexualidade, raca/etnia, classe, idade etc.).

De qualquer forma, as pesquisas gerontolégicas advindas da sociologia e antropologia
podem ser historicamente situadas por meio de um conjunto de estudos interessados em
visibilizar estigmas, preconceitos e contextos de vulnerabilidades, além de propor formas e
metodologias de combate 2 violéncia simbdlica e/ou fisica sofrida por sujeitos homossexuais
de meia-idade e acima. Contudo, nos anos 1980 e, sobretudo, a partir de 1990, ha também a
emergéncia de pesquisas que faziam intersecgao com a gerontologia e que constituiram linhas
e projetos académicos simultaneos, embora nao-semelhantes — estas, maiormente
identificadas pelos saberes afluentes das biociéncias e biomedicina, denominado por mim
(bio)gerontologia, o que inclui epidemiologia, virologia, genética, geriatria, ciéncias do
comportamento, imunologia etc. Dessa forma, quais seriam as representacdes das produgoes
desde 1970, tomando como base os estudos e as publicagdes sobre homossexualidade nas
disciplinas cientificas identificadas no campo (bio)gerontolégico? Haveriam continuidades
e/ou rupturas no curso da producio (bio)gerontolégica sobre homossexualidade desde a
década 19707 Quais pontos histéricos, por meio dos dados produzidos, podem informar
também a compreensio cientifica a partir de questdes (bio)politicas emergidas nos anos 1980
e 19902 Essas trés questdes, em particular, mobilizaram as investigagbes iniciais desta

pesquisa, assim como integraram métodos diversos e combinados de analise. Antes de trata-
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las, propriamente, no decorrer dos capitulos, apresento na sequéncia a cronologia dos

capitulos, buscando dar evidéncia a estrutura da tese.

O segundo capitulo, intitulado “Representagies do  envelbecimento  homossexual na
biogerontologia”, oferece um balango da produgao academica analisada. O capitulo retoma as
trés questdes finais apresentadas anteriormente, e permite respondé-las por meio de um
exame mais detido da produgao. Dessa forma, em primeiro lugar, traz pistas sobre quais
seriam as representagoes das produgdes desde 1970, tomando como base os estudos e as
publicagbes sobre homossexualidade nas disciplinas cientificas identificadas no campo
biogerontoldgico. Em segundo lugar, ilumina as continuidades e/ou ruptutras no curso da
produgao (bio)gerontolégica sobre homossexualidade desde a década 1970. E, finalmente,
sobre quais pontos historicos, por meio dos dados produzidos, permitem identificar a

compreensao cientifica a partir de questdes biopoliticas emergidas nos anos 1980 e 1990.

Os dados apresentados no Capitulo II permitem que o leitor compreenda o impacto
da epidemia de HIV-AIDS sobre a emergente produg¢ao biogerontolégica durante as décadas
de 1980 e 1990. E ilumina, pela primeira vez, o impacto continuo das categorias cientificas
popularizadas durante o perfodo do panico sexual, e sua consequente permeabilidade a
disciplinas biopsicossociais, como aquelas situadas na biogerontologia e em disciplinas
biopsicossociais. Desde a década de 1990, segundo as bases consultadas, as nogoes de velhice
que passaram a moldar os descritores cientificos nos estudos biogerontologicos sobre
homossexualidade focalizaram na epidemia de HIV-aids, vinculando discursos sobre o risco
epidemioldgico afeito as relagdes entre homens e ao tratamento de questdes de ordem
farmacolégica. Portanto, as representagdes cientificas produziram biomarcadores de
sexualidade que traduzem estas preocupacbes, o que ¢ notorio pela prevaléncia dos
descritores “men”, “msni’, “sexunal’ e “risk”’, apagando ou minorando outras expressoes do

desejo e da vida social de homossexuais na literatura biogerontolégica.

No Capitulo T — “A pesquisa biogerontolggica e a biopolitica do conbecimento em fins do século
XX” —, analiso como termos e descritores constituidos e reproduzidos nas ciéncias
biogerontolégicas configuraram representa¢oes historicamente fraturadas e igualmente
diversas do ponto de vista de significados, origem e usos. Dessa forma, o capitulo se dedica,
em primeiro lugar, a discussao histérica e sociologica sobre a emergéncia dos estudos
biogerontolégicos interessados nas questdes sobre homossexualidade na segunda metade do
século XX, com énfase a producdo de biomarcadores de género, sexualidade e geracio, e

suas tensdes com o padrao biomédico do “wodelo humano universal” adotado pelas pesquisas

biomédicas. Inicio com o subcapitulo “O paradigma da inclusio e a questio das diferencas: o ‘modelo
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bhumano universal’ e suas implicagoes a pesquisa biomédica”, a fim de compreender e situar a agenda
de pesquisa em saude nos anos 1980 e 1990, suas articulagoes e transformagoes ao longo do
tempo, além dos impasses e disputas envolvendo os modelos clinicos estudados, seus grupos
populacionais e sujeitos-alvo. O objetivo principal, portanto, se insere na discussao a respeito
da mudanca social, histérica e politica da perspectiva de representagdo, inclusao e
enquadramento das diferencas baseadas em género, sexualidade, raca/etnia e geracio ja em
fins dos anos 1980, nas disciplinas descritas como biopsicossociais — disciplinas que

conformaram, desde fins da década de 1970, a biogerontologia.

Por conseguinte, no Capitulo IV — ““‘Reservatirios de doencas venéreas’: decantando a
linguagem da patologia” —, ¢ de modo a compreender o contexto sbécio-histérico de
efervescéncia de categorias biomédicas e sua capilaridade a biogerontologia, nas décadas de
1980 e 1990, este capitulo responde a seguinte questdo: o que induziu a produg¢io
biogerontolégica coletada? Uma parte consideravel da produgao sociolégica e historica a
respeito da epidemia de HIV-AIDS nas décadas de 1980 e 1990 esta concentrada em leituras
criticas sobre as ciéncias biomédicas e epidemioldgicas. Conquanto esta producdo seja
relevante pela sua evidente contribui¢io em debates sobre estigma, preconceito, acesso a
medicamentos, terapias e a politicas de sadde, as leituras focalizadas na biogerontologia e na
interface com os estudos sobre homossexualidade, ainda no presente, sao incipientes. Este
capitulo, do mesmo modo, avan¢a no sentido de tragar uma espécie de conexao entre o
tempo e a epidemia, a partir de um olhar multissituado na confluéncia da biogerontologia
com as pesquisas sobre HIV-AIDS. Por meio de fontes primarias documentais e cientificas
diversas, examino trés temporalidades para a AIDS que permitem costurar as teorizagoes
biogerontolégicas vigentes desde os anos 1980, até a conformagao da Highly Active
Abntiretroviral Therapy, em 1996, quando a doenga passa a ser oficialmente descrita como um

agravo cronico, alvo de tecnologias biofarmacoldgicas ultraespecializadas.

Neste capitulo, analiso que a linguagem estabelecida durante as duas décadas finais
do século XX permite acessar trés momentos nos quais a doenga adquire um tipo particular
de status patoldgico, clivada por determinantes sociais definidos. Em primeiro lugar, e como
uma “doenga rara”, alegadamente afeita a “determinados grupos sociais”, a linguagem da
patologia forneceu inicialmente as estruturas explicativas da doenga. O “novo virus”,
estabelecido pelo seu sequenciamento e isolamento em laboratério, descolou a pré-condicao
“rara” e “minoritaria” da doenca a partir de uma racionalidade particularista, que enxergava
a via sexual de transmissao como o epicentro de afirmagoes sexistas e generificadas. Neste

contexto, tanto a doenga quanto o virus se tornaram instrumentos (bio)politicos e cientificos
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de classificacio, contabilizacio e escrutinio biomédico. Nao obstante, a nova racionalidade
nao produziu uma completa ruptura com explicagdes menos cientificas ou mecanicistas, que
cristalizaram o paciente de AIDS em nog¢des nao-hegemonicas baseadas em género,

sexualidade, raca/etnia e proveniéncia.

Em meio a processos categoriais afeitos ao diagnostico de infec¢bes sexualmente
transmissiveis e, nominalmente, ao Sarcoma de Kaposi, a linguagem patoldgica também
fomentou um senso de responsabilidade individual informado pelo status de saudde,
caracteristico de contextos liberais avan¢ados nos quais o campo da sadde se confunde a um
mercado composto por consumidores avidos por terapias e farmacos. A caracterizagao pelo
status de satde — cuja diferenca fora estabelecida tanto a nivel somatico, no campo das
analises sorologicas e sanguineas, quanto a nivel dos sujeitos, no campo social e moral —
produziu, ainda, um filio de autoridade e expertise biofarmacolégica do qual a
biogerontologia nao foi apenas recipiente, produzindo conhecimento alinhavado as

categorias clinicas e morais da epidemia.

Finalmente, no Capitulo V — “Estado, sociedade e mercado: a ecologia da anséncia” —, a tese
avalia que o movimento de inclusio de categorias médicas e a popularizagio de
biomarcadores a AIDS foram acompanhados por uma resisténcia institucional e
programatica para a universalizacdo das questdes de saude publica relativas aos agravos
decorrentes da imunodeficiéncia. Assim, e por meio da relagao desigual entre Estado,
sociedade e mercado, este capitulo retoma o intricado conflito sobre a auséncia das
estratégias coletivas de enfrentamento a AIDS concernentes ao envelhecimento e velhice,
durante as décadas de 1980 e 1990, observando a constituicdo de relagoes ténues entre

preventivismo, clientelismo, sexismo e racismo.

Duas pesquisas complementares desenvolvidas nos Estados Unidos permitem
entrever fontes histéricas e sociologicas novas, que envolveram a conformacio do
preventivismo, clientelismo, sexismo e racismo, na relacio desajustada entre Estado,
sociedade e mercado, aplicadas aos primeiros movimentos da gerontologia social com grupos
de HIV-AIDS, na cidade de Nova York, desde 1986. A primeira pesquisa, nos arquivos da
assistente social e feminista Florence Rush, tece algumas rotas a partir de vertentes do
ativismo gerontologico e do movimento do CARE, em coalizio a grupos atuantes e
reconhecidos internacionalmente, como o Pegple With AIDS Coalition (PWAC), Gay Men
Health Crisis (GMHC) e ACT UP. Este capitulo se insere naquilo que denominei como a
“chave da auséncia”. Portanto, e nas franjas das politicas de saude vigentes no perfodo,

analiso como a formacio de grupos de apoio/suporte se deu como resposta, ¢ até mesmo
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em oposi¢ao, a uma auséncia de estratégias pactuadas a nivel do National Institute of Health.
Naquele contexto, a agenda sobre a AIDS nido apenas se definia como politicamente
associada a uma questao “minoritaria”, como também era estimulada por uma resisténcia a

institucionaliza¢ao de uma parcela majoritaria do movimento gerontolégico em saide.

Do paradigma da doenga mental ao paradigma epidemiolégico, no qual a
homossexualidade foi cientificamente operacionalizada, os remédios sociais para o novo
agravo epidemioldgico se circunscreveram maiormente em uma tendéncia preventivista —
isto ¢, em investigar, demarcar e coibir praticas sexuais e relagdes socialmente avaliadas como
nocivas (i.e., de modo especial, rela¢des entre 0 mesmo sexo) — e no estabelecimento de um
novo mercado biofarmacolégico centrado na comercializacdo de terapias antirretrovirais. Em
que pese a importancia das terapias antirretrovirais, a pesquisa documental permite constatar
que sua dissemina¢ao mais geral nao foi correspondente a demanda disponivel nos Estados
Unidos, quer seja porque tais tratamentos nao eram acolhidos pelo meio médico
hegemonico, de maneira ampla e irrestrita; quer seja porque alguns agravos decorrentes da
AIDS, como a desnutri¢ao, fatiga, equimose, sarcopenia, osteopenia e imunossupressao,
eram tratados como intercorréncias comuns do envelhecimento e parte do processo de
senescéncia e senilidade, sendo associados a outros agravos e patologias cronicas que

despenderam como populares naquele contexto.
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METODOLOGIA

| O desenbo, os materiais e os métodos.
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O desenho da pesquisa foi caracterizado como observacional, descritivo, transversal, de
natureza qualitativa e quantitativa, baseado em revisdo narrativa de literatura, entrevistas e
pesquisa documental, estatistica descritiva, univariada e multivariada. Combinei, portanto,
métodos e técnicas qualitativas e quantitativas de mensuragao para os dados provenientes da
revisdo narrativa, a fim de agrupar informacdes e dados objetivos, por meio de graficos e
tabelas sobre os indicadores de produgao a partir do tema e recorte analisados. Assim, a
definicao de métodos mistos, recuperada por Creswell (2007) e Oliveira (2015), é igualmente ttil

para classificar o desenho metodolégico empregado neste estudo.

O percurso metodolégico foi dividido em dois momentos: (a) no primeiro momento,
foi realizada uma revisio narrativa de literatura com a finalidade de buscar, selecionar e
descrever os estudos primarios sobre homossexualidade e envelhecimento na area da
(bio)gerontologia nos Estados Unidos, Inglaterra e Brasil; apds isso, foram extraidas as
informagdoes mais relevantes dos estudos ja publicados, elaborando uma sintese quantitativa
e qualitativo-analitica das informagSes dentro do recorte temporal estabelecido — analisado
pelo intervalo de tempo de 1970 a 2018; (b) no segundo momento, foram conduzidas
pesquisa documental e entrevistas semiestruturadas, com pesquisadores especialistas na
tematica delimitada, nos Estados Unidos, objetivando coletar informagdes descritivas acerca
das afiliagbes tedricas, areas/subireas do conhecimento demarcadas nas pesquisas e
institutos nos quais as pesquisas se vinculavam. Os dois momentos (a, b), de maneira mais

detalhada, sdo apresentados a seguir.
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A. Primeiro momento

1. Buscar os estudos primarios:

Nesse momento, empreguei trés tipos de buscas: (a) wanual, (b) antomiitica e (c) Snow-

Balling.

(a) Para a busca manual, foram analisados sites de petiédicos/journals em busca dos artigos
e livros relacionados.

(b) Para a busca automiitica, foram analisadas publicacdes de acordo com as seguintes
palavras-chave: “aging/ ageing’ [AND] “homosexnality’. Essas palavras-chave, também
apresentadas como descritores, foram denominados por s#ings de busca. A biblioteca
digital utilizada foi a Web of Science — que é mais completo banco de dados utilizado para
indexagao de artigos. Neste momento, a busca foi baseada no Acesso Remoto CAFe, o
que me permitiu amplo acesso a base de dados por meio da assinatura digital provida pela
Coordenagao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES).

(c) Para a busca Snow-Balling, foram analisadas as listas de referéncias dos artigos
encontrados, visando descobrir novos estudos que se encontravam citados ao final.

As etapas empregadas (a, b e ¢) foram realizadas de modo individual e combinadas,
O que assegurou uma revisao mais completa em relagao aos artigos e trabalhos ja produzidos.
Por conseguinte, fiz uma selegao dos estudos primarios para serem avaliados. Para isso,
foram selecionados os artigos e trabalhos que estavam em concordancia com nossas

palavras-chave e tema.

Na sequéncia, foram extraidas informagoes relevantes acerca do material coletado,
observando detalhes de cada estudo, de maneira individual. E, por fim, produzi um resumo
das informacdes, oferecendo um balanco dos dados de cada trabalho, por meio de sintese
narrativa e tematica, para tratamento no Soffware R (versao 3.2.4). Estas informagbes extraidas

compunham dados sobre os titulos e os resumos das produgoes.

Para documentar todo o material perscrutado, criei um banco de dados qualitativo e
quantitativo no referido software, o qual agrupou informagdes objetivas em tabelas e graficos.
O material quantitativo auxiliou a demonstrar e a compreender os dados absolutos acerca do

aglomerado de trabalhos coletados, quer seja sobre os periddicos que mais receberam

37



publicacbes, de quais areas e/ou subireas do conhecimento eles foram provenientes,
equacionando por periodo (em décadas e ano de publicagao), institui¢des e tematica.
Finalmente, foi elaborada uma sintese parcial sobre os indicadores da producao nos Estados
Unidos, Inglaterra® e Brasil, analisando — de maneira qualitativa e ainda parcial — os
(bio)marcadores de velhice e envelhecimento produzidos, bem como as continuidades ou

rupturas em relagao ao que foi produzido em termos histéricos e por década.

Para analisar os resumos e os textos, utilizei a técnica de Text Mining, a partir da
frequéncia relativa e absoluta das palavras. Foram criadas nuvens de palavras e nuvens
comparativas (FELLOWS, 2012) das produgdes, as quais incluiram os titulos, resumos e o
corpo do texto, a fim de representar a frequéncia com que as palavras-chave apareciam e
identificar as palavras com maior prevaléncia. As nuvens de palavras sio um meio de
representar a frequéncia com que as palavras aparecem em um texto, de forma que quanto
maior e quanto mais escura a palavra estiver na figura, maior é a frequéncia da mesma. A
Nuvem de Comparagao contrasta os termos com maiores frequéncias em diferentes grupos,

mostrando as diferentes opinites/concepg¢des por grupo.

Foi empregada Analise de Correspondéncia (MINGOTI, 2017), para a construcao
de mapas perceptuais, e a Andlise de Sentimentos (ou Mineragio de Opiniao) (LIU, 2010), com
vistas a descrever as emogdes expressas nos textos, com base nas expressoes positivas e/ou
negativas utilizadas. A Awndlise de sentimentos, é o estudo computacional de opinies. Esta
analise produz inferéncias sobre os sentimentos das pessoas com base em suas expressoes

idiomaticas.

Com o intuito de agrupar textos similares a partir dos titulos e resumos, foi realizada
uma Andlise Hierdrquica de Agrupamento (HAIR et al., 2009), via Método de Ward, e distancia
Euclidiana. O método de Ward busca formar grupos de maneira a atingir sempre o menor
erro interno entre os vetores que compoe cada grupo e o vetor médio do grupo, ou seja, o

método busca o minimo desvio padrio entre os dados de cada grupo.

Além disso, foi empregada Andlise de Rede (ROBERT, RIDDLE, 2005) para explorar
as relagcoes entre xs co-autorxs. Para as redes realizadas foram calculados os indices de

densidade, transitividade e centralidade.

2L A base Web of Science ndo distingue os trabalhos provenientes da Inglaterra separadamente da Escdcia e Pais
de Gales, por exemplo. Assim, por questdes metodolégicas, foi adotada também a produgio dos paises da Gra-
Bretanha e Irlanda do Norte, os quais compdem o chamado Reino Unido (categoria que agrupa, no presente
estudo, as pesquisas da Inglaterra, Irlanda do Norte, Escocia e Pais de Gales).
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B . Segundo momento

No segundo momento, e por meio de um Zsiting Fellow no Departamento de Histéria da
Ciéncia da Universidade de Harvard, produzi um banco de dados baseado em pesquisa

documental e em entrevistas semiestruturadas, com uma Bolsa de Estagio-Pesquisa no

Exterior da FAPESP (19/10677-4).

A pesquisa documental foi realizada, maiormente, na biblioteca Arthur and Elizabeth
Schlesinger, do Radcliffe Institute for Advanced Research, e na New York Public Library
(NYPL). Nesta etapa, me baseei principalmente nos arquivos documentais e nas cole¢oes de
Florence Rush e Linda Laubenstein. Na cole¢ao de Rush, a pesquisa explorou informagdes
empiricas relevantes e inéditas a respeito das interfaces entre a biogerontologia e a
gerontologia social durante os anos 1990, notadamente relacionadas as questoes emergentes
de sadde publica em torno da epidemia de HIV-AIDS. Estes dados permitiram compreender
algumas caracteristicas e atravessamentos das questoes de saide suscitadas com os debates
sobre HIV-AIDS, na cidade de Nova York. Por outro lado, também delineou intersec¢oes

envolvendo as pesquisas sobre homossexualidade na (bio)gerontologia.

Na cole¢ao de Laubenstein, me concentrei em explorar aspectos relativos a
conformagdo das pesquisas sobre HIV-AIDS e suas interfaces com as discussoes sobre
homossexualidade. Particularmente, me interessava saber se haveria alguma descricio e/ou
delineamento sobre os usos dos termos “gay’, “homosexnal’ e “MSM’ da perspectiva
geracional, e o que isso poderia informar a respeito da inclusao de sujeitos especificos —

2 <«

também identificados pelas categorias “subpopulacées”, “subgrupos” ou “grupos especiais”.

Conforme a pesquisa documental foi avangando e se sofisticando, novos materiais
foram descobertos e informagoes originais foram produzidas e incorporadas a pesquisa. A
primeira delas, por um lado, esta circunscrita a reconstituicao que fiz, a partir dos dados de
Rush, sobre o estabelecimento das primeiras interfaces entre a gerontologia social e a
(bio)gerontologia por meio do Mother’s of Patientes with AIDS Group — um grupo de maes
formado por Florence Rush e outras ativistas, na cidade de Nova York, e que originou uma
extensa atuacao durante os anos 1990 ao lado do Brookdale Center on Aging, do Hunter College,

e outras institui¢des filantrépicas e autarquias.

Os materiais concernentes aos arquivos e, portanto, a primeira etapa da coleta de

dados, me levaram a informantes e personagens-chave cuja aproximag¢ao compreendeu a
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segunda etapa da pesquisa no exterior, por meio de entrevistas e fontes historicas nao-
documentadas previamente. Os nomes dxs interlocutorxs, assim como as informagdes que
poderiam expo-los publicamente foram alterados, a fim de manter o anonimato e as
prerrogativas éticas fundamentais para este tipo de investiga¢ao. Entretanto, os arquivos nos
quais os nomes foram veiculados publicamente, em artigos e entrevistas concedidas, com

autorizacao deliberada dxs autorxs, os nomes foram mantidos inalterados.

Duas entrevistas, de maneira particular, foram realizadas 7 /oco, em Nova York, e
obtidas de modo semiestruturado — isto é, sem um questionario delimitado com questoes
fechadas encaminhadas « priori, mas por meio de topicos-guia e questoes abertas. As outras
entrevistas, que constituem cinco interacbes pontuais com pesquisadorxs € outrxs
informantes, foram estabelecidas de modo online, a partir de mensagens enviadas por e-mail,

intermediadas pela técnica Swow-ball.

Durante a etapa final do estagio no exterior, investiguei uma revista e um jornal que
trataram mais abertamente das questdes sobre HIV-AIDS, homossexualidade e
envelhecimento nos Estados Unidos. A primeira delas foi a News/ne — publica¢ao editada
pelo PWAC e que produziu uma edi¢ao especial sobre as discussoes (bio)gerontoldgicas e
homossexualidade em fins dos anos 1990, e cujo conteddo Florence Rush colaborou por
meio de artigos, entrevistas e participagdes em congressos € seminarios organizados pelo

Brookdale Center on Aging.

A segundo foi o Bay Area Reporter — uma espécie de jornal sobre questdes relativas a
comunidade LGBTT+, criado em 1971 pelo ativista gay Bob Ross. Nas décadas de 1980 e
1990, o Bay Area Reporter se tornou uma fonte importante de atualizagdes sobre a crise da
AIDS. Em uma de suas publicacbes mais emblematicas, a de 1983, o jornal divulgou dados
de que até 40% das pessoas com AIDS nos Estados Unidos pertenciam a minorias raciais e
étnicas, divergindo sobre o estere6tipo amplamente difundido de que a AIDS era uma
“doenca de homens gays brancos de classe-média”. Em 1998, o jornal ganhou as manchetes
em todo o mundo com sua famosa matéria “No Obits”, marcando a importancia dos
tratamentos para o HIV ao observar pela primeira vez, desde o inicio da epidemia de AIDS

em 1981, a auséncia de notificaces de 6bito em uma determinada semana.

Esta famosa se¢ao de obituarios, conhecida p6s-1980 como “AIDS’ Obituaries”, foi
particularmente importante para mim durante a pesquisa documental. Isto, pois, tanto a
revista Newsline, cujo contato a priori me permitiu conhecer alguns obituarios de pessoas com
HIV-AIDS na época, quanto o jornal Bay Area Reporter, compartilhavam dados sobre o perfil

de mortalidade durante o periodo pré-HAART e apds. As duas secgdes de obituarios
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presentes no jornal e revista divergiam da maneira como CDC divulgava seus boletins
epidemiolégicos. De modo especial, os dois meios incluifram uma documentag¢io centrada
em sujeitos homossexuais, principalmente homens abertamente identificados como gays,
lésbicas e afro-americanos e “pessoas de cor”. Os 6bitos, reproduzidos por jornalistas com
base nos certificados de morte (certificate of death) divulgados pelas familias e amigos,
constituem uma parte significativa da histéria dos registros das mortes por HIV-AIDS e suas

principais distingGes em termos raciais, étnicos, geracionais e de género.

Naquele contexto, me propus a investigar os obituarios presentes nos arquivos
disponiveis da revista News/ine e do Bay Area Reporter, desde o primeiro caso confirmado de
AIDS, em 1981, até o ano de 2000. A incursdao se justificou pelo interesse em saber se
estudando a reconhecida se¢io de obituarios, seria possivel entrever uma compreensio
histérica sobre o perfil etario de mortalidade entre sujeitos homossexuais, a partir da média
de idade — e se isso mudou com o tempo. Ainda, se haveria algum tipo de invisibilidade
referente a mortalidade de sujeitos homossexuais mais velhos, assim como costumava haver

principalmente em termos de sua representagao nas comunidades LGBTT+ em geral.

Para investigar as descri¢cGes dos obituarios, coletei dados sociodemografico e a causa
da morte de 5.380 registros de obituarios do BAR, de 1° de janeiro de 1982 a 31 de dezembro
de 2000. Essas mortes aglutinam uma parte da AIDS” Obituaries Collection, que foi integrada

na década de 1980 na se¢ao principal de obituarios da BAR — criada em 1974.

Os registros dos Obitos foram digitalizados do Banco de Dados de Obituarios
(disponivel em http://obit.glbthistory.org/olo/index.jsp). O banco de dados foi formado
por 9 variaveis (“Dia do 6bito”, “Més do 6bito”, “Ano do 6bito”, “Ano de nascimento”,
“Raca”, “Etnia”, “Causa do 6bito”, “Sexo” e “Idade”). Do total de 48.420 observag¢oes, 300
dados ausentes foram encontrados. A categoria “Nacionalidade” teve muitos niveis com uma
frequéncia muito baixa. Assim, essa variavel foi agrupada em “americana’” e “nao americana’”.
A categoria “nao americana’” agrupou asiaticos, latinos, etc. Na analise descritiva das variaveis
categoricas, foram produzidas frequéncias absolutas e relativas. Para descrever as variaveis

numéricas, também foram produzidas medidas de posicao, tendéncia central e dispersao.

Inicialmente, foi realizada analise univariada comparando todas as variaveis com a
causa do 6bito. O Teste Qui-Quadrado (AGRESTI, KATERI, 2011) foi utilizado para
comparar as variaveis categoricas quanto as causas de morte. Para comparar os valores
medianos das variaveis numéricas de acordo com as causas de ébito, foi utilizado o teste de

Kruskal-Wallis (HOLLANDER, WOLFE, 1999). Nos casos em que os valores medianos
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foram significativos, o teste de Nemenyi (HOLLANDER, WOLFE, 1999) foi designado

para comparag¢oes multiplas.

Para melhor visualizar as comparagdes significativas, foram apresentados graficos de
barras para comparar variaveis categoricas com a causa do Obito e o Boxplot para
comparagoes do ano e idade com a causa do 6bito. Para verificar a influéncia das variaveis
de interesse no 6bito por HIV/AIDS, foi realizada uma andlise multivariada de regressao
logistica. Esta é uma forma de regressao particular em que a variavel dependente é categorica
e as variaveis independentes podem ser numéricas e categoricas. Para a selegdo das variaveis,
o método Backward foi aplicado (EFROYMSON, 1960). O método Backward ¢é o
procedimento de retirar, por vez, a variavel com maior valor de p, repetindo o procedimento
até que apenas as variaveis significativas permane¢am no modelo. Para o método Backward,

foi adotado nivel de significancia de 5%.

Ao ajustar um modelo logistico, ¢ fundamental verificar a existéncia de
multicolinearidade, que é um problema comum na estima¢ao de modelos lineares ou
generalizados, como no caso da Regressao Logistica. A multicolinearidade ocorre quando ha
altas correlagoes entre as variaveis de previsao, o que leva a estimativas nao confiaveis e
instaveis dos coeficientes de regressao. Para verificar a existéncia de multicolinearidade em
variaveis numéricas ou ordinais, pode-se utilizar o VIF (Variance Inflation Factor)
(MONTGOMERY, RUNGER, 2003). O VIF é uma medida que representa o quanto as
variaveis estao correlacionadas entre si, e quanto maior o VIF, maior a correlacdo. Variaveis
com VIF maior que 10 apresentam sinais de alta correlacao e por isso devem ser retiradas do
modelo. Além disso, outras métricas de qualidade do modelo foram apresentadas, como
Sensibilidade, Especificidade, Valor Preditivo Positivo (PPV), Valor Preditivo Negativo
(NPV), Exatidio e Area sob a curva ROC (AUC). Todas as andlises estatisticas foram
realizadas com o Software R (versao 4.0.2). Como os dados foram obtidos em um repositorio
de obituarios registrados por jornalistas, ndo foi possivel estabelecer discrepancias entre a
certidao de 6bito e as descrigdes dos obituarios. Isso explica a imprecisio na qualificagiao do
que foi produzido por médicos e jornalistas, suas continuidades e rupturas. Considerando
que muitos obituarios nao continham fotografias, nem informagdes relacionadas a raga e
etnia, uma parcela ndo minoritaria dos 6bitos nao foi incluida no total de 6bitos analisados
por nio atender aos requisitos para amostragem. Portanto, apenas os registros publicados,
com descri¢oes completas sobre raga, etnia, género, nacionalidade, dia de nascimento, ano

de nascimento, dia do 6bito, ano do 6bito e causa do 6bito foram considerados elegiveis. A
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despeito de qualquer imprecisao devido a esta limita¢ao, medidas de qualidade, bem como

andlises descritivas, univariadas e multivariadas, atestam a confiabilidade dos resultados.
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CAPITULO

| representagies do envelhecimento homossexual na biogerontologia.
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Neste capitulo, apresento os dados produzidos na etapa “a” do estudo. O capitulo, portanto,
oferece um balan¢o do que fora produzido em termos de dados sobre a pesquisa na Web of

Science, bem como a partir dos métodos e técnicas antetiormente descritos™.

O capitulo retoma as trés questdes finais apresentadas no Capitulo I, e permite
respondé-las por meio de um exame mais detido da producao. Dessa forma, em primeiro
lugar, traz pistas sobre quais seriam as representagoes das produgdes desde 1970, tomando
como base os estudos e as publicagdes sobre homossexualidade nas disciplinas cientificas
identificadas no campo (bio)gerontolégico. Em segundo lugar, ilumina as continuidades
e/ou rupturas no curso da producio (bio)gerontolégica sobre homossexualidade desde a
década 1970. E, finalmente, sobre quais pontos histéricos, por meio dos dados produzidos,
permitem identificar a compreensao cientifica a partir de questdes biopoliticas emergidas nos

anos 1980 e 1990.

Foram coletados 839 artigos da base Web of Science, que somam a produgao indexada
por meio dos descritores ““homosexunality”, “aging’ e “gerontology”. A producao recolhida
compreende os artigos produzidos e publicados entre os periodos de 1970 e Setembro de
2018, a partir de 51 areas/subdreas de pesquisa, sendo elas: Behavioral Sciences, Infectious
Diseases, Immunology, Public Environmental Occupational Health, Psychology,
Reproductive, Biology, Geriatrics Gerontology, Pediatrics, Health Care Sciences Services,
Demography, Research Experimental Medicine, Microbiology, Virology, Science
Technology Other Topics, Mathematics, Pharmacology Pharmacy, Sociology, Pathology,
Toxicology, Gastroenterology Hepatology, Psychiatry, Urology Nephrology, Environmental
Sciences, Ecology, Substance Abuse, Hematology, Genetics Heredity, Biochemistry
Molecular, Biology, Chemistry, Physiology, Social Sciences Other Topics, Social Issues,
General Internal Medicine, Respiratory System, Anthropology, Oncology, Biomedical Social
Sciences, Obstetrics Gynecology, Ethnic Studies, Neurosciences, Neurology, Mathematical
Computational Biology, Education Educational Research, Computer Science, Life Sciences,
Biomedicine Other Topics, Family Studies, Business Economics, Endocrinology
Metabolism, Communication, Cardiovascular System Cardiology, Surgery, Evolutionary

Biology, Urban Studies e Dermatology.

22 A maior parte destes dados ja se encontra publicada. Consultar Ferreira e Miskolci (2020), “Homosexuality and
biomarkers of aging in the production of gerontological knowledge by American, British, and Brazilian anthors”, Cadernos de
Saude Publica/Reports in Public Health, 36(3). Disponivel em: https://doi.org/10.1590/0102-311X00222618.
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Como se depreende pela Figura 1, por meio de levantamento prévio a respeito da
quantidade de producio indexada por pais (%o0), houve uma prevaléncia de estudos
maiormente concentrados nos Estados Unidos e Reino Unido. Os dois paises concentram a
maior quantidade de produc¢io cientifica, bem como as institui¢des e os trabalhos que

primeiro aderiram a tematica gerontolégica sobre homossexualidade.
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FIGURA 1: Produgao gerontologica indexada por pais representada em mapa coroplético, em %o. WEB OF SCIENCE DATABASE. 1970-2018 (SETEMBRO).
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FONTE: JOAO PAULO FERREIRA, 2021.
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Por meio da caracterizagio da producio quanto ao tipo de revista (Tabela 1), foi
observado que as mais prevalentes sio, respectivamente: PlosOne (9.9%), Sexually Transmitted
Diseases (8,0%) e Sexcually Transmitted Infections (7,2%). No total, as revistas mostradas na Tabela
1 representam 63,1% dos artigos produzidos. A maior parte dos artigos produzidos era

proveniente da década de 2010.

TABELA 1: Variaveis de caracterizagao dos artigos. Web of Science. 1970-2018

(setembro).
Variables N %
Top PlosOne 79 9,9%
10 Journals Sexually Transmitted Diseases 64 8,0%
Sexually Transmitted Infections 57 7,2%
AIDS Care-Psychological and Socio-Medical Aspects of AIDS/HIV 55 6,9%
JAIDS-Journal of Acquired Immune Deficiency Syndromes 52 6,5%
American Journal of Public Health 50 6,3%
Archives of Sexual Behavior 48 6,0%
International Journal of STD & AIDS 46 5,8%
AIDS 35 4,4%
Journal of Homosexuality 17 2,1%
Decade 1970s 8 1,0%
1980s 21 2,6%
1990s 26 3,3%
2000s 117 14,7%
2010s 625 78,4%
Number (Mean) / (S.D.) 27,33 59,06

of Quotations

FONTE: JOAO PAULO FERREIRA, 2021.

As dez areas que concentraram a maior quantidade de produ¢iao foram, em ordem
decrescente: (1%) Bebavioral Sciences (N = 7065), (2%) Infectious Diseases (N = 677), (3%) Immunology
(N = 630), (4%) Public Environmental Occupational (N = 526), (5%) Psychology (N = 520), (67
Reproductive Biology (N = 514), (7%) Geriatrics Gerontology (N = 440), (8%) Health Care Sciences
Services IN = 346), (9%) Demography (N = 313), (10%) Research Experimental Medicine (N =
225) (Figura 2).
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FIGURA 2: Produgao indexada por area de pesquisa, com repeti¢ao, em nimeros

absolutos. WEB OF SCIENCE DATABASE. 1970-2018 (SETEMBRO).
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TITULOS*

Por conseguinte, a Figura 3 apresenta as palavras mais utilizadas nos titulos dos artigos, de
forma geral, e a Figura 4 por década. Dos resultados, pode-se destacar que foram
encontrados 9362 termos nos titulos dos artigos de forma geral, sendo que 48 (0,51%)
correspondiam a década de 1970, 123 (1,31%) a década de 1980, 227 (2,42%) a década de
1990, 1350 (14,42%) a década de 2000 e 7562 (80,77%) a década de 2010. As cinco
palavras/termos mais frequentes foram: “wen”, “HIV”, “sex”, “among’ e “sexual’. Juntas,
essas palavras representam 20,5% dos termos utilizados nos titulos dos artigos. A Figura 5
também agrupa uma nuvem com as palavras mais prevalentes, de modo geral, e a Figura 6

ilustra as palavras subdivididas por décadas.

Assim, a homossexualidade foi descrita frequentemente como problema
epidemiolégico ao invés de um fendmeno associavel também a outros agravos a saude
mental, como depressdao causada por exposi¢ao continua a formas diversas de discriminagao
e preconceito, além de episédios de suicidio, perda da rede de suporte/apoio social na
velhice, limitagdes e déficits neurolégicos decorrentes de eventos estressantes e nocivos a

integridade social, economica ou fisica.
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Palavras mais frequentes nos titulos dos artigos — geral. WEB OF SCIENCE DATABASE. 1970-2018(SETEMBRO).
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da. WEB OF SCIENCE DATABASE.

éca

Palavras mais frequentes nos titulos dos artigos — por d

FIGURA 4

1970-2018(SETEMBRO).
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FIGURA 5: Palavras mais frequentes nos titulos dos artigos — geral. WEB OF SCIENCE

DATABASE. 1970-2018(SETEMBRO).
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FIGURA 6: Palavras mais frequentes nos titulos dos artigos — por década. WEB OF
SCIENCE DATABASE. 1970-2018(SETEMBRO).
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Ha, ainda, uma prevaléncia de termos que reiteram repetidamente a

bl

2> ¢
b

homossexualidade masculina como, por exemplo, “wen”, “msn’”’ e “gay”. Depreende-se disso,
portanto, o aspecto centralizador da homossexualidade masculina, de 1970 até o presente,
cuja énfase nestes trés descritores permite constatar dois pontos da perspectiva das
representagoes sobre homossexualidade na produ¢io académica: em primeiro lugar,
podetriamos considerar que se trata de um apagamento/nio reconhecimento da esfera sexual
de mulheres lésbicas e transexuais, por exemplo, a0 mesmo tempo em que se dissemina, de

outra forma, uma nogao hiperssexualizada das relagdes entre homens, prevalecendo uma

COl’anCCﬂSﬁO de comportamento sexual associada quase que exclusivamente a0 sexo.

Em relagdao a Analise de Sentimentos (Figura 6), foram agrupados os termos
considerados “positivos” e aqueles considerados “negativos”. Os dados permitem afirmar
que ha uma predominancia de termos “negativos” na producao gerontolégica, especialmente
relacionados ao impacto da epidemia de HIV-AIDS nos 1980 e 1990, em que ha, como
vimos, uma virada nos temas e topicos estudados nas pesquisas desde a disseminagao do
virus (Tabela 2, Figura 3, Figura 6). Os termos, portanto, revelam que o foco da produgao
foi a compreensao sexual do desejo ignorando, entre outros aspectos, a esfera amorosa e

afetiva das relacoes.

Em suma, o foco em torno das representacdes sexuais, sobretudo a partir dos anos
1980, ¢ sintomatico do panico sexual da AIDS, que marca uma mudan¢a em termos
cientificos e sociais a respeito da compreensio da homossexualidade. Se até 1973 havia a
associagao de homossexualidade com desordem mental (ou transtorno psiquiatrico), com a
despsiquiatrizagdo da homossexualidade — denominada naquela época como
“homossexualismo” —, ha uma mudan¢a em termos de vocabulario e representagdo das
relagOes sexuais com 0 mesmo sexo, a0 passo que a homossexualidade, a partir da epidemia

de HIV-aids, passa a ser reconhecida como perigo epidemioldgico.
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TABELA 2: Anilise de Sentimentos nos titulos das produgoes. Web of Science. 1970-

2018(setembro).
Positive Feelings Negative Feelings
Word N % Word N %
willingness 8 7,8%  risk 146 23,9%
rapid 7 6,8%  infection 143 23,4%
patient 6 58% infected 40 6,5%
suppott 6 58%  vitus 32 5,2%
effective 4 39%  cancer 24 3,9%
consistent 3 29%  epidemic 14 2,3%
effectiveness 3 2,9%  resistance 11 1,8%
important 3 2,9% stigma 11 1,8%
integrated 3 29%  naive 8 1,3%
benefit 2 1,9%  chronic 7 1,1%
comprehensive 2 19%  risky 6 1,0%
engaging 2 1,9%  stress 6 1,0%
enhanced 2 19%  symptoms 6 1,0%
good 2 19%  syndrome 6 1,0%
healthy 2 19%  discrimination 5 0,8%
receptive 2 1,9%  outbreak 5 0,8%
recommendations 2 1,9%  problems 5 0,8%
significant 2 1,9%  racism 5 0,8%
stability 2 1,9%  abuse 4 0,7%
successful 2 1,9%  death 4 0,7%
well 2 1,9%  suicidal 4 0,7%
accurate 1 1,0%  suicide 4 0,7%
advanced 1 1,0%  trauma 4 0,7%
affection 1 1,0%  traumatic 4 0,7%
appeal 1 1,0%  deficiency 3 0,5%

FONTE: JOAO PAULO FERREIRA, 2021.



FIGURA 7: Analise de Sentimentos positivos (azul) e negativos (vermelho). Web of Science. 1970-2018 (setembro).
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RESUMOS*

Em relacao aos resumos dos artigos, a Tabela 3 representa as 25 palavras mais frequentes,

de forma geral e por década. Os artigos das décadas de 1970 e 1980 nio apresentavam

resumos disponiveis, assim, analisei somente os dados referentes as décadas de 1990, 2000 e

2010. Foram encontrados 102.170 termos nos resumos dos artigos de forma geral, sendo
que 1.029 (1,01%) eram referentes a artigos da década de 1990, 14.847 (14,53%) da década
de 2000 e 86.294 (84,46%) de 2010. De forma geral, as 5 palavras mais frequentes foram:
“HIV”, “men”, “MSM”, “sex” e “among’ (Figura 8).

TABELA 3: Palavras mais frequentes nos resumos dos artigos — geral e por década. Web

of Science. 1990-2018(setembro).

General 1990s 2000s 2010s

Word N % Word N % Word N % Word N %

hiv 3116 3,0%  age 34 33% hiv 427 2,9%  hiv 2678  3,1%
men 2174 2]1%  aids 24 23% men 391 2,6%  men 1764  2,0%
msm 1717 1,7%  men 19 1,8%  sexual 188 1,3%  msm 1552 1,8%
sex 1290  1,3%  male 14 1,4%  risk 172 1,2%  sex 1121 1,3%
among 1212 1,2%  time 12 1,2%  sex 167 1,1%  among 1044 1,2%
sexual 1157 1,1%  among 11 1,1% msm 165 1,1%  sexual 967 1,1%
risk 1057 1,0%  hiv 11 1,1%  among 157 1,1%  risk 878 1,0%
infection 732 0,7%  persons 11 1,1%  anal 127 0,9%  infection 629 0,7%
anal 629 0,6%  incidence 10 1,0%  study 106 0,7%  associated 510 0,6%
use 606 0,6%  seroconversion 10 1,0%  positive 100 0,7%  use 510 0,6%
study 603 0,6%  aged 9 0,9%  infection 97 0,7%  health 507 0,6%
associated 567 0,6%  women 9 0,9%  use 94 0,6%  anal 502 0,6%
health 562 0,6%  years 9 0,9%  results 89 0,6%  study 494 0,6%
results 529 0,5%  increase 9 09%  gay 87 0,6%  testing 458 0,5%
positive 526 0,5%  cases 8 0,8%  partners 83 0,6%  prevalence 447 0,5%
reported 524 0,5%  states 8 0,8%  reported 82 0,6%  results 436 0,5%
partners 509 0,5%  united 8 0,8%  patients 78 0,5%  reported 435 0,5%
prevalence 506 0,5%  reported 7 0,7%  women 77 0,5%  years 432 0,5%
testing 506 0,5%  risk 7 0,7%  age 74 0,5%  positive 426 0,5%
patients 503 0,5%  data 7 0,7%  likely 62 0,4%  partners 425 0,5%
years 491 0,5%  distribution 7 0,7%  prevalence 59 0,4%  patients 422 0,5%
high 435 0,4%  younger 7 0,7%  partner 57 0,4%  high 378 0,4%
age 405 0,4%  increased 7 0,7%  health 55 0,4%  syphilis 345 0,4%
women 396 0,4%  progression 7 0,7%  negative 55 0,4%  methods 332 0,4%
gay 388 0,4%  classic 7 0,7%  high 55 0,4%  participants 331 0,4%

FONTE: JOAO PAULO FERREIRA, 2021.
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FIGURA 8: Nuvem das palavras mais utilizadas nos resumos dos artigos. Web of Science.

1990-2018(setembro).
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FONTE: JOAO PAULO FERREIRA, 2021.

Da Analise de Sentimentos, foram encontradas 7.233 correspondéncias entre as
palavras nos textos, sendo que 2.124 foram correspondéncias referentes a sentimentos
“positivos” e 5.109 foram correspondéncias referentes a sentimentos “negativos” (Tabela 4),
o que confere uma continuidade reiterada de termos negativos na produgao, ao longo das
décadas. As 5 palavras mais frequentes referentes aos Sentimentos Positivos foram:
“tmportant’, “receptive’, “well’, “supporf’ e “effective’ — juntas elas representam 20,1% dos

Sentimentos Positivos encontrados (Figura 9). As 5 palavras referentes aos Sentimentos

59



2

Negativos foram: “risk”, “infection”, “infected’, “cancer” e “virus” — juntas elas representam

53,5% dos Sentimentos Negativos encontrados (Figura 9). A prevaléncia de descritores

negativos evidencia ainda uma gramatica mais proxima a descritores do campo da patologia,

cujos sentidos podem estar associados a uma visao moralizante que reconhece a velhice

homossexual como algo negativo. Assim, por enfatizar continuamente aspectos

patologizantes da sexualidade, tais descritores contribuem para processos de discriminagao e

preconceito na velhice homossexual.

TABELA 4: Analise de Sentimentos nos resumos das produgdes. Web of Science. 1990-
2018(setembro).

Positive Feelings

Negative Feelings

Word
important
receptive
well

support
effective
patient
consistent
rapid
available
willingness
stable
improve
appropriate
pep

better
effectiveness
engaging
steady
recommended
protective
improved
convenience
safe
positively

sensitive

N
107
85
85
82
68
68
57
51
44
39
34
33
32
32
30
30
28
26
25
23
21
20
20
19
19

%
5,0%
4,0%
4,0%
3,9%
3,2%
3,2%
2,7%
2,4%
2,1%
1,8%
1,6%
1,6%
1,5%
1,5%
1,4%
1,4%
1,3%
1,2%
1,2%
1,1%
1,0%
0,9%
0,9%
0,9%
0,9%

Word

risk
infection
infected
cancer
virus
epidemic
symptoms
stigma
unknown
resistance
discrimination
distress
abuse
limited
risky
problems
hazard
stress
suicide
chronic
depression
disorder
lack
severity

burden

N
1092
985
307
188
160
101
95
87
70
65
50
45
43
40
39
35
34
33
32
31
30
30
27
27
25

%
21,4%
19,3%

6,0%
3,7%
3,1%
2,0%
1,9%
1,7%
1,4%
1,3%
1,0%
0,9%
0,8%
0,8%
0,8%
0,7%
0,7%
0,6%
0,6%
0,6%
0,6%
0,6%
0,5%
0,5%
0,5%

FONTE: JOAO PAULO FERREIRA, 2021.
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FIGURA 9: Analise de Sentimentos positivos (azul) e negativos (vermelho). Web of Science. 1990-2018(setembro).
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A partir dos resumos, nota-se que o foco das pesquisas tende a associar homens de
meia-idade e acima ao HIV-AIDS, a infecgao, ao risco e, predominantemente, a esfera sexual.
O apagamento de outras questes/esferas inerentes ao envelhecimento e velhice pode set
compreendido como uma resposta das novas ciéncias médicas ao panico sexual-moral da

AIDS, a partir de uma inflexao na produgio da gerontologia, como os dados corroboram.

Ha, portanto, uma hipersexualizagio de homens homossexuais na drea da
gerontologia, como se eles nao tivessem outros problemas de saude, questoes relativas a
sociabilidade e dilemas afetivos e emocionais no curso da vida. Este fato pode ser
compreendido, ainda, a partir de analise por associagao, que foi realizada para saber quais
termos se agrupavam com os descritores mais prevalentes nos resumos, sendo estes: “HIT”,
“men”, “MSM”, “sex”” e “among’. A tabela 5 apresenta uma andlise de associagdo entre os
termos mais frequentes nos resumos. Os valores estao entre 0 e 1, quantidade interpretada
como a for¢a de associagdo entre os termos. Por exemplo, se a correlagao for igual a 1,
significa que os dois termos foram usados em conjunto em 100% dos textos, enquanto que

se a correlacio for igual a 0,50, os dois termos foram usados em conjunto em 50% dos textos.

TABELA 5: Anilise de associagao entre os termos mais frequentes nos resumos. Web of

Science. 1990-2018 (setembro).

HIV Men MSM Sex Among

negative 0,36 sex 0,26 among 0,35 partners 0,32 msm 0,35
positive 0,36 gay 0,26 hiv 0,33 men 0,26 prevalence 0,29
msm 0,33 reported 0,24 background 0,28 unprotected 0,24 hiv 0,27
risk 0,30 risk 0,24 high 0,28 reported 0,23 conclusions 0,24
testing 0,29 among 0,20  prevalence 0,27 last 0,23 methods 0,24
infection 0,28 glasgow 0,20  infection 0,25 married 0,23 infection 0,21
among 0,27 hiv 0,19  black 0,24 exchanged 0,23 sex 0,21
prevention 0,27 aftican 0,19 tested 0,22 among 0,21 background 0,21
infected 0,26 symbol 0,19  china 0,21 male 0,21 conducted 0,21
test 0,26 unusual 0,19  methods 0,21 msm 0,21 men 0,20
status 0,26 anal 0,18  white 0,19 reporting 0,21 associated 0,20
high 0,22 ethnic 0,18  std 0,19 behaviors 0,20 regression 0,20
incidence 0,21 london 0,18  billion 0,19 drugs 0,19 sectional 0,20
diagnosed 0,21 self 0,17  prevented 0,18 past 0,19 annualized 0,20
transmission 0,20 conclusion 0,17 qay 0,18 selling 0,19 hev 0,19
antiretroviral 0,20 status 0,17 mixing 0,18 wives 0,19 accordance 0,18
men 0,19 behaviour 0,17 expensive 0,18 receptive 0,18 advisory 0,18
viral 0,19 programmes 0,17  favorably 0,18 risk 0,18 committee 0,18
black 0,19 brighton 0,17  hotizon 0,18 money 0,18 conjugate 0,18
unknown 0,19 denies 0,17  interim 0,18 msmw 0,18 meningococcal 0,18

FONTE: JOAO PAULO FERREIRA, 2021.

A epidemia reposicionou a compressao sobre a homossexualidade, deixando de

reconhecer, como se depreende pelos dados, aspectos tocantes a sociabilidade e as redes de
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suporte e apoio social. Ainda que se possa inferir uma possivel cautela cientifica na pouca
aten¢ao a saude mental, ja que associar a homossexualidade a ela poderia evocar sua
associa¢ao superada como distarbio psiquiatrico, o fato é que os estudos biogerontologicos
reforcaram as representagoes sociais que, a partit da década de 1980, tornaram a

homossexualidade masculina quase sinonimo de AIDS (POLLAK, 1990; GILMAN, 1991).

O panico sexnal da AIDS e o corte representacional na produgao sobre envelbecimento e homossexualidade

Com base nos dados produzidos e apresentados anteriormente, inicio a discussao com a
seguinte pergunta: quais as razOes para a predominancia da AIDS na produc¢io
(bio)gerontologica sobre homossexualidade? A primeira razao que a ser considerada diz
respeito a invenc¢ao dos grupos de risco por parte da epidemiologia. A expressao “grupo de
risco” (ou “grupo exposto”), segundo Susan Sontag (1989) e Michel Pollak (1990), esta

presente na literatura médica desde os primeiros registros de casos de HIV-AIDS.

De acordo com Pollak (1990), a associagao entre grupos sociais especificos e a AIDS
precedeu a um perfil clinico, resultando em uma correlagao questionavel do ponto de vista
biolégico sobre sujeitos, estilos de vida e praticas sexuais. A publicizacao de casos de sarcoma
de Kaposi e de Pneumocystis carinii, a partir de 1981, criou uma vigilancia rigorosa voltada a
grupos socialmente estigmatizados, dentre os quais estavam homossexuais, toxicOmanos por

via intravenosa, imigrantes haitianos e prostitutas.

A partir do final de 1981, os homossexuais e seu “estilo de vida” tornam-se o
objeto privilegiado dos pesquisadores do Centers for Disease Controls (CDC),
colocando em questio o uso de drogas recreativas e euforizantes (os “poppers”,
isto ¢, o nitrato de amila), a promiscuidade, a sodomia (principalmente passiva):
“Segundo o Dr. Friedmann-Kien, os médicos tinham indicado que a maioria dos casos eram
homossexuais mascnlinos que tinham relagdes sexuais frequentes e diversificadas com nuiltiplos
parceiros; até deg por noite, quatro vezes por semana |. .. |y além disso, muitos pacientes disseram
ter usado drogas recreativas, tal como o nitrato de amila e 0 LSD, com o objetivo de aumentarem
seus prageres sexnais’. Em novembro de 1981, podia-se ler numa contribuicio ao 1
Congresso Mundial sobre as Doencas Sexualmente Transmissiveis, organizado

em San Juan: “A concentragio dos casos no grupo de homossexnais torna plausivel a tese
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segundo a qual convém procurar os fatores de causalidade no estilo de vida e no ambiente social’

(POLLAK, 1990, p. 122).

Os dados compilados permitem afirmar que o campo de estudos (bio)gerontolégicos
sofreu os efeitos da epidemia, gerando uma onda permanente e progressiva de pesquisas
desde, a0 menos, a década de 1980. Do ponto de vista tematico, os dados revelam que o
impacto da epidemia de HIV-AIDS repercutiu progressivamente em, pelo menos, 51
(sub)areas de investigacao indexadas na base Web of Science, reunindo a produgao das ciéncias
da saude, biolégicas, sociais, exatas e tecnolégicas. Assim, a onda de estudos sobre HIV-
AIDS foi quantitativamente maior do que a onda que incidiu nos estudos gays e lésbicos
provenientes da chamada Revolu¢iao Sexual de meados de 1960-1970, os quais originaram
pesquisas relevantes em termos socioantropologicos e qualitativos nos Estados Unidos,
Inglaterra e Brasil. H4, contudo, uma diferenca entre eles: enquanto os estudos
s6cioantropologicos buscaram, ao menos em parte, combater a discriminagao e o estigma,
as pesquisas da area da saude e medicina respondiam a emergéncia do panico sexual
contribuindo — mesmo sem inten¢do — para novas formas de higienizacao, controle e

monitoramento de popula¢des consideradas expostas (PERLONGHER, 1987).

A partir das primeiras publicacoes (médicas e midiaticas) na América do Norte e
Europa, as questoes concernentes aos fundamentos da doenga niao lidaram apenas com
aspectos clinicos, constituindo questdes morais e sociais mais complexas (SONTAG, 1989;
POLLAK, 1990; GILMAN, 1991; GOULD, 2009). A AIDS, além disso, se situou entre as
doengas epidémicas do passado, recriando um panico epidemiolégico conhecido a partir de
uma suposta ameaga global, e as doencas cronicas da modernidade, convergindo uma

problematica bioldgica e as de etiologia psicossocial.

Como outros notaram, os discursos sobre a AIDS transbordaram
consistentemente de histérias moralizantes. Os primeiros relatos médicos e da
midia tradicional foram baseados em uma forte dose de sensacionalismo
homofébico sobre praticas sexuais masculinas gays, colocando em primeiro plano
tabus sociais como sexo anal, sexo anénimo e o sexo frequente com multiplos
patceiros. A midia, em particular, concentrou-se nos casos mais impressionantes
e dramdticos de homens gays com histérias de mais de mil parceiros sexuais,
ignorando aqueles cujas histérias sexuais eram mais convencionais. Sua histeria

refletiu e refor¢ou discursos dominantes que equiparavam a homossexualidade e
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sujeitos homossexuais com doenca e perversio (GOULD, 2009, p. 231, Tradugio

Lavre)?.

O panico provocado em torno do “sexo anal” entre homens surge como um “co-
fator” de causalidade da transmissao, uma vez que associa uma pratica a um potencial de
exposi¢ao ao virus. Na producao analisada, verificou-se o aparecimento do termo ja na
década de 1980, como demonstrou o Grafico 2, perdurando até as recentes publicagdes, ao
lado de “MSM”, “sex”, “among’ e “men”. O dispositivo preventivo™, como uma categoria
polissémica e niao apenas limitada a AIDS, articulou nog¢des internas e externas a0 campo
médico-gerontolégico, confluindo saberes e representagdes provenientes de diversas areas
de pesquisa. Essas categorias, alids, funcionaram como biomarcadores preventivos de sexualidade,
cujas representacoes e simbologia nio se restringiam apenas aos campos da virologia,
patologia e epidemiologia, mas que abarcavam um discurso ambiguo, igualmente afeito a

rotulagdo e estigmatiza¢ao de sujeitos e subjetividades.

Com a inflexdo provocada pela AIDS na producio biogerontologica e a manuteng¢ao
no presente das representacdes emergidas no passado — principalmente em fins dos anos
1980 e, mais progressivamente, a partir dos anos 1990, conforme os dados para os resumos

corroboraram —, considero trés linhas de argumentacio complementares que serdo

abordadas a partir daqui: (a) o efeito continuo e jamais superado do panico sexual da AIDS;
(b) o papel conferido as doengas cronicas na contemporaneidade; e (c) o aspecto
demografico envolvendo o aumento da longevidade de pessoas com HIV-AIDS, por meio

de politicas publicas e/ou privadas de distribui¢io de coquetel antirretroviral, suplementagio

nutricional e estratégias de prevencao.

¢ 2

Iniciando pelo item “a”, em relagao ao efeito continuo e nao superado do panico da
AIDS, ¢é preciso considerar, em primeiro lugar, que os anos iniciais que envolveram a

descoberta e disseminagao da chamada Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA,

2 “As others have noted, discourses about AIDS have consistently overflowed with moraliging stories. Initial medical and
mainstream media reports were premised on a heavy dose of homophobic sensationalism about gay male sexual practices,
Joregrounding social taboos such as anal sex, anonymons sex, and frequent sex with multiple partners. The media in particnlar
Jocused on the most stunning and dramatic cases of gay men with histories of over one thousand sexual partners while ignoring those
whose sexcual bistories were more conventional. Their hysteria reflected and reinforced dominant disconrses that equated
homosexcuality and homosexnals with disease and perversion” (GOULD, 2009, p. 231).

24 Utilizo o termo segundo as consideragdes teoricas de Néstor Perlongher (1987), Larissa Pelucio e Richard
Miskolci (2009). Em especial, “o discurso preventivo nio se circunscreve somente a prevengio da aids; trata-
se de um conjunto de normas, pardmetros e diretrizes que permeiam a visdo médica, pautando condutas para
os individuos evitarem agravos a saude” (PELUCIO MISKOLCI, 2009, p. 127).
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acronimo em portugués correspondente a AIDS, Acquired Inmmune Deficiency Syndrome) — grosso
modo entre 1981 e 1986 — precederam a um periodo histérico no qual se concebia
socialmente sujeitos homossexuais como pacientes psiquiatricos, portadores de um tipo de
distarbio peculiar. Na primeira edicio do Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos
Mentais (DSM-I), publicado em 1952, a homossexualidade foi incluida entre os distarbios
sociopaticos da personalidade, como um desvio sexual compreendendo um tipo de
comportamento patolégico. Na segunda edi¢ao do DSM 111, publicada em 1968, a categoria
dos distarbios sociopaticos da personalidade nao mais aparecia, mas a homossexualidade
continuava entre os desvios sexuais, sendo os homossexuais descritos como incapazes de
substituir suas praticas pelo comportamento sexual “normal” — i.e., heterossexual. Somente
em 1973, e sob intensa comogao e protesto de ativistas gays e com o apoio de psiquiatras, o
conselho diretor da American Psychiatric Association retirou a homossexualidade como

diagnostico de doenga mental.

Sob o prisma da producio, nota-se que os titulos das pesquisas que se referiam a
homossexualidade como problema psiquiatrico mantiveram crescimento até os anos 1980, a
despeito do movimento para despatologizar as relagdes entre 0 mesmo sexo e até uma década
apos a retificacdo do DSM 11I. Em sintese, mesmo depois da retirada da homossexualidade
da lista de distarbios psiquiatricos, nos anos 1970 as pesquisas ainda lidavam com termos
como “mental”’, “psychiatric’ e “patients”, ao passo que nos anos 1980, por outro lado, hd uma
coexisténcia entre a associagdo da homossexualidade e “psychiatric’, com outros

biomarcadores, maiormente oriundos do campo da epidemiologia. Estes, por sua vez,

b
b

buscavam associar as relacoes entre o mesmo sexo a “sarcoma’, “kaposis’, “anal’, “men
bl > 5

“homosexunal” e “mortality”. A partir de entdo, ha um aprofundamento de tais (bio)marcadores,

que perduraram de modo progressivo até o presente, COmo se constata na comparagao por

década da produgao analisada — de 1970 a 2010.

Segundo Pelicio e Miskolci (2009), o ponto de viragem da perspectiva psiquidtrica
para a epidemioldgica marca um processo de “repatologizacao” do desejo homossexual, o
qual se cristaliza durante a disseminacdo da AIDS e intensifica-se no auge das mortes, em
que ndo mais se compreendia o desejo e as relagbes homoerdticas como uma questio de

ordem mental, mas como um agravo de natureza transmissivel e cronica, levando a

25 Hste intervalo temporal é precisamente importante, pois situa dois momentos relevantes a historia da AIDS.
O primeiro deles esta situado em julho de 1981, quando a doenga ¢ primeiramente descrita. O segundo, que
compreende o intervalo entre 1981 e 19806, é considerado o periodo do panico sexual, quando as defini¢Ges
epidemioldgicas e sociais buscaram associar uma profilaxia de risco a AIDS por meio de marcadores de género,
raca/etnia e sexualidade delimitados.
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construcao de um panico moral supostamente ameagador e nocivo a ordem sexual-social do

periodo.

A compreensio desta forma contemporinea de ordenar, classificar e controlar a
sexualidade exige retomar o modo como as autoridades de saude publica reagi-
ram a emergéncia da epidemia de HIV-aids construindo a doenga como sexual-
mente transmissivel, o que permitiu que — por meios agndsticos e “cientificos” —
se mantivesse a crenga em um antagonismo originario entre o desejo e a ordem
social. Isto se deu pela eleicio do homoerotismo como a grande ameaga, de forma
que — por meio de sua associa¢do com um virus mortal — assistimos a criagao do

maior panico sexual da histéria contemporanea.

A forma como a saide publica lidou com a epidemia em seu inicio fez com que
emergisse a figura do “aidético”, uma bioidentidade que, apds receber um
tratamento politico, passou a aglutinar “pessoas vivendo com AIDS” em
demandas por politicas puiblicas, nas quais o paradoxo foucaultiano da saude se
fez eloquente. As identidades epidemioldgicas permitem que, através de uma série
de procedimentos discursivos, se regulem comportamentos (ndo sé sexuais),
conformando assim novas subjetividades marcadas pela “autoperitagem”

(PELUCIO, MISKOLCI, 2009, p. 131).

Essa nova episteme biogerontologica, pensada nos termos de Michel Foucault (1973)
e como resultado da convergéncia entre saberes psi e biomédicos, serviu de base para os
estudos vindouros sobre sexualidade, medicacoes e formas de controle viral,
concomitantemente a mecanismos de prevengao, tratamento e (re)medicaliza¢io de uma

doengca sexualmente transmissivel que se confundiu com a préopria (homo)sexualidade.

Nikolas Rose (2013, p. 153), nesse aspecto, considera que as formas modernas de
rastreamento e gerenciamento da vida, nas ciéncias biomédicas contemporaneas, tém
provocado uma coalizao entre imperativos de mercado e a formagao de novos saberes. Isto,
pois, o interesse pela AIDS, a0 menos nos EUA e no Reino Unido, provém de pesquisas
financiadas por empresas privadas, interessadas na comercializacao de técnicas e produtos
biofarmacolégicos que amenizem os efeitos causados pela supressao imunolégica, como é o
caso da Gilead Sciences, Inc., que financia pesquisas e estudos na América do Norte, Europa
e Australia, por exemplo. De qualquer forma, assim como Rose (2013), considero que a
associagao entre envelhecimento, doenca, tecnologia, ciéncia e comércio originou uma

crescente responsabilidade pela gestio da prépria vida. Na mesma medida, também produziu
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imperativos biomédicos baseados em técnicas sofisticadas de classificagao e categorizagao.
A emergéncia de novas bioidentidades baseadas em status de saside, como foi o caso de
“MSN, “HIV positive” e “aidético”, por exemplo, explica a urgéncia no reconhecimento de

uma doenga continuamente gerida por um tipo de dispositivo moral.

As formas contemporaneas de gerir e inspecionar as questoes relativas aos processos
de saude-doenca estio profundamente inseridas em dinamicas que integram concepgoes
patologizantes e, em grande medida, na experiéncia social com panicos do passado
provocados pelas grandes epidemias. Os biomarcadores produzidos a partir do panico sexual
da AIDS, por outro lado, figuram também como categorias inerradicaveis de producao de
saber e reconhecimento coletivo, sobretudo quando se analisa o papel das doengas cronicas

desde o dltimo século em distintas areas de pesquisa (EHRENREICH, 2018).

Dessa forma, e seguindo para a segunda linha de argumentacao proposta (b), o
destaque conferido a epidemia de HIV-AIDS deve-se ainda a um modelo de transi¢ao
epidemiolégica e demografica largamente discutido na epidemiologia com base na
experiéncia de democracias liberais avangadas, e cujo marco histérico varia de acordo com
aspectos econdmicos, culturais e sociais. Embora problematico da perspectiva geopolitica,
este “modelo global” de transicio demografica e epidemioldgica tem marcado parte
consideravel da producgiao demografica e epidemiolégica académica desde fins do século XX,
cristalizando a experiéncia das grandes economias ocidentais como exemplo generalizavel, e
apagando ou minorando discussdes que permitam considerar contingéncias e efeitos dessas

mudangas em seus contextos locais.

George W. Leeson (2015) argumenta que a centralidade conferida as doengas
cronicas na modernidade tem a ver com a maneira pela qual os pafses tém lidado com uma
mudanga na geografia populacional, iniciada em fins do século XIX em contextos nacionais
desenvolvidos, e que tem levado a um aumento progressivo das taxas de expectativa de vida
e a uma prevaléncia de doengas cronicas em detrimento daquelas de etiologias infecto-
contagiosas. Leeson (2015) e Harper (2016) consideram que o declinio combinado da
mortalidade e fecundidade, precisamente em fins do século XX a nivel global, propiciou uma
modifica¢do estrutural na dinamica demografica no mundo. Isto, porque, ndo ha somente
uma mudanca do ponto de vista da expectativa de vida e longevidade, mas uma convergéncia
entre quadros trataveis e permanentes de patologias, aumento das comorbidades,
modificacio dos padrées de morbimortalidade e crescimento da incidéncia de doengas

cronicas.
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Um marco histérico passivel de consideragao a partir da perspectiva demografica, a
qual integra o aumento da sobrevida de pessoas com HIV-AIDS, consiste na
disponibilizagio de terapia antirretroviral, por meio do coquetel antirretroviral®® em fins da
década de 1990. Segundo os dados coletados, houve uma crescente utilizagao de termos
relativos a identificagdo e monitoramento da AIDS, notadamente a partir dos
(bio)ymarcadores “festing’, “positive”, “negative” e “status”’, simultaneamente a disseminagao de
terapias antirretrovirais nos anos 1990. Estes termos refletem também um aumento das
politicas focalizadas em pessoas vivendo com HIV-AIDS e que, desde a disponibilizagao do
coquetel antirretroviral, tiveram um aumento consideravel da expectativa de vida,

equiparado, inclusive, a expectativa de vida de pessoas nao-infectadas.

Preliminarmente, é possivel sugerir que uma das explicagdes para a predominancia e
permanéncia da AIDS na produgao biogerontolégica desde 1980 se deve as transformagdes
demograficas e epidemiologicas do dltimo século, relativas a maneira pela qual a epidemia
foi assimilada e reproduzida pelas pesquisas focadas em doengas cronicas e a uma tendéncia
também observavel em paises em desenvolvimento de aumento da morbidade por doengas
cronicas, a partir dos ja comentados “grupos expostos”. Assim, incorporando uma agenda
de satude afeita ao tratamento e controle de populagdes consideradas de “risco”, em que se
incluem — também por razdes sociais e historicas oriundas de um panico moral — as
homossexualidades. Além disso, houve um aumento substancial da indexacao digital de
artigos e ensaios académicos, os quais podem ter influenciado no aumento da producio
global em termos quantitativos, uma vez que a literatura académica, de maneira geral, foi
afetada diretamente pelas politicas editoriais focadas em divulgacdo por repositérios on-line
e, ainda, pela expansao da Internet comercial em fins dos anos 1990, possibilitando o acesso

aos artigos e manuscritos em praticamente todo o mundo via Web 2.0.

26 Highly Active Antiretroviral Therapy, HAART. Logo ap6s a descricio do HIV em 1981, uma variedade de
terapias usando apenas um medicamento foi introduzida para pessoas que viviam com o HIV. Isso incluiu o
medicamento azidotimidina (AZT). Apesar do sucesso inicial, essas “monoterapias” provaram ser ineficazes
em retardar a progressdo do virus. Essa falha foi devido a capacidade do HIV de desenvolver rapidamente
resisténcia a esses tratamentos com um unico medicamento. Em outras palavras, o HIV sofreu mutac¢io para
uma forma que nio mais respondia aos medicamentos individuais. Em 1995, um tratamento medicamentoso
combinado conhecido como “coquetel da AIDS” foi introduzido. Este tipo de terapia era originalmente
conhecido como terapia anti-retroviral altamente ativa (HAART). E também chamada de terapia antirretroviral
combinada (TARV) ou simplesmente terapia antirretroviral (ART). Independentemente do nome, o ART
resultou em melhorias substanciais na sobrevida de pessoas que o usaram. As pessoas experimentaram
diminui¢io da carga viral (a quantidade de HIV em seu corpo) e aumento da contagem de células CD4 (células
do sistema imunoldgico que sdo destruidas pelo HIV).
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Consideragoes

A produgiao que se configura como biogerontolégica desde meados da década de 1970 ja
emerge no contexto da despsiquiatriza¢io da homossexualidade (retirada do CID em 1973),
portanto — propositalmente ou niao — afastando-a da tematica da satde mental. Tal fato, no
entanto, distanciou a produgao sobre envelhecimento homossexual de temas importantes
como as consequéncias da exposi¢ao continua a formas de discriminagao e preconceito e —
como provam os dados — a aproximou de uma compreensao da homossexualidade como
questio epidemiolégica, mormente associada ao sexo e ao tisco de contrair DSTs”. H4 que
se considerar, ainda, o incentivo crescente a pesquisa de segmentos populacionais que serao
consumidores em potencial de farmacos, quer seja focalizando em tratamento de um agravo
cronico, por meio do coquetel, no caso da AIDS, ou também para a prevengao, como ¢ a
situagao contemporanea a partir das profilaxias pré e pés-exposicao (PrEP e PEP). De todo
modo, os dados produzidos permitem conceber a associa¢ao de estudos envolvendo as novas
tecnologias farmacoldgicas pela PrEP e PEP, especialmente nas pesquisas originadas na

década de 2010.

A partir da década de 1990, e segundo as bases consultadas, as nog¢oes de velhice que
passaram a moldar os descritores cientificos na biogerontologia focalizaram na epidemia de
HIV-aids, vinculando discursos sobre o risco epidemioldgico afeito as relagdes entre homens
e ao tratamento de questoes de ordem farmacoldgica. Portanto, as representagoes cientificas
produziram biomarcadores de sexualidade que traduzem estas preocupagoes, o que é notorio

2> << >y <¢

pela prevaléncia dos descritores “men”, “msni’, “sexual’ e “risk”, apagando outras expressdes
do desejo e da vida social de homossexuais na literatura biogerontoldgica. Isto pode gerar
tanto interpretagoes sobre como a produgao biogerontoldgica reduziu as dimensdes afetivas
e/ou sexuais ao controle de uma doenga viral que, no passado, era confundida com o préptio
desejo, quanto interpretagdes sobre como novos escrutinios médico-farmacologicos
passaram a ser produzidos em termos de saude, e sua generificagio aos homens
homossexuais também revela o foco em um puiblico com maior renda e potencialmente mais

afeito ao consumo.

Além disso, o foco em homens homossexuais mostra como a produgao

gerontoldgica tem se constituido de forma generificada deixando de dar a devida atengao as

27 Doengas Sexualmente Transmissiveis.
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mulheres lésbicas assim como a pessoas trans ou intersex. A velhice homossexual na
producio cientifica tem sido apresentada como basicamente masculina e, em termos de
sexualidade, reproduz estere6tipos de que ela seria redutivel as praticas sexuais, daf a énfase
no “risco” de contrair DST's ou, especificamente, o virus HIV. Finalmente, argumento que
a velhice homossexual retratada pelos estudos cientificos nao é reconhecida em sua dimensio
afetiva, reiterando biomarcadores majoritariamente negativos, cujos significados ainda

reiteram a compreensio social acerca das relagbes entre o mesmo sexo com O
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comportamento de “risco”, “cancer”, “infec¢ao”, “estigma”, “virus” e “epidemia”.

Diante dos dados e das conclusoes, este capitulo aponta para a necessidade de se
estabelecer outros parametros comparativos, especialmente em relagio a producio
biogerontolégica sobre sexualidade de maneira geral, a fim de saber se o que se passou em
termos de representacao da velhice na vertente dos estudos focados em homossexualidade é
comum também ao segmento heterossexual. Isto é, se o panico da epidemia de HIV-AIDS

marca também uma inflexdo na producio das ciéncias biogerontolégicas mainstreans™.

A despeito das descobertas e contribui¢oes desenvolvidas neste capitulo, saliento trés
limitagoes de carater metodoldgico: (i) por se tratar de uma pesquisa com dados sobre a
producao na base Web of Science, é previsivel que uma parcela significativa de estudos nao
digitalizados tenha sido omitida dos trabalhos recolhidos; (ii) estes trabalhos que nao foram
recolhidos e, portanto, analisados, constituem maiormente a produgao dos anos 1960, 1970
e inicio dos anos 1980 que nio foi digitalizada®, o que impossibilitou a criacio de nuvens de
palavras e tabelas comparativas, as quais permitiriam reconhecer de maneira mais acurada a
influéncia da psiquiatrizagao das relagoes na area de saude e a frequéncia dos biomarcadores
originarios do campo da psiquiatria e psicologia, por exemplo; em ultima analise, (iii) por nao
diferenciar a producdo entre os trés paises, os dados podem mascarar algumas nuangas
particulares em cada contexto, tendo em vista que mais da metade do acervo foi proveniente
dos Estados Unidos (N*"* = 462; N = 839). Este fato pode ter tido uma influéncia maior

sobre o exame que realizei, inclinando os resultados para a realidade dos EUA.

28 O que se sabe, até o presente, ¢ que o campo da velhice e envelhecimento heterossexual tem sido ativamente
inscrito nas discusses biogerontolégicas sobre prazer, satisfagdo e bem-estar, com uma sobre-énfase ao desejo
sexual em idades avancadas. A respeito destas discussoes, consultar Mauro Martins da Costa Brigeiro (2021) —
“Desejos contingentes e obrigatdrios: produgdo cientifico-tecnoldgica, politizacio da sexualidade e o conceito de desejo sexual’.

29 Ha, evidentemente, uma significativa quantidade de livros, ensaios, artigos baseados em pesquisas empiricas
e outros estudos que nio foram digitalizados e, portanto, ndo compuseram a cole¢io de materiais apresentados
no primeiro balango das pesquisas. Este pode ser considerado um dos primeiros limites do presente estudo,
dada a impossibilidade de incluir todo e qualquer material produzido sobre envelhecimento, velhice e
homossexualidade nao-indexado.
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a pesquisa biogerontoldgica e a bigpolitica do conbecimento em fins do século XX.
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Como observamos no Capitulo II, por meio dos dados empiricos produzidos e também pelas
reflexGes tedricas mobilizadas, as pesquisas que se debrucaram em topicos sobre
envelhecimento e homossexualidade provém de areas e campos investigativos distintos.
Estes campos e areas de pesquisa, apesar de guardarem certas semelhangas do ponto de vista
de objetos e tépicos de pesquisa, mantém apreensOes desiguais em termos tedricos e
epistemoldgicos sobre estes mesmos objetos. Isso corrobora a perspectiva de que a formagao
de um campo propriamente “gerontolégico” remonta a conexdes com disciplinas e areas do
conhecimento historicamente mais antigas e fragmentadas entre si. Por outro lado, a
centralizacdo e associagdo das pesquisas sobre homossexualidade em areas como
epidemiologia, virologia e patologia — que constituem uma parte significativa das ciéncias
biogerontolégicas — remontam a uma percepgao particular e historicamente compartilhada
das relagdes entre o mesmo sexo como passiveis de escrutinio biolégico, frequentemente

incorporadas as pesquisas quando assimiladas socialmente em termos patolégicos (MCKAY,

2018; POLLAK, 1998; ROSENBERG, 1998; MOREIRA, 2016).

Termos ou descritores constituidos e reproduzidos nestas areas configuraram ainda
representa¢oes historicamente fraturadas e igualmente diversas do ponto de vista de
significados, origem e usos. Assim, este capitulo se dedicara, em primeiro lugar, a discussao
histérica e sociolégica sobre a emergéncia dos estudos biogerontolégicos interessados nas
questdes sobre homossexualidade na segunda metade do século XX, com énfase a producio
de biomarcadores de género, sexualidade e geragao, e suas tensdes com o “modelo humano

universal” adotado pelas pesquisas biomédicas.

Iniciaremos com o subcapitulo “O paradigma da inclusao e a questao das diferencas: o ‘modelo
humano universal’ e suas implicagoes a pesquisa biomédica”, a fim de compreender e situar a agenda
de pesquisa em saude nos anos 1980 e 1990, suas articulagoes e transformagoes ao longo do
tempo, além dos impasses e disputas envolvendo os modelos clinicos estudados, seus grupos
populacionais e sujeitos-alvo. O objetivo principal deste subcapitulo sera discutir a mudanga
social, historica e politica da perspectiva de representagao, inclusio e enquadramento das
diferencas baseadas em género, sexualidade, raca/etnia e geracio ja em fins dos anos 1980.
Principalmente, por meio de descritores cientificamente cristalizados a inclusao de parte dos

2530

chamados “grupos minoritarios” em protocolos clinicos, com vistas a ampliar o alcance dos

estudos e levando a formagao de biomarcadores especificos.

30O termo “grupos minoritarios”, utilizado entre aspas, ¢ mantido em seu sentido utilizado a época, cuja
compreensio sobre diferencas relacionadas a género, sexualidade, raca/etnia e geragio constituidos fora da
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O paradigma da inclusio e a questido das diferengas

Por que estudar um paradigma biopolitico?

Sob um olhar atento ao contexto das pesquisas emergentes nas décadas de 1980 e 1990, este
capitulo se dedica ao exame de uma histéria sobre como populagoes designadas por
diferengas sociais sdao cientificamente classificadas, categorizadas e tratadas. No cerne desta
reflexdo, se situa aquilo que Steven Epstein (2007) denominou de “paradigma da inclusao-e-
diferenca” (nclusion-and-difference paradigm). Isto é, o foco cientifico e politico de incluir grupos
socialmente distintos, ativamente como participantes e sujeitos de pesquisas, estudos
médicos e no estabelecimento de novas medidas e padroniza¢oes. Ao longo deste capitulo,
ofereco algumas pistas historicas, ainda provisorias, sobre possiveis rotas para a compreensio
da associag¢ao dos estudos biogerontolégicos e as pujantes discussoes da AIDS, desde a

década de 1980.

Paradigma, como uma categoria ubiqua, exige uma explicacio mais detida. Assim
como descreveu Epstein (2007), ndo proponho o uso da categoria exatamente como o fez o
historiador e fil6sofo da ciéncia, Thomas Kuhn, ainda que a inspira¢ao seja de um paradigma
em sentido kuhniano. Portanto, e enquanto nao compreendida como uma categoria que
demarca mudancas decisivas e rupturas ao longo do tempo, o “paradigma da inclusao-e-
diferenca” nao constitui exemplarmente um conjunto de suposi¢oes que devem
obrigatoriamente guiar todo e qualquer experimento cientifico, ou especialidade médica.
Tampouco é restrito a categorias profissionais e a seus processos particulares de
regulamenta¢io e segmentagao. Isso nao quer dizer que “inclusao” e “diferen¢a” nao sejam
bases explicativas e categorias analiticas para interpretar como a ciéncia e 0s experimentos se
modificam, ou como estes experimentos e a pratica clinica podem ser alterados em contextos

nos quais ha, simultaneamente, a interacao de questoes sociais e politicas diversas.

O “paradigma da inclusiao-e-diferenga” é também um tipo de paradigma biopolitico.
Esta consideracdo tedrica, que aqui mobilizo em atengdo ao trabalho dos filésofos e
historiadores Peter Hall e Michel Foucault, aglutina a noc¢ao de paradigma politico e a
caracterizagao de bigpolitica. Assim, tal paradigma, fruto da interpolagao destes dois conceitos
histéricos, filoséficos e sociolégicos, é definido como estruturas de ideias, significados,

padrdes, formalizacao de procedimentos e entendimentos cientificos ndo necessariamente

representacio do “modelo humano universal” — leia-se: masculino, heterossexual, jovem, branco, de classe-
média e fisiologicamente preservado — era tratada como questio particular.
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articulados, os quais especificam e delineiam as preocupagdes tanto com a saude global,

quanto com o controle de popula¢oes de/em tisco.

Em contexto estadunidense, conforme o debate se situa precisamente com a onda
de pesquisas biogerontolégicas apds a disseminagao da AIDS na década de 1980, o
paradigma da inclusio-e-diferenca figura como um exemplo a respeito de como a
biogerontologia foi politizada dentro de uma emergéncia sanitaria igualmente afeita a
imperativos sociais e morais. Nao se trata, do mesmo modo, de dizer que a politizacio da
biogerontologia seja ruim, ou que a ciéncia seja neutra e politizada apenas em alguns aspectos
e sob determinadas circunstancias. Compreendo, portanto, o contrario. A pesquisa
biomédica, de modo mais amplo, ¢ um dominio no qual uma série de problemas politicos
podem ser debatidos, inspecionados e resolvidos — por exemplo, a natureza da justica social,
ou sobre os limites de acesso a técnicas e métodos terapéuticos especificos, e a significados
produzidos com base em doengas e agravos em saide. Como um paradigma biopolitico,
portanto, as nogoes que revestem as categorias zzclusao € diferenca sio, evidentemente, politicas
e sociais. Quanto a socialidade do paradigma, a este ponto da leitura, ja nao nos restam mais

duavidas.

De modo especial, mas nao particular, o paradigma envolve duas frentes distintas de
preocupagao — o significado da diferencga bioldgica, neste caso, aquele atribuido a AIDS, e o
status de grupos socialmente expostos — e as abrange articulando uma maneira sofisticada de
perguntar e responder sobre a demarcagao de grupos e subpopula¢des duplamente inscritos
como pacientes e cidadaos. Este paradigma, a partir da producdo analisada no capitulo
anterior, ¢ principalmente objeto de escrutinio e classificagao a nivel bioljgico e de Estado.
Estes dois niveis, essenciais a compreensao desta mudanga histérica na maneira como as
classificagoes cientificas e sociais sao produzidas e operacionalizadas, me parecem, contudo,
insuficientes. Isto, pois, é preciso considerar uma terceira via de regulagio — ou nivel
intermediario entre essas defini¢oes — e que, em analise a realidade nos Estados Unidos, pode

ser descrita a partir do nivel do wercado.

A analise de paradigmas biopoliticos é um exercicio intricado, porém igualmente
necessario quando se estuda literaturas académicas que sdao tipicamente mantidas em
separado das analises e investigagoes centrais a pesquisa clinica. Assim, reunir essas literaturas
¢ uma tarefa essencial para pesquisadores preocupados com processos classificatorios, de
produgao de autoridade cientifica e médica, e no estabelecimento de diferengas baseadas em

critérios pouco explicitos ou ordenados, como a classificagao do status de saude (ROBERTS;
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WEEKS, 2019). As questdes postas neste capitulo articulam e interseccionam trés arenas de
investigacdo académica mais ampla, nao se restringindo a ciéncia biogerontolégica como um
campo, ou uma disciplina apartada do eixo-maior da ciéncia na qual ela se reporta, e que,
portanto, esta plenamente inserida. A primeira delas concebe a formagao de conhecimento
e sobre como as verdades médicas sobre os seres humanos sao enquadradas e produzidas; a
segunda, a respeito da politica de mudanga institucional, interroga como os movimentos
socials e outros atores politicos interagem e transformam as praticas cientificas,
governamentais e corporativas; a tltima, a partir da construcao da identidade e da diferenca,
questiona como a categoria “populagao” esta dividida e qual significado ¢ atribuido em
termos de estratificagdo, como em casos de diferengas baseadas em raga, etnia, género,

sexualidade, geracao, classe, etc.

Neste capitulo, meu objetivo nao consiste em recontar uma historia da saude ou das
praticas de demarcagdo por entre essas trés arenas — a ciéncia, o Estado e o mercado. Entretanto,
o trabalho histérico e, evidentemente, de reconstitui¢ao de parte dessas temporalidades
situadas nas décadas de 1980 e 1990, ¢ indispensavel para o exercicio de reavaliar como o
concatenamento dessas trés arenas determinou politicas de inclusao-e-diferenca na

biogerontologia.

76



Conhecimento, politica e diferenga

O “modelo humano universal” e suas implicagoes a pesquisa biomédica

Ao menos desde a publicagao dos relatérios de pesquisa de Alfred C. Kinsey, em 1950 e
1960, voltados a compreensao das experimentagdes sexuais e das transformagoes na esfera
do desejo sexual-erético ao longo da vida, novas formas de produgao, governo, controle e
regulamentacao de populagoes, corpos, subjetividades e praticas ja poderiam ser notadas
materializadas nas pesquisas biomédicas em contextos euro-americanos. Naquele momento,
a categoria populagao — utilizada desde fins do século XIX para definir sobretudo diferencas
espacialmente e biologicamente delimitadas — foi produzida e extrapolada com base em uma
diferenciagdao interna que a enquadrava pela forma como as pessoas se relacionavam
sexualmente. Essa distin¢do abarcou interesses dos mais variados espectros durante o século
XX, como, por exemplo, desde interesses das emergentes pesquisas epidemiolégicas e
estatisticas que lidavam com doengas venéreas e sexualmente transmissiveis, até pesquisas
demograficas, endocrinologia e gendmica que categorizavam indices de fecundidade entre

homens e mulheres em idade reprodutiva.

A capilarizagdo destas ciéncias e objetos de pesquisa, conforme advertiu Sarah
Franklin (2000) e Nikolas Rose (2001; 2013), foi qualidade de um tipo de convergéncia entre
novas disciplinas em 4areas do conhecimento mais antigas, cuja associa¢do permitiu a
formagao de um saber que integrava teorizagoes sobre biologia, psicologia e sociedade. Adele
Clarke e colaboradoras (2003), demonstraram que essa aproximagao entre as ciéncias do
comportamento e biolégicas desde meados do século passado pode ser explicada pelo novo
processo de medicalizagio que as sociedades passaram, pelo qual definem como
biomedicalizagiao. Segundo as autoras, com base no conceito foucaultiano de biopolitica, a
formagao de um discurso afeito a imperativos biopsicossociais foi refrataria de processos
hibridos pouco problematizados entre a biomedicina tecnocientifica e os novos arranjos
criados por meio da relagio de técnicas multissituadas e multidirecionais de medicalizagao.
Estes processos, que nao apenas engendravam medicamentos e produtos centrados na saude
0 no bem-estar, também envolveram técnicas ultraespecializadas de medi¢ao de diferengas e
terapéuticas que hibridizavam nog¢des cada vez mais interdisciplinares entre saberes que se

autodenominariam, ap6s a década de 1980, como biopsicossociais (EHRENREICH, 2018).

Esse processo que data da segunda metade do século XX, nao se sobrepde ou rompe

completamente com técnicas anteriores de enquadramento e classificagao. Ha, portanto, um
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novo momento na histéria das ciéncias biomédicas interessadas na compreensio da
sexualidade, denominado por Clarke et al. (2003), por exemplo, na transi¢ao da medicalizagao
para a biomedicalizagao. Jeremy Greene (2008), Paul Rabinow (2004) e Alondra Nelson
(2016) definem como marco para esta virada biopsicossocial a crescente informatizagao e
molecularizagdo da biomedicina finissecular, e a farmacologizagdo do sexo, a partir de
métodos e técnicas farmacoldgicas contraceptivas, a disponibilizagdo comercial de terapias
hormonais, estimulantes sexuais e, acrescento de minha parte, as terapias antirretrovirais —
estas, contudo, mais direcionadas as sexualidades vistas como nao-normativas, concebidas
como condicao de risco as doengas virais sexualmente transmissiveis. Por meio de calculos
precisos e investigagoes que lidavam com diferentes abordagens tedrico-metodologicas, as
recentes disciplinas biopsicossociais buscavam, generalizando e/ou individualizando tracos,
escolhas, habitos e qualidades, nomear e enquadrar sujeitos, coletivizando tragos a nivel da
populacido, na medida em que estes mesmos sujeitos poderiam se enxergar como
reconhecidos pela ciéncia e quantitativamente representados’’, por exemplo, do ponto de
vista de categorias relacionadas a idade, raca/cor, origem étnica, sexualidade, condi¢oes
pregressas de saude, status sorolégico, por meio de produtos personalizados, ou assisténcia

médica individualizada (ROSE, 2013, p. 10).

Houve, conforme explicam Barry et al. (1989), Rose e Miller (1992), uma mudanga
de racionalidade nas tecnologias de governo empregadas desde a segunda metade do dltimo
século, sobretudo em relagao ao monitoramento e a seguranga da populagao, ao bem-estar
social e saude coletiva associados maiormente ao contexto da Europa Ocidental e da América
do Norte. Este recorte geopolitico, contudo, nao se da a esmo. Segundo Rose e Miller (1992),
a origem e o desenvolvimento de tecnologias biomédicas em pafses economicamente ricos e
orientados por estratégias nao-universais de acesso a saude, explica também a insuficiéncia e

o decaimento de teorias evolutivas e eugénicas focalizadas no “modelo humano-universal”*

31 Donna Haraway (1999) faz uma discussao particularmente util sobre a transposicdo de categorias cientificas
em categorias politicas e identitarias, que sao amplamente aceitas e incorporadas nas denominagdes que as
pessoas fazem de si, cotidianamente. Um exemplo evidente a partir da pesquisa em tela diz respeito aos usos e
a incorporagio entte sujeitos abertamente gays, da categotia “MSM/HSH?”, termo ptimeiramente cunhado pot
epidemiologistas e patologistas que buscavam criar uma padronizagdo descritiva para relagdes homoerdticas,
identificadas como vetotes de contagio, durante o estudo da sifilis na década de 1950. “MSM/HSH?”, contudo,
¢ mais popularmente conhecida por meio das pesquisas emergidas na década de 1980, pelo seu recrudescimento
como biomarcador de risco ao HIV/AIDS.

32 “Modelo humano-universal”, neste contexto, ¢ uma expressio que fora frequentemente utilizada por criticos
céticos aos modelos de recrutamento e selegio em pesquisa vigentes até fins da década de 1980. Nestes
modelos, concebidos pelas ciéncias biomédicas como “universais”, os testes realizados para novas classes de
medicamentos, assim como para produtos voltados a reabilitagido de fungdes fisicas, nas fases que dependiam
de pesquisas com seres humanos, recrutavam em sua imensa maioria homens brancos, de classe-média, sem
qualquer tipo de acometimento patolégico, considerados saudaveis. Isto, logo, gerava tanto controvérsias sobre
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vigentes na producao de pesquisas clinicas até meados dos anos 1980. E isso decorre de uma
virada na compreensao dos modelos de categorizagao e padroniza¢ao em saude, que nao
entram em decadéncia somente porque se tornam objetos de especulagao farmacolégica e
do ativismo médico e civil para a produgao de terapias mais abrangentes nos Estados Unidos
— porém também individualizadas, e por modelos assistidos mais equitativos de saude — mas
precisamente porque hd a inflexdo de novas drogas terapéuticas — “/fe-style drugs” (LOE, 2001)
e HAART —, da medicina baseada em evidéncias, dos medicamentos over-the-counter (OTC),
da biologia holistica e sintética, dos estudos sobre neuroplasticidade, bivhacking, terapias

genéticas, além das pesquisas sobre biomarcadores aplicadas as DCTs, DCNTs, etc.

De modo especial, estes [saberes emergentes| envolveram uma reorganizagio dos
podetes do Estado, com a devolugio de muitas responsabilidades para a
administragdo de saude e da reprodugdo humanas, que, no decorrer do século
XX, tinham sido responsabilidade do aparato formal de governo: devolvé-las a
entidades regulatdrias quase autbnomas — comissdes de bioética, por exemplo; a
corporagdes privadas — como clinicas privadas de fertilidade e companhias de
biotecnologia que vendem produtos, tais como testes genéticos, diretamente aos
consumidores; e a grupos profissionais — tais como associagdes médicas —
regulados “a distdncia” por mecanismos poderosos de auditorias, padrdes, pontos

de referéncia e orcamentos (ROSE, 2013, p. 16-17).

Naquele momento, nogoes e categorias revestidas de proposi¢des morais povoaram
estudos nas disciplinas que faziam interface com as ciéncias bioldgicas e da sadde™,
cristalizando modelos e padrdes a partir de experimentos e pesquisas em diversas areas do
conhecimento, constituindo do mesmo modo uma espécie de “paradigma biopolitice” em
termos histéricos (EPSTEIN, 2007). A satde, do mesmo modo, formou um tipo de zona
transacional organizada por preocupagoes e politicas globais pela “boa saide fisica” e por

estratégias e técnicas voltadas ao cuidado de si, compreendidas por meio de politicas

como os efeitos dos medicamentos e produtos em saude poderiam ser, de fato, universalizados, quanto criticas
sobre as diferencas baseadas em distingdes de género, raga-ctnia, idade e status patologico pregresso, as quais
apontavam para a inadequa¢io dos protocolos atuais de recrutamento em pesquisas e para a necessidade do
estabelecimento de novos “modelos” — por consequéncia, novos tipos de classifica¢io e padronizagio.

33 Autores como Rose (2013), Novas (2001), Richardson (2010), Fausto-Sterling (2005) e Krieger (2014)
utilizam a expressio “biociéncias” para caractetizar e demarcar esses tipos de saberes que emergem em fins dos
anos 1950 e se disseminam, mais plenamente, a partir dos anos 1970, 1980 e, sobretudo, 1990, na psicologia
social, ciéncias biologicas e médicas.
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internacionais em saude, exemplificadas, por exemplo, no campo biogerontolégico, pela
agenda da Organizacao Mundial da Saude para o “envelbecimento ativo e sauddvel” desde as duas

décadas finais do século XX (ROSE, 2013; EHRENREICH, 2018).

Assim, este subcapitulo entretece uma breve genealogia que nos auxilie a discutir e a
compreender como pessoas e grupos sociais tém sido reconhecidos, classificados,
administrados e representados na pesquisa biomédica (e nas biociéncias) na segunda metade
do século XX, com especial atengao a biogerontologia no contexto da epidemia de AIDS.
Para isso, nos basearemos no “paradigma da inclusao-e-diferenca”, a fim de avaliar como a
pesquisa e a politica cientifica enfocaram a inclusiao de grupos distintos como participantes
em estudos biomédicos e na medi¢ao das diferencas entre esses mesmos grupos. Epstein
(2007) localiza temporalmente este paradigma a partir das demandas encampadas nas décadas
de 1980 e 1990 nos EUA pelos movimentos por direitos humanos, familias, pacientes e
grupos civis organizados, para a descentralizacio de protocolos de recrutamento e
amostragem em saude, os quais levaram a uma descentraliza¢ao na maneira como estudos
clinicos passaram a recrutar e a incluir sujeitos para pesquisas, bem como na maneira como
o Estado e as industrias farmacéuticas financiavam pesquisas com seres humanos. Em
sintese, movimentos tanto em saude, os quais envolviam pacientes, ativistas, institui¢oes
filantrépicas, organizagdes sociais etc., quanto novas regulagdes da parte de corporagoes e
industrias de medicamentos nos EUA, passaram a exigir, a nivel federal, a expansio dos
protocolos clinicos que visavam selecionar e recrutar pacientes para experimentos
laboratoriais diversos. Tomarei, por principio, como problematica a incorpora¢ao destas
diferencas e a descentralizacao do “modelo humano-universal” nos estudos laboratoriais dos

anos 1970 e 1980.

O paradigma “inclusio-e-diferenca” pode ser considerado e interpretado de maneiras
variadas, mas ndo necessariamente antagonicas. Ha aqueles que o veriam como uma
ferramenta para analise sobre como os procedimentos biomédicos se tornaram mais
politizados — isto ¢, criando novas identidades simultaneamente biofarmacoldgicas e
biossociais (como “MSM/HSH?”, sifilitico, soropositivo, aidético, etc.), ou impelindo uma
diversidade de distingdes e desigualdades sociais em categorias clinicas tautolégicas e
monocromaticas. E ha aqueles que enxergariam tal fenomeno como mote para a reflexao
sobre como os governos se tornaram “biomedicalizados” ou, ainda, mais instrumentalizados
e normativos. De qualquer forma, o paradigma nos permite pensar sobre politicas cientificas

(e os biomarcadores por elas criados) como conceitos hibridos. Estes, portanto, nao podem

ser reduzidos aos velhos e conhecidos binarismos em satude, sendo e somente por meio de

80



estruturas simbolicas de significados que permitam compreender tais biomarcadores como
historicamente contingentes. Especificamente, a hibridizagao do campo cientifico ao politico
nos leva a preocupagdes sobre o significado’ das diferencas bioldgicas e os status atribuidos
a grupos social e cientificamente marginalizados, e a importancia de se articular uma forma
distinta de perguntar e responder questdes referentes a demarcagao de populagdes especificas
estabelecidas a0 mesmo tempo como pacientes, cidadaos e — em contextos nos quais politicas

universais de saude sdo mitigadas — consumidores.

Nos Estados Unidos, /Zeus principal de produgao biogerontolégica, e notadamente
em outros contextos nos quais nao ha uma politica coletiva de saude, as formas de
representacdo e reconhecimento de agravos em saude se organizaram seccionalmente,
definindo populagdes as pesquisas enquanto pacientes, cidadaos e consumidores. Os dilemas
envolvendo os agravos em saude, portanto, foram historicamente menos mobilizados como
questdes coletivas do que como empreendimentos individuais, haja vista a recorrente
individualizagao de aspectos relacionados a qualidade de vida, bem-estar, prazer, satisfagio e
vitalidade via mercado e pela énfase a privatizagdo da saude desde a década de 1990
(DEBERT, 1999; PETRYNA, 2002; EHRENREICH, 2018). Nao obstante, o paradigma da
inclusao-e-diferenca deve ser compreendido também como um conceito problematico e
ambiguo. Isto, pois, o discurso do reconhecimento pela diferenca pode fazer mais sentido
em alguns contextos do que em outros. Inclusive, podendo se aproximar substancialmente
de movimentos pela inclusio de sujeitos em testes farmacolégicos e pelo acesso a
medicamentos em regime de igualdade com outros grupos. E, ndo raramente, os conceitos
de universalidade e individualidade podem operar de maneira fronteiriga e, ainda, justapostos. O
paradigma da inclusao-e-diferenga, portanto, traduz dilemas mais comuns a sociedade
estadunidense, na qual o reconhecimento e a inclusio de grupos diretamente afetados por

agravos em saude se deram por segmenta¢iao, ¢ nao pela universalidade, como o caso

3+ Os significados, de qualquer forma, sdo organizados por sistemas de linguagens, cujas representagdes podem
ser traduzidas e expressadas em termos de palavras, sons ou imagens, com a finalidade de empregar sentido e
comunicar pensamentos para outras pessoas. De acordo com Hall (2012), os sentidos e os significados sao
constituidos por sistemas de representagdes que aglutinam, dentre outras coisas, uma aparéncia naturalizada e
fixa sobre objetos, a¢des, caracteristicas e pensamentos; apesar disso, Hall (2012) acrescenta que a translatability
—ou seja, a possibilidade de se traduzir alguma coisa — é algo que deve ser visto como o resultado de convengdes
sociais, que buscam fixar categorias e significados de maneira cultural, social e histérica. Assim, se os
significados — e as representagdes por eles constituidas — s@o sempre construtos produzidos e fixados social e
culturalmente, ¢ preciso reconhecer que uma das implicagdes postas reside no fato de que o significado (e a
representacio) serdo sempre resultados de um processo nao-natural ou essencial, e que nos exige pensar que
estes nunca serdo definitivamente e plenamente fixados (HALL, 2012, p. 23)
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brasileiro atesta pela formacio do Sistema Unico de Satide, em 1993. Sobre o caso brasileiro,

de modo particular, retomarei esta discussao oportunamente.

Inevitavelmente, e ao colocar tais questdes em perspectiva, o espectro da politica
nacional racializada pode fazer mais sentido para explicar por que uma parte significativa das
diferencgas constituidas a partir de agravos comuns de saude ainda permanecem como
desafios contemporaneos em alguns lugares mais do que em outros. Este argumento ¢ valido,
em primeiro lugar, porque os processos de expansio de pesquisas e o reconhecimento de
populacdes afetadas nem sempre se constituiram como movimentos univocamente positivos
e socialmente mais democraticos. E nos EUA eles sio contingencialmente reconhecidos pela

manutengao de estruturas desiguais e racializadas ainda vigentes.

Movimentos politicos e for¢as sociais questionaram o status de cidadania a grupos e
estratos populacionais enquadrados cientificamente como “minorias”, “inferiores” ou, ainda,
“nao-humanos”. A ideia de que o Estado poderia reconhecer e incluir no bojo da agenda de
pesquisa populagoes provenientes destes grupos socialmente minorados — muitas vezes (e
ainda no presente), concebidos enquanto grupos “segmentados”, ou “minorias raciais,
sexuais e/ou étnicas” —, colocava em xeque a proptia no¢ao a respeito do que configurava
um “cidadao”, ou “paciente”, seus limites, modelos, padroes, classificagdes e
representacdes’. Conforme os debates criticos e inacabados sobre “multiculturalismo™,
diferencgas, integracao e globalizacio provaram, o Estado e a nagio niao podem ser
concebidos a partir de uma unidade social, cultural ou religiosa — embora seja comum
encontrar estratégias e justificagdes poderosas de alinhamento, homogeneizagao e
agrupamento no curso da histéria. Qual seja, tampouco a concepgao de cidadania pode ser
facilmente relacionada a uma unica caracteristica identitaria, ou classificagao médica. Assim,
a ideia de sujeitos generalizaveis (ou universais), que poderiam ser nomeados e representados

indistintamente por meio de modelos baseados em nogoes racializantes tornou-se

problematica, porém nio necessariamente superada. Como recuperado em Hall (2003), isso

3 O sexdlogo e historiador norte-americano, Thomas W. Lacquer (1987), assinala que muitas tentativas de
reconhecimento em termos de género e sexualidade permaneceram colocadas em debate desde ha muito. Estas,
ndo sem dissenso, foram estrategicamente obliteradas por discursos médicos, sobretudo no século XIX e inicio
do século XX, devido ao medo coletivo que tais categorias evocavam da perspectiva politica e igualitaria.

36 Utilizo o termo “multiculturalismo” entre aspas, pois 0 mesmo se configura como problematico e, em certa
medida, pressupde nog¢Ses universalizantes em relagio as diferengas sociais, culturais ou econémicas. O termo,
historicamente, foi mobilizado por politicas racializadas e eugénicas que balizavam a nog¢do de “democracia
racial”, cuja agenda apagava diferencas sociais inerradicaveis a vida de grupos marginalizados e racializados,
minorando o espectro local das lutas politicas por reconhecimento em detrimento de uma agenda global por
assimilagdo e aculturagdo. Sobre esta discussido, ver Stuart Hall (2003), “Da Didspora: identidades e mediagoes
culturais” — principalmente, o subcapitulo “A Questao Multicultnral” (p. 50).
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se deve a fei¢ao dinamica e relacional que os significados e seus sentidos adquirem a partir
de temporalidades e contextos diversos. No caso em tela, considero como marco temporal
uma série de medidas cientificas e normas juridicas, produzidas a partir de divergéncias
multissituadas entre demandas de grupos sociais, o Estado, a ciéncia e o mercado, e que
visavam ampliar protocolos de pesquisa e a inclusao de novas populagdes em estudos nas
décadas de 1980 e 1990 nos Estados Unidos. O primeiro ponto a ser considerado ¢é que até
meados da década de 1980, comegaram a surgir nos 6rgaos vinculados ao DHHS temas
relacionados as diferengas sociais entre grupos populacionais e discussoes que retomavam
aspectos sobre disparidades em termos de campanhas de prevengao e promogao da saide.
O NIMH foi a primeira agéncia a criar um escritério especifico para os chamados “grupos

carentes” (ou “grupos especiais”’, como também era descrito).

Segundo Epstein (2007, p. 5),

essas expectativas sdo codificadas em uma série de leis, politicas e diretrizes
federais emitidas entre 1986 e 1991, que exigiam ou incentivavam a inclusio
dos “grupos especiais” nas pesquisas cientificas associadas ao NIH. O novo
mandato se reflete, também, no estabelecimento a partir do inicio da década
de 1980, de uma série de novos escritorios na burocracia federal da satde;
estes incluem escritérios de sadde da mulher e escritérios de saude de
minorias que apoiavam iniciativas de pesquisa focadas em populagoes
especificas. Versdes das politicas inclusivas também foram adotadas pelos
“comités de revisdo institucional” (IRBs) localizados em universidades e
hospitais nos Estados Unidos — os comités de ética para propostas de
pesquisas com seres humanos. Como resultado, essas politicas afetaram nio
apenas os pesquisadores que buscavam apoio federal ou as empresas que
buscavam comercializar produtos farmacéuticos; eles se aplicaram, de uma
forma ou de outra, a quase todos os pesquisadores nas ciéncias naturais ou
sociais que realizam pesquisas envolvendo seres humanos. Tradugdo Livre.

Em 1986, o NIH e a ADAMHA passaram a reconhecer, no nivel da pesquisa,

diretrizes que regulamentavam a inclusio de sujeitos dos chamados “grupos especiais” —i.e.,

37 “These expectations are codified in a series of federal laws, policies, and guidelines issued between 1986 and the present that
require or encourage research inclusiveness and the measurement of difference. The new mandate is reflected, as well, in the
establishment, from the early 1980s onwards, of a series of new offices within the federal health bureancracy; these include offices of
women’s health and offices of minority health that support research initiatives focused on specific populations. 1 ersions of the
inclusionary policies have also been adopted by the “institutional review boards” (IRBs) located at universities and hospitals across
the United States — the commiittees that review the ethics of proposals to conduct research on buman subjects. As a result, these
policies affect not just those researchers seeking federal support or those companies seeking to market pharmacenticals; they may
apply, in some fashion or another, to nearly every researcher in the natural or social sciences performing research involving human
beings” (EPSTEIN, 2007, p. 5).
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mulheres, afro-americanos, homossexuais, 1ésbicas, transexuais, criangas, velhos, hispanicos,
asiaticos, latinos, etc. Nesse contexto, destaco a inclusao de homens homossexuais e aqueles
mais velhos nas recomendagoes cientificas para estudos clinicos que envolveram pesquisas
com seres humanos na area da saude e que receberam financiamento do NIH (EPSTEIN,
2007). Apesar disso, e porque essas diretrizes eram uma espécie de recomendagao, muitos
estudos durante a década de 1980 poderiam optar por incluir, ou nao, diferentes populagoes
em suas amostras, especialmente em estudos conduzidos por empresas farmacéuticas

privadas (ROBERTS, WEEKS, 2018).

Assim, em 1990, o Congressional Cancus for Women’s Issues elaborou uma nova proposta
a ser incluida na Lei de Revitalizagio do NIH — que foi homologada apenas em 1991 — que
exigia, ¢ ndo mais recomendava, que “minorias sociais” — um termo adicionado ao
documento para designar os “grupos especiais” — fossem incluidas em pesquisas financiadas
por institui¢cdes vinculadas ao NIH (Epstein, 2007). No contexto do debate sobre a inclusao
dos temas “homossexualidade” e “envelhecimento” nas pesquisas e nos protocolos clinicos,

este documento representa um marco histérico nas publicagoes cientificas produzidas na

década de 1990.

Como o NIH, a Food and Drug Administration estava se movendo para tratar de
questdes de inclusio e diferenga no final dos anos 1980 e inicio dos anos 1990. Em 1988, a
FDA solicitou que os fabricantes de medicamentos fornecessem analises que tratassem de
diferengas sociodemograficas entre as “minorias sociais”, isto é, por género, idade e
raca/etnia, em novas aplicacoes de medicamentos. Em 1989, a FDA solicitou a inclusio de
pacientes idosos em ensaios clinicos randomizados que levaram a aprovagio de
medicamentos para uma série de doengas cronicas, como diabetes, doengas cardiacas e
Hepatite B. Essa exigéncia também abriu a possibilidade para que grupos que se reconheciam
na categoria “minorias sociais”, reivindicarem sua devida inclusio nas pesquisas e em
programas assistenciais de saude organizados pelo Medicare e Medicaid. Esse episodio ficou
conhecido como uma coalizao tatica entre grupos e partidos politicos organizados pelos

direitos das mulheres, negros/afro-americanos, imigrantes ¢ homossexuais.

O conhecimento sobre diferengas bioldgicas e a cristalizacio de identificagdes™

coletivas envolvendo marcadores como geragao, raga, etnia e sexualidade podem ser mais

38 Utilizo o conceito de “identificagdo”, ao invés de “identidade”, por considerar que o primeiro é mais fluido,
nido-fixo em relagdo aos sentidos e por garantir maior dinamismo as contingéncias histéricas que lhes sao
inerentes. Sigo, portanto, as considerag¢Ges criticas de Stuart Hall (2012) a respeito dos problemas em torno do
conceito de “identidade”, o qual pode operar de maneira andloga as categorias médicas, ao diferenciar e
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bem situados a partir da disseminagao distintiva acerca do padrio de morbidade e
mortalidade, com o estabelecimento de perfis de risco e de categorias de pacientes afeitos a
determinados tipos de patologias e, consequentemente, alvos de tecnologias de
biomedicalizagao. Estes processos de estabelecimento profilatico de sujeitos, praticas, corpos
e tratamentos informados por defini¢oes de “risco biolégico”, seguem uma tendéncia nas
ciéncias médicas com vistas a padronizagao — principalmente este movimento de revisao dos
protocolos pela FDA em 1989 —, por meio de pesquisas randomizadas e também por meio
dos novos procedimentos tecnocientificos (CLARKE, et al, 2003). Estes novos
procedimentos, desde a concepgdo, promoveram interesses da parte de industrias
farmacéuticas, empresas médicas e um consequente aumento da propria demanda por
especializagdao nos cursos da area da saide, crescentemente estimulada pela remodelacao de
curriculos e a formagao de novas subareas do conhecimento, sabidamente incorporadas

como questoes intrinsecas a nivel do mercado e das politicas federais de satude.

Os estudos randomizados, assim como as novas estruturas e disciplinas
tecnocientificas, constituiram um estagio central as agendas de pesquisa contemporaneas e,
nao por acaso, a modelagem de hierarquias relativas a diferengas sobre género e sexualidade,

1 ~ 1 (13 A 2
por exemplo. A quantifica¢ao e o progressivo enquadramento do “sujeito humano” como
objeto experimental randomizado e controlado criou um tipo diverso de experiéncia médica

que é marca do momento “p6s-eugénico”™ e/ou “biomedicalizado”.

Este procedimento, o de tipo “randomizado”, tornou-se o epicentro da medicina e
epidemiologia finissecular, sobretudo porque designou medidas regulatérias e de seguranga
a eficacia de medicamentos, concretizando um modelo metodolégico de ensaio clinico de
“selecdo a esmo” (ou “selecdo aleatoria”) — correntemente denominado de “padrio ouro”
por conseguir, quando acreditado por 6rgaos e agéncias regulamentadoras, universalizar os
efeitos terapéuticos de determinado farmaco ou produto, a nivel populacional. As medidas
regulatorias, portanto, foram estabelecidas a partir da vinculagao e convergéncia entre saberes

provenientes da estatistica, biologia, demografia, fisica e medicina clinica.

Ao comparar os resultados em dois (ou mais) grupos de pacientes — divididos
tipicamente em um “grupo de tratamento” e um “grupo de controle” — os

naturalizar habitos, praticas e outras representagoes da vida cotidiana, segmentando e fracionando-as entre
grupos e sujeitos.

3 Utilizo o termo em referéncia as consideracbes de Rose (2013).
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pesquisadores podiam determinar com maior confianga se os resultados
aparentes de uma intervencdo médica eram genuinamente devidos a essa
interven¢do, e nio a alguma outra causa ou evento. Randomizacio — a
atribui¢do aleatéria de cada participante do estudo ao grupo de tratamento ou
ao grupo de controle do estudo — diminuiu a possibilidade de viés do
investigador ao colocar os pacientes em grupos, 20 mesmo tempo em que
possibilitou o uso de testes estatisticos para avaliar a significancia dos
resultados. A randomizacdo também foi o pré-requisito para o uso bem-
sucedido de outra técnica importante para evitar vieses: “duplo-cego”, no qual
nem o investigador nem o sujeito sabem quais assuntos foram atribuidos a

qual grupo do estudo (EPSTEIN, 2007, p. 48). Tradugao Livre*.

O procedimento de tipo randomizado, na esteira das pesquisas clinicas a partir de
fins da década de 1980, provocou interesses da parte de pesquisadores, institutos
publicos/ptivados e agéncias de pesquisa, e afetou diretamente a demografia das pesquisas
com seres humanos em satde e os estudos biogerontolégicos por extensdo. F razoavel
prever, portanto, que com a disseminacao do procedimento randomizado e da compreensao
de que esta técnica evitaria inumeros vieses, uma parte nao minoritaria de pesquisadores nos
Estados Unidos que se voltaram aos experimentos clinicos com medicamentos e doengas
virais que acometiam a populagdo nos anos 1980 e 1990 passassem a utilizar esta nova técnica
para resolver problemas que afetavam estratos sociais economicamente ricos. A doenca
cardiaca entre homens brancos heterossexuais, de classe média, jovens e na meia-idade foi
um dos exemplos de tipos de doenga que despontaram em popularidade no periodo, e que
também promoveu centralizacdes em termos de género, raca/cor e geragio, ao universalizar
intencionalmente a categoria “homem branco de classe-média” como principal grupo de

risco para este agravo (EPSTEIN, 2007; BRANDT, 1998; TIMMERMANS, 2003).

Similarmente, e acompanhando o mesmo processo, ¢ inegavel considerar o papel dos
fabricantes de medicamentos e a escolha por grupos economicamente ativos na sociedade.
Os proprios avangos em termos de pesquisa e de procedimentos metodolégicos ja
explicavam, a0 menos em parte, a necessidade de se preocupar precisamente com “quem”
comporia os estudos e as pesquisas randomizadas. Sob a pecha de um conhecimento mais

objetivo e cientificamente universalizavel, também passaram a ser incorporados nas

40 “By comparing results in two (or more) groups of patients — divided typically into a ‘treatment arm’ and a ‘control arm’ —
investigators could determine with greater confidence whether the apparent ontcomes of a medical intervention were genuinely due to
that intervention rather than to some other cause or to chance. Randomizgation — the random assignment of each study participant
to either the treatment arm or the control arm of the study — decreased the possibility of investigator bias in placing patients into
groups, while also making possible the use of statistical fests to assess the significance of results. Randomization also was the
prevequisite of the successful use of another important technique to avoid bias: ‘dounble blinding’, in which neither the investigator
nor the subject fnows which subjects have been assigned to which arm of the study” (EPSTEIN, 2007, p. 48).

86



metodologias de recrutamento o que se convencionou chamar de “critérios de
inclusio/exclusdo”. Por vezes, estes critérios foram utilizados para criar uma espécie de
populagdo mais ou menos “homogénea” e “padronizada” do ponto de vista da historia
patolégica pregressa e histéria social — o que envolveu, entre outras coisas, caracteristicas
ligadas ao local de nascimento, residéncia, raca/cor, etnia, idade, género, sexualidade,

escolarizacao e renda.

A aleatorizag¢ao de amostras, deste modo, conformaria a possibilidade de se aferir
doencgas que acometiam a populagio geral (mormente considerada dentro do modelo
“humano universal”) e também casos especificos, a0 passo que poderia ter seu resultado
generalizado em termos de eficacia e efetividade — ambos, de um lado, estariam relacionados
ao “processo” estatistico que compde a amostragem, com vistas a estabelecer um achado
significativo a partir de procedimentos experimentais e, por outro lado, em demonstrar o
valor das interven¢bes médicas em grande escala para além da situagdo experimental

(EPSTEIN, 2007, p. 50).

Na medida em que os pesquisadores, por meio do exemplo concreto envolvendo os
estudos randomizados, objetivaram recrutar uma populagao cada vez mais heterogénea em
termos de variagdes bioldgicas e sociais, existiu a possibilidade, do mesmo modo, de que
grupos e populagdes fossem excluidos de experimentos e permanecessem subrepresentados
em investigagoes académicas. De outro modo, que grupos e segmentos fossem super-
representados e rotulados como condi¢ido essencial para a existéncia de determinada
morbidade/processo patoldgico. Essa tltima hipdtese, no entanto, me parece mais plausivel
para compreendermos o curso das pesquisas biogerontologicas que lidaram com a

homossexualidade masculina.

Nao sem disputas, essas mesmas dessemelhangas e conflitos tomaram forma e se
materializaram, em partes, na agenda cientifica e biomédica na segunda metade do século
XX. Evidenciando problemas do ponto de vista da (sub/hiper)representacio de sujeitos e
grupos em amostras de pesquisas em ensaios clinicos, em testes com medicamentos, na
pesquisa basica e randomizada, considero que o epicentro desta discussio, desde a
emergéncia sanitaria da AIDS, aponta para a diade inclusao-diferenca enquanto paradigma

biopolitico que nos ajuda a compreender a realidade estadunidense.

O estudo da ciéncia requer também que nos voltemos a compreensao interseccional
entre saber, politica e diferenca (EPSTEIN, 2007; CRENSHAW, 2017; COLLINS, BILGE,

2016). Estas trés dimensdes, inerentes a produgao de conhecimento e ao contexto social e
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histérico em que foram produzidas e veiculadas, permitem entrever trés pontos pelos quais
me debruco a partir daqui: (1) a formagio de conhecimento: como as verdades médicas sobre os
seres humanos foram enquadradas? (i) a politica de mudana institucional: como os/as
pesquisadores/as, legisladores/as e demais atores politicos e sociais transformaram os
avangos cientificos, governamentais e praticas corporativas? (iii) a ¢riagdo de identidade e diferena:
como os sujeitos estao divididos e que significado ¢é atribuido a estratificacio destes a partir

de biomarcadores como género, geracao e sexualidade?

Formacao de conbecimento

Antes de iniciar a discussao do primeiro item a respeito da formagao de conhecimento e suas
aproximagoes com o paradigma da inclusao-e-diferenga nas pesquisas, é preciso ponderar
que minha preocupagio a respeito do nivel de abstracio sociolégica nio se delimita
estritamente ao nivel macrossociolégico — o que incorreria a uma apreensio de aspectos

(13

como “o Estado”, “o mercado”, “a ciéncia” e “os governos”. Tampouco se restringe as
questdes intrinsecas ao nivel microssociolégico — estas, maiormente relacionadas as
intera¢Oes sociais de grupos, ou as praticas por eles adotadas, etc. Assim, o interesse pela
formagao de conhecimento esta mais atrelado a definicdo proposta pela sociéloga norte-
americana Diane Vaughan (1991; 1999), que a definiu como o “nivel mediano™ (meso level). A
saber, busco discutir, portanto, a partir da coproduc¢ao de conhecimento coletada e discutida
preliminarmente nos Capitulos I e II, as relacSes entre o contexto das pesquisas nas ciéncias
biomédicas e a emergéncia de novos saberes voltados a compreensao e representagio da
homossexualidade e do envelhecimento nos anos 1970 e 1980. Para tanto, ¢ indispensavel se
pensar na transformacdo das instituicdes biomédicas como estruturas de produ¢ao de
significado, bem como em relagao a producao de conhecimento, inclusao de objetos e temas
de estudo, seus respectivos sistemas de classificagao, generalizagao e areas do conhecimento
adjacentes. Em suma, nos termos dos historiadores Kelly Moore e Scott Frickel (2005, p. 7),

aos “‘significados, organizacies e distribuicao de recursos que moldaram os sistemas de produgao de

conhecimento” (Traducio livre)*.

O saber biomédico, tal qual descrito por Foucault (1974) em “O Nascimento da

Clinica”, aprofundou as formas de conhecimento e as técnicas de monitoramento e governo

Y “rules and rontines, meanings, organigations, and resource distributions that shape knowledge production systems”. Ver: Scott
Frickel; Kelly Moore, “Prospects and Challenges for a New Political Sociology of Science”. New Political Sociology
of Science, eds. Frickel and Moore (2005).
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sobre os corpos, ampliando do ponto de vista institucional suas estratégias de administracao
e regulamentacio das subjetividades desde o século passado. O campo recente de
investigacdo biogerontolégica aberto pelas biociéncias, que aqui concebo historicamente a
partir de fins dos anos 1960, estendeu-se para além de enfermidades e doengas sazonais
parasitarias e bacteriologicas, repercutindo em um modelo centrado no controle
epidemiolégico permanente do envelhecimento. Sobretudo, focalizado nas doengas cronicas,
incluindo o interesse crescente por aspectos relativos a fecundidade, reprodugao e reposi¢ao
populacional, detecgao de riscos, gerenciamento da qualidade de vida e a otimizagao da saude

fisiolbgica e psiquica em idades avangadas.

A formacio de conhecimento, portanto, foi ativamente remodelada pela emergéncia
de disciplinas inicialmente definidas enquanto biossociais. Neste mesmo contexto, e de modo
especial, devido a complexa divisdo entre o trabalho de especialistas e as novas institui¢oes
de controle e pesquisa (HARAWAY, 1991; ENGELHARDT; TOWERS, 1979; ROSE,
2013; RICHARDSON; SHATTUCK-HEIDORN, 2019). Da perspectiva historica, o
trabalho do antropdlogo islandés Gisli Palsson (2015), intitulado “Nazure, Culture and Society”,
oferece um retrato daquilo que se convencionou chamar de “virada biossocial” (biosocial turn)
nas pesquisas, ¢ que levou a uma profusao de disciplinas reconhecidas enquanto parte das
biociéncias e, mais recentemente, dos saberes biopsicossociais. Segundo Palsson (2015), foi
o sociblogo francés Marcel Mauss o precursor do conceito “biossocial”, tendo sido utilizado
a partir do excerto “biolégico-sociolégico” em seu notavel ensaio “Technigues du Corps”,
publicado originalmente em francés, em 1934 — na primeira traducio inglesa de 1973, o

excerto encontra-se na pagina 86.

O termo biossocial, de acordo com Palsson (2015), estava relacionado com a teoria
de Mauss sobre o “ser humano total’, ou ““homme total” — como uma espécie de ser a0 mesmo

tempo fisiolégico/bioldgico, psicoldgico e social”. A teoria do “homme total” marca um

42 Defini¢do muito préxima ao conceito “biopsicossocial”, que contemporaneamente ¢ utilizado como descritor
chave nos tratados de gerontologia e das chamadas “ciéncias interdisciplinares” em saude. Em 1977, o attigo
“The need of a new medical model: a challenge for biomedicing’, do psiquiatra norte-americano George L. Engel,
publicado pela revista Science, chamava a atengdo para a necessidade de se criar um novo modelo médico, que
deveria problematizar questdes ausentes no entio modelo biomédico centrado exclusivamente na doenga e no
paciente. Dessa forma, o texto de Engel figura historicamente como um dos primeiros movimentos a
incorporag¢io da categoria “biopsicossocial” nas pesquisas clinicas e na pratica das (emergentes) especialidades
interdisciplinares e médicas. Pode-se dizer, portanto, que o termo “biopsicossocial” é uma variagio do mais
antigo “biossocial”’, mas envolve uma acepgio diferente; enquanto o “biossocial” designa o envolvimento de
correntes biolégicas e sociologicas afeitas a psicologia social, o termo “biopsicossocial” inclui os saberes
biomédicos e as especialidades interdisciplinares temporalmente mais difundidas e ampliadas em fins do século
XX, como ¢ o caso da genética e gendmica, por exemplo.
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movimento histérico de efervescéncia de subareas e especialidades nos campos das ciéncias
sociais e humanas, medicina, psiquiatria, psicologia social e biologia. Grosso modo, entre os
anos 1930-1960, no contexto da Segunda Guerra Mundial e a partir de questoes
populacionais levantadas pelas ciéncias demograficas e estatisticas em torno dos aspectos de
saude, longevidade, fatores de risco e aumento dos agravos cronicos (e o seu impacto nas
economias desenvolvidas e em desenvolvimento do periodo). Ainda, em relagao ao panico
provocado pelas guerras bioldgicas, a descoberta, sequenciamento e manipulagao genética
do DNA, ao aumento de doengas infectocontagiosas em contextos subdesenvolvidos, aliado
a corrida tecnolégica durante o inicio da Guerra Fria e suas consequéncias em termos de

tratados internacionais sobre direitos humanos.

Apesar das instigantes consideragoes de Palsson (2015), ha controvérsias em relagao
20 exato momento historico no qual o termo “biossocial” é primeiramente disseminado®.
Segundo o Dicionario Inglés Oxford (OED), o termo aparece por volta de 1893 (Figura 10),
aparentemente utilizado de modo mais corriqueiro pelas ciéncias sociais, a partir do

significado: “de, relacionando-se on envolvendo a interagao de fatores bioldgicos e sociais”.

Figura 10: usos do termo “biosocial” e “bio-social”. 1800-2000.
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43 A este ponto, retomo as consideragdes criticas da socidloga britanica Brigitte Netlich. Nerlich (2017) levanta
alguns contrapontos historicos sobre o surgimento e usos do termo “biossocial”’, demonstrando que embora
haja aproximagdes e convergéncia entre saberes biolégicos, psicolégicos e sociais na teoria social e médica
desde o século XIX, ¢ equivocado e simplista atribuir sua apari¢io a uma unica corrente de pensamento ou
autor/a. Vet “Biosocial: a brief conceptual history” (2020).
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Ha, ainda, mencao a trabalhos anteriores e precursores em fins do século XIX, os
quais teriam produzido debates a respeito dos usos do termo “biossocial”’. Por exemplo, a
publicagao em 1893 de “La Recherche de 1."Unité”, pelo socidlogo russo Eugene de Roberty de
la Cerda, que tratava de um tipo de “psicologia experimental” baseada na biologia e
sociologia. Isso, no entanto, nao é surpreendente, tendo em vista que a virada do século XIX
foi marcada por interacdes frequentes entre saberes/disciplinas oriundas da psicologia e
sociologia ou, ainda, entre teorias biologicas, antropoldgicas e saberes eugénicos. O OED
descreve, na mesma década, a publicacao de “La Cité Moderne: Metaphysique de la Sociologie”,
escrito por Jean Bernard Joachim Izoulet, em 1894, que expunha a hipétese biossocial cuja
tese consistia na reflexao articulada entre psicologia, moralidade e condi¢oes biolégicas, a fim
de estabelecer uma psicologia e um sistema de ética “biossociais”. Izoulet era francés e
professor de filosofia social, tendo se estabelecido no Collége de France, em 1897, a revelia
de Emile Durkheim — sociélogo emérito e professor do mesmo instituto naquele periodo. O
OED continua a listar alguns momentos dos usos e apari¢oes do termo, como ja em 1927,
pelo socidlogo inglés Luther Lee Bernard, em “Introduction to Social Psychology”, obra na qual o
escritor buscou explicitar que os ambientes fisicos e sociais estavam intimamente ligados ao
comportamento humano. Isso também ¢é semelhante aos primeiros estudos que
conformariam postumamente os trabalhos da primeira geragao de pesquisadores egressos da
Escola de Chicago, nos Estados Unidos, por meio da influéncia de correntes como o
funcionalismo em psicologia, behaviorismo social e interacionismo simbdlico, a partir dos
escritos sobre psicologia e sociedade mobilizados por George Herbert Mead, John Dewey e
Herbert Blumer. Em 1935, a antropdloga cultural norte-americana Margaret Mead publica
“Sexc and Temperament in Three Primitive Societies”, e lida também, a partir da antropologia, com
questdes ligadas ao contexto cultural, social e biolégico, desenvolvendo uma abordagem
tedrica interdisciplinar e metodologicamente diversa as correntes antropoldgicas biologicistas

e naturalistas que configuravam as linhas de pesquisa mais consolidadas no periodo.

Conforme se vé pela Figura 10, o termo tem um pico nos anos 1950, e um interesse
progressivo nas décadas de 1970, 1980 e 1990. No geral, o termo parece ter raizes longas e,
segundo a literatura, remonta também a preocupagoes de fins do século XIX em disciplinas
e areas como a criminologia, psicologia social, comportamental e evolucionaria
(RICHARDSON, SHATTUCK-HEIDORN, 2019). Nerlich (2017) ressalta que uma
genealogia possivel acerca do termo “biossocial” deve ser lida como proviséria e
historicamente aberta, pois a selecio de autores/as e materiais precisatia também levar em

consideragao outras disciplinas e areas. Do mesmo modo, avalio que ha uma auséncia, por
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exemplo, sobre as interfaces e produgoes a respeito do termo “biossocial” com a psiquiatria,
para nao deixar de reconhecer, por exemplo, suas aproximagoes e distanciamentos com as
ciéncias psicanaliticas, que influenciaram uma parte nado-minoritaria da producio
contemporanea em sociologia sobre diferencas. Notadamente, aquelas voltadas as

preocupagdes em termos de género, sexualidade e raca na segunda metade do século XX.

Por outro lado, a virada tedrica proposta pelos autores em relagdio aos usos e
dissemina¢ao do termo “biossocial”’ remonta a tentativa de apagamento, sobretudo nos
Estados Unidos, da no¢ao de “eugenia” e sua recorrente vinculagido a ciéncia oficial e a
6rgaos institucionais e governamentais que estavam diretamente e/ou indiretamente
envolvidos na produgao de conhecimento em satide na primeira metade do século XX. De
acordo com Maurizio Melloni, Simon Williams e Paul Martin (2016), o que parece ser a
histéria canodnica da virada biossocial quando o Euwgenics Quarterly, 6rgao da American
Eugenics Society (AES), mudou seu nome para Social Biology em 1969 — hoje Biodemography
and Social Biology. Trés anos depois, em 1972, a AES foi rebatizada como Society for the Study of
Social Biology. Paralelamente, e ainda de forma significativa, dadas as modificagdes sociais,
tedricas e institucionais do perfodo, o periddico The Eugenic Review — 6rgao da Fundacio
Galton, reconhecido pela publicacdo de estudos que associavam perspectivas racistas com
estudos clinicos, como Tuskegee** — cessou sua publicacio em 1968, reaparecendo em 1969

como Journal of Biosocial S'cience.

Depreende-se, diante do exposto, que rétulos e conceitos como “biologia social”,
“biossocial” e “biopsicossocial” ndo estio isentos de avaliagdes sobre os processos de saude
e doenga, pois tendem a priorizar ou manter como centrais o biolégico em detrimento das
fontes sociais da saide/doenca. Decerto, é util a reflexdo destes movimentos de cooptagio

entre o “bioldgico” e o “social”, que sdo apresentados frequentemente como campos

4O Tuskegee Study of Untreated Syphilis in the Negro Male (informalmente referido como “Experimento da Sifilis
Tuskegee” ou “Estudo da Sifilis Tuskegee”) foi um estudo eticamente abusivo conduzido entre 1932 ¢ 1972
pelo United States Public Health Service (PHS) e pelos Centros de Controle e Prevencido de Doengas. O
objetivo deste estudo foi observar a histéria natural da sifilis ndo tratada. Embora os homens afro-americanos
que participaram do estudo tenham sido informados de que estavam recebendo assisténcia médica gratuita do
governo federal dos Estados Unidos, eles ndo estavam sendo assistidos conforme havia sido amplamente
reportado pelos cientistas e médicos que conduziam o experimento.

O Setvico de Saude Publica iniciou o estudo em 1932 em colaborac¢io com a Tuskegee University (entio
Tuskegee Institute), uma faculdade historicamente negra no Alabama. No estudo, os investigadores
inscreveram um total de 600 meeiros afro-americanos pobres do condado de Macon, Alabama. Desses homens,
399 tinham sifilis latente, com um grupo de controle de 201 homens que nido estavam infectados. Como
incentivo a participagdo no estudo, os homens receberam a promessa de atendimento médico gratuito, mas
foram enganados pelo PHS, que nunca informou os individuos sobre seu diagndstico. Parte dos participantes
receberam placebos disfarcados — i.e., métodos ineficazes, administrados de maneira inbcua —, e procedimentos
diagnésticos como tratamento.
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aparentemente heterogéneos e estanques. Nao é nenhuma novidade, de qualquer forma, que
esta associa¢ao responda a uma demanda de constitui¢ao de um campo que ¢, desde sempre,
hegemonicamente orientado ao aspecto “biolégico”. Por outro lado, também ¢ verdade que
a reestruturagdo e designacao da categoria cientifica “bio-social” pressupde a existéncia de
algo fora do “social”’, que a ele se associa, de maneira a-epistemoldgica, a-historica e,
invariavelmente, transcultural. Isso serve de alerta para as discussGes contemporaneas sobre
diferengas, e sobre como tépicos, objetos de pesquisa e sujeitos sio incluidos e cooptados

por agendas cientificas.

A partir da breve genealogia empreendida nos paragrafos anteriores, é preciso
considerar que a histéria e a ordem encaminhada pelos fatos no curso do debate nio
constituem, necessariamente, uma condi¢ao natural e de “progresso” da perspectiva da
propria formagao de conhecimento. Sequer garantem uma ruptura com vertentes eugénicas
e racistas de produgao de conhecimento. Isto, pois, os mecanismos de controle e producio
da populacio e de seus respectivos grupos, maiormente fraturados por caracteristicas sociais,
biolégicas e economicas, jamais se desintegraram completamente da agenda cientifica de fins

do século XX.

Politica de mudanga institucional

Tomadas as notas teoricas e historicas preliminares sobre a formagao de conhecimento e
mudanga em termos de incorpora¢ao do pensamento “biossocial” na produc¢ao biomédica e
nas biociéncias, é preciso considerar também o foco institucional como campo passivel a
transformagoes, rupturas e continuidades. Embora o paradigma da inclusao-e-diferenga se
situe temporalmente mais adiante, conforme propoe Epstein (2007), que o aloca como
assunto emergido nos anos 1980 e 1990, ha que se considerar que tal movimento por
inclusdo-e-diferenca da perspectiva institucional e de movimentos sociais nao foi trazido e
incorporado  por atores leigos nas  politicas  governamentais  promulgadas
preponderantemente nos anos 1990 nos EUA. Considero que este movimento envolveu, em
primeiro lugar, uma coalizao hibrida e historicamente mais antiga, que aproximou pautas de
defensores e de ativistas em sadde com especialistas, burocratas, corporagdes e empresas
farmacolégicas, e formuladores de politicas governamentais ligados a partidos e a 6rgaos

publicos desde os anos 1970. Segundo Epstein,
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o programa de inclusio de grupos anteriormente sub-representados na pesquisa
biomédica refletia mais do que um desejo de “representacio” em um sentido
puramente estatistico: também sugeria uma demanda por representacio politica e
para inclusdo no sistema politico e na sociedade em geral. Portanto, este caso ¢é
como um exemplo de uma classe mais ampla de fenémenos aos quais os

estudiosos da ciéncia cada vez mais dedicam atengdo — um grupo de conceitos

EEINNT3

rotulados de formas vatiadas; a saber, como “cidadania bioldgica”, “cidadania
genética”, “cidadania terapéutica”, e “cidadania sanitiria”, mas isso pode ser
caracterizado como “cidadania biopolitica” (EPSTEIN, 2007, p. 21). Traducio

livre®.

As varias formas de associagdo por direitos e reconhecimento na esfera politica,
circunscritas dentro de uma espécie de “cidadania bioldgica” (biocitzenship), de tal modo,
configuraram movimentos com origens sociais distintas — o que nao quer dizer que elas
tenham sido produzidas de maneiras diametralmente opostas —, a0 passo que, por exemplo,
as demandas relacionadas a inclusao de sujeitos homossexuais nas pesquisas sobrevém e se
vinculam em alguma medida as reivindica¢Ges anteriores pela inclusao de mulheres, velhos e
criangas, 20 mesmo tempo em que o movimento pela inclusao de grupos hispanicos, latinos
e asiaticos nas pesquisas também se hibridiza, em maior ou menor grau, aos avangos em
termos de reconhecimento da populagdo afro-americana nas politicas de saude (EPSTEIN,
2007). Estes movimentos, logo, constituiram agendas simultaneamente cientificas, politicas
e culturais, cujas mudangas podem ser mais bem representadas em termos de (a) classificacao

e (b) generalizacao/ nniversalizacao.

(a) Classificagao

Da perspectiva da cassificacio, os socidlogos Geof Bowker e Susan Leigh Star (1998)
discorrem que a centralidade adquirida pelos sistemas de classificagao na contemporaneidade
¢ refrataria das formas pelas quais os saberes foram divididos em disciplinas cientificas e em
departamentos institucionais. A partir das contribui¢oes de Mary Douglas (1995) e Michel
Foucault (1987), Bowker e Star (1998) afirmam que tais sistemas criaram hierarquias de poder

e serviram para moldar tanto a ciéncia quanto regimes de moralidade vigentes.

4 “The program for inclusion of previously underrepresented groups in biomedical research reflected more than a desire for
‘representation’ in a purely statistical sense: it also suggested a demand for political representation and for inclusion in the polity
and society more generally. Therefore, this case [is] as an instance of a broader class of phenomena to which science studies scholars
increasingly bave been devoting attention — a cluster of concepts labeled varionsly as ‘biological citizenship’, ‘genetic citizenship’,
therapentic citigenship’, and sanitary citigenship’, but that might all be characterized as ‘bigpolitical citizenship™ .
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As classificacoes, deste modo, foram costuradas de muitas maneiras ao tecido social,
econdmico, cultural, do Estado e do mercado, a fim de fornecer incentivos para a¢bes de
controle, inspec¢ao e valoragao de todos os tipos. De modo mais enfatico, Pierre Bourdieu
(1985) aventou a respeito dos sistemas de classificagao e categorizagdo nas ciéncias como
questdes inerentes a “luta politica”, enfatizando o poder absoluto e monolitico do Estado
moderno para produzir e, em certa medida, impor simbolos e categorias como universais e
socialmente desejaveis, de modo aparentemente espontineo por meio de um aparato
sofisticado de poder. Apesar disso, a analise de Bourdieu (1985) deixa de reconhecer outras
estruturas, atores e agentes no processo de constitui¢ao de categorias, normas e modelos
representacionais. Ao sobrevalorizar e centralizar o papel de classificagiao e universalizagao
do Estado sobre as coisas, tanto Bourdieu (1985) quanto Foucault (1987) minoram formas
alternativas e menos institucionalizadas — mas nao menos poderosas — de agéncia e
coprodugao de saber e conhecimento, e até mesmo o exame a respeito da influéncia do
mercado nestes sistemas de classificagdes. No caso especifico da analise bourdieusiana e
foucaultiana, a percepg¢ao sobre sistemas de classificagdo resultam da experiéncia dos dois
autores a partir do contexto francés, no qual a presenca do Estado é mais central do que, por
exemplo, nos Estados Unidos. A literatura sobre movimentos sociais, por exemplo, poderia
ser balizada como uma das for¢as que historicamente atuaram em concordancia e a
contrapelo das demandas institucionais postas pelo Estado, ou ainda de cooptagao de

agendas politicas por discursos mercadolégicos influentes*™*’.

Além disso, de acordo com Epstein (2007), em outras situagoes da vida cotidiana as
pessoas também definem e redefinem suas diferengas e similaridades com grupos sociais
proximos e distantes, alterando também as formas pelas quais sdo classificadas e
representadas. Por isso, é preciso reconhecer a existéncia de uma ampla rede de atores e
instituicdes — o que inclui, portanto, cientistas, ativistas e participantes de movimentos
sociais, formuladores de politicas publicas, de monitoramento de produtos, servigos e
marketing, etc. Em ultima analise, as classifica¢des adquirem também significados a partir de
algum contexto ou momento, 0 que permite revogar as aparéncias a-histéricas ou naturais
que a elas sdo compelidas (HALL, 2012). Elas sdo, por assim dizer, o resultado da interacao

complexa entre praticas e definicdes cientificas, processos de rotulagdo sociais e

46 Sobre esta discussao, ver Rogers Brubaker e Frederick Cooper, “Beyond Tdentity’”. Theory and Society, v. 29,
2000.

47 No ultimo capitulo, aprofundo esta discussdo a partir dos arquivos de Florence Rush.
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administrativos, os quais as tornaram concep¢oes hibridas e dinamicas em termos de

significado e usos (BHABHA, 2003).

Segundo o filésofo canadense Ian Hacking (1999), as categorias por elas formadas

podem ser mais bem interpretadas como “tipos interativos™*® — isto é:

classificagbes que, quando conhecidas pelas pessoas ou por aqueles ao seu redor,
e colocadas em instituicdes, mudam as maneiras pelas quais os individuos
experimentam seus sentimentos ¢ comportamentos, em patte porque sio tio
classificados (HACKING, 1999, p. 104). Tradugio Livre®.

A respeito da ultima afirmagao de Hacking (1999), é preciso reconhecer ainda que a
historicidade da hiperclassificagiao sob determinados grupos, como sujeitos homossexuais, ja
desde o final do XIX pela medicina e ciéncias psi, é parte de um exercicio permanente por
enquadramento e classificagio em sistemas de conhecimento sob moldagens cientificas e

sociais.

(b) Generalizacao

Em segundo lugar, é de particular relevancia para este caso o debate sobre empreendimentos
cientificos em termos de generalizagao, os quais historicamente buscaram estender e borrar as
conclusdes parciais sobre pesquisas experimentais. Epstein (2007) adverte que a caracteristica
de extrapolagio, isto ¢é, a maneira pela qual os resultados de um determinado
estudo/experimento sio infletidos para uma perspectiva universal incotre na suposi¢io de
que estes podem ser estendidos para a compreensao de outros subgrupos e populacées. Por
outro lado, ainda, que caracteristicas sociais e culturais complexas podem ser dissolvidas em

defini¢oes gerais igualmente afeitas a produtos, processos e técnicas biofarmacolégicas.

A maneira como os resultados sio acolhidos e, em grande medida, extrapolados para
além do universo pesquisado pressupoe, também, uma espécie de acordo coletivo a respeito

da suposta similaridade entre a situagdo de teste e as demais situagdes reais para as quais o

4 Ver também Matthew Waites, “The Fixity of Sexual Identities in the Public Sphere: Biomedical Knowledge, 1iberalism
and the Heterosexcual/ Homosexnal Binary in Late Modernity”. Sexualities, v. 8, n. 5, 2005: 539—69.

49 “classifications that, when known by people or by those aronnd them, and put to work in institutions, change the ways in which
individuals experience themselves — and may even lead people to evolve their feelings and behaviors in part becanse they are so
classified’. (HACKING, 1999, p. 104).
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teste podera, eventualmente, ser aplicado ou explicar (CANGUILHEM, 2001). O sociélogo
francés Bruno Latour (1983) descreveu este processo de generalizagdo como a capacidade
dos pesquisadores de dissiparem as diferencas entre aquilo que engloba a realidade estudada,
a nivel laboratorial, e as demais, a nivel global. Latour (1983), da mesma forma, considerou
que tal esforco de universalizacio/generalizacdo dos processos estudados requer uma espécie
de convencionalizagdo mais ou menos ticita entre pesquisadores, institui¢oes, Orgaos

governamentais e de fomento, industrias farmacéuticas e conselhos de ética em pesquisa.

A convencionaliza¢ao discutida por Latour (1983), contudo, poderia ser lida também
como um tipo de estratégia de poder sobre a vida — ou bigpoder, nos termos de Foucault
(1979). Experiéncias de dassificagio e de generalizagio funcionaram (a ainda funcionam),
portanto, como mecanismos interligados e que foram desenvolvidos por autoridades diversas
no curso da historia da biomedicina nos séculos XX e XXI. Embora Michel Foucault (1982),
Pierre Bourdieu (1985) e Bruno Latour (1983), por exemplo, tendam a posicionar o Estado
como agente regulador e a centralizar teoriza¢oes que visibilizem a capacidade do mesmo no
controle e na gestao da vida social, é importante dar a devida atengdao ao mercado. Conforme
eu havia dito no inicio deste capitulo, o mercado é também um poderoso agente regulador
que deve ser considerado. Notadamente, em analise a produg¢ao biogerontolégica que, como
vimos, esteve intimamente vinculada a epidemia de HIV-AIDS e a formas modernas de
biomedicalizagdo via técnicas e procedimentos emergentes centrados em terapias

antirretrovirais e farmacologicas.

Historicamente, e com a promulgacdo da Lei de Revitalizacao do National Institute of
Health em 1991, novas concepgdes de classificagao e convencionaliza¢ao cientificas voltadas
a pratica e a pesquisa biomédica buscaram regulamentar e padronizar objetos de pesquisa
para fins experimentais e mercadolégicos sob uma linguagem personalizavel — isto é,
borrando parcialmente a definicio de um “sujeito humano universalizavel”, cujo corpo
poderia produzir conhecimento cientifico a esmo. Esse descentramento, no entanto, foi
resultado de um intenso debate entre reformadores politicos, movimentos sociais, Estado,
industrias e companhias farmacéuticas, sociedade civil e pacientes (EPSTEIN, 2006). Neste
momento, ha uma ruptura com procedimentos clinicos que concebiam um “modelo humano
universal” as pesquisas biomédicas nos Estados Unidos, e a inclusio de sujeitos
diferencialmente estabelecidos por meio de enquadramentos afeitos a categorizagdes raciais-
étnicas, de género, sexualidade, geracao, com medidas sofisticadas de morbidades baseadas
em novos biomarcadores de saude. Os defensores da inclusao de novos sujeitos de pesquisa

buscavam por meio da nogao de “terapia individualizada” uma resposta médica que desse
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conta de uma suposta “singularidade biologica” para os individuos acometidos por
determinadas patologias. Embora fosse frequentemente invocada a retérica da “terapia
individualizada”, a resposta na verdade nao foi insistir na singularidade médica e biologica de
cada individuo. Em vez disso, os defensores propuseram que as unidades de trabalho da
produgdo de conhecimento biomédico pudessem ser baseadas em grupos: mulheres,

homossexuais, criangas, idosos, asiatico-americanos, afro-americanos, e assim por diante.

O paradigma de inclusao-e-diferenca, portanto, consagra o que pode ser denominado
de padronizagao de nicho: uma maneira geral de transformar populagées humanas em objetos
padronizados disponiveis para escrutinio cientifico, administracdo politica, marketing,
comércio biofarmacolégico, ou outros propdsitos que evitem o universalismo e o
individualismo. E, em vez disso, padroniza no nivel do grupo social — um padrio para os
homossexuais, outro para heterossexuais; um padrao para negros, outro para brancos, outro
para asiaticos; um padrdo para criangas, outro para adultos. A despeito de uma métrica para
um padrao humano unico, a padronizacio de nicho propdée um conjunto de padroes de

subtipos que se cruzam.

Esse tipo de demanda por padronizagio especifica foi particularmente prevalente na
década de 1980 e 1990, em andlise ao contexto da epidemia de HIV-AIDS. Alias, é possivel
dizer, diante dos dados apresentados em capitulo anterior, que a AIDS antecipou este
especismo, criando a partir da biogerontologia uma distingao fundamental que organizaria,
por exemplo, os estudos correntes naquele momento voltados ao envelhecimento
heterossexual, no campo que denomino como biogerontologia #zainstream, e aqueles estudos
que produziram conhecimento sobre as homossexualidades. Assim, a padronizagio por
nicho pode ser util para explicar, ainda, a énfase e a atengao particularizada que foi originada
pela convergéncia entre homossexualidade, envelhecimento, velhice e a Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida nos estudos biogerontolégicos. Este movimento, como um
produto das relagGes entre ciéncia, Estado e mercado, demarca uma divisio qualitativa e

hierarquica nas pesquisas em biogerontologia.

Do mesmo modo, real¢a a sua permeabilidade a uma diferenciagdo moralizante, em
que a0 mesmo tempo que incluiu novos sujeitos a pesquisa biogerontologica — ou seja, neste
caso, homossexuais —, produziu um critério diferencial revestido por uma combinagio de
Status de saiide com aspectos centralizados em género e sexualidade, recrudescendo a
conhecida associagio entre homossexualidade e um agravo de natureza sexualmente

transmissivel. Esse fato, entretanto, nao ¢é apenas caracteristica dos estudos
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biogerontolégicos, tampouco é datado a partir da emergéncia da epidemia de HIV-AIDS,

como uma parte nao-minoritaria da literatura corrente tende a reproduzir.

Richard McKay (2017), por exemplo, explica que desde a constituicao do Cluster
Study”, na década de 1950 nos Estados Unidos, o interesse em investigar e classificar
sexualidades ndo-normativas em estudos sofre infeccoes sexualmente transmissiveis, como
foi o caso da sifilis, era o mote das agdes e das campanhas organizadas pelo CDC para o
recrutamento e selecio de sujeitos homossexuais. Isso se deu, por convergéncia e como
politica de saide, junto as campanhas antitabaco apés a Segunda Guerra Mundial, financiadas
pela Organizagao Pan-Americana de Saude, a partir de preocupagdes sobre a saude global da
populacao, reproducio e fecundidade. Nos termos do historiador da ciéncia Allan Brandt,
esse movimento fez parte da chamada “nova epidemiologia” (1950-1980), na qual métodos
que haviam sido populares no final do século XIX, como a inferéncia estatistica e a
causalidade, refloresceram sob o olhar de técnicas ultraespecializadas de classificagao e
diferenciagao biomédica, por meio dos estudos de canceres, doengas cardiacas e doengas

venéreas.

Essas configuracdes emergentes na maneira de classificar e diferenciar, como vimos
anteriormente, nao necessariamente proveram uma linguagem mais positiva a grupos
historicamente classificados como nao-hegemonicos, ou como “grupos especiais” e
“minorias”. Pelo contrario, os resultados confirmam que os estudos signatarios da “nova
epidemiologia”, como os biogerontolégicos, também descritos como “interdisciplinares” e
“biopsicossociais”, grosso modo até a emergéncia sanitaria da AIDS em meados da década
de 1980, reforcaram aquilo que estudos anteriores ja teorizavam da perspectiva
epidemioldgica. Entendimentos racistas, sexistas e patologizantes se somaram a produg¢ao da
profilaxia dos “fatores de risco” ao HIV-AIDS; ou, ainda, nos termos de McKay (2017), aos
“fatores associados”, por meio do Cluster Method. Este método, em particular, se popularizou
na primeira metade do século XX, pelas pesquisas médicas da sifilis nos EUA, quando longos
processos de escrutinio e entrevistas baseadas em anamneses clinicas buscavam examinar os
efeitos da mobilidade de sujeitos, e suas interagdes com outros possiveis pacientes infectados

pela sifilis.

50 Consultar Mckay (2017), “Patient Zero and The Making of The AIDS Epidemic’ — especialmente, o Capitulo 11,
“The Cluster Study”, p. T7-137.
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De tal modo, e decerto, o panico em torno da mobilidade de grupos socialmente
estigmatizados, levou a uma onda progressiva de estudos que buscavam compreender os
efeitos da livre circulagao de pessoas rotuladas a época como “reservatérios de doengas
infecciosas venéreas” (reservoirs of infections venereal disease)’'. Por meio de uma linguagem que
envolvia a investigacao dos habitos e das historias pessoais, e a espacializagio da mobilidade
dos sujeitos, os estudos da sifilis centralizados no Cluster Method produziram cientificamente
a categoria de “suspeitos” para os estudos das doencas infectocontagiosas transmitidas
sexualmente. O método foi maiormente baseado no estudo da mobilidade e interacio social
entre “vetores” e “suspeitos”, e recriou a hipétese sobre a constitui¢io de um “paciente zero”
— categoria clinica ainda popular, e que teve um amplo apelo sexista e racista durante a

primeira década da epidemia de AIDS.

Assim como homossexuais, trabalhadoras sexuais e afro-americanos, por exemplo,
mantém uma longa e problematica histéria de associagdo com as classificagdes e
generalizagOes relativas ao status viral no imaginario médico e popular com altos indices de
infec¢ao por doengas sexualmente transmissiveis, como se depreende pelos estudos da sifilis
e do HIV-AIDS (REVERBY, 2012; BRANDT, 1989; ROSENBERG, 1999; MCKAY, 2017,
POLLAK, 1989). De 1982 a 1986, o Cluster Method foi particularmente empregado por
médicos dermatologistas e epidemiologistas para a producao de uma profilaxia do Sarcoma de
Kaposi e Pnenmocystis Carinii entre homens infectados pelo HIV nos Estados Unidos, por meio

do emblemitico caso envolvendo o comissitio de bordo canadense Gaétan Dugas™.

Dugas recebeu o diagnéstico inicial de Sarcoma de Kaposi em maio de 1980, meses
antes da identifica¢ao do sarcoma como um dos principais sintomas da sindrome emergente.
Nos dois anos seguintes, a medida que surgiam informagdes sobre a AIDS, o comissario

ficou bem familiarizado com a limitada literatura médica sobre sua condi¢ao. McKay (2017)

1 William J. Brown. “Migration as a Factor in Venereal Disease Programmes in the United States”. British Journal of
Venereal Diseases, v. 30, n. 1, p. 49-59, 1960. Estas leituras coexistem com outras fotografias do periodo, em
que médicos do servico de saude norte-americano recolhem sangue de pacientes afro-americanos no conhecido
experimento da sifilis de Tuskegee. Isso esta documentado por Susan M. Reverby, em “Examining Tuskegee: The
Infamouns Syphilis Study and Its I egacy” (Chapel Hill: University of North Carolina Press, 2009).

52 Um estudo publicado no American Journal of Medicine, em 1984, intitulado Cluster of Cases of Acquired Immune
Deficiency Syndrome, examinou os contatos sexuais de homens infectados com AIDS para determinar se suas
histérias eram consistentes com a hipdtese de que a AIDS era causada por um agente infeccioso. Um grafico
tragou a sequéncia de infecgdo entre 40 homens e rotulou um dos nédulos como “Paciente 0” (com outros
nédulos incluindo o local de residéncia e um numero indicando a sequéncia em que desenvolveram sintomas
de AIDS, como “NY 14”.

Uma analise mais detida e critica sobre esta historia pode ser acessada pelo livro, anteriormente citado, “Patient
Zero and The Mafking of The AIDS Epidemic’ (2017), do historiador da ciéncia Richard McKay.
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encontrou evidéncias de que Dugas subscreveu uma teoria alternativa que circulava na época:
a teoria da “sobrecarga imunoldgica” ou “multifatorial”’, que sustentava que a exposi¢io
repetida ao virus, associada a infecg¢Oes, esperma e drogas recreativas, poderia causar o
colapso do sistema imunolégico. Em 1982, Dugas forneceu aos pesquisadores do CDC o
melhor conjunto inicial de registros para rastreamento de contatos: setenta e dois nomes de
seus contatos sexuais anteriores. A qualidade desses dados o colocava no centro de um
diagrama de c/uster de casos interconectados — o Cluster Method, utilizado a época da sifilis —,
tornando-o, assim, o “Paciente Zero”. Na verdade, o zero era um “O” alfabético, que
significava “|O|ut of California” — ““fora da California’, em portugués. A letra “O” substituiu o
“Patient 577, também descrito pelo CDC como “D K+ (Montreal, NY, SF)”, pela

epidemiologista Selma Dritz.

Fonte: Selma Dritz, 15 de novembro de 1982. Jerry Telfer, San Francisco Chronicle®. Esta fotografia mostra Selma

Dritz, epidemiologista do CDC da Califérnia, em seu pequeno escritério, préxima a um quadro negro,
apontando para um esquema em Cluster que demonstra conexdes entre os primeiros casos de AIDS em
homens gays. Na metade do quadro, a direita, atras de Dritz, estdo marcadas informagGes sobre o paciente “D
K+ (Montreal, NY, SF)” — em referéncia a Gaétan Dugas — meses depois, identificado como “Paciente O” e,
devido a um equivoco de transcrigdo, a posteriors, descrito como “Paciente Zero”. Segundo McKay (2017, p.
108-111), esta ¢ a hist6ria do termo “Paciente 0 (zero)” no contexto da epidemia de AIDS, como resultado do
Cluster Study, publicado pelo CDC, em 1984.

101



| s 18
i Los Angeles - /

1 2 am 3

> 7

© Index case
=22 Sequence of onset
. Kaposi's sarcoma
. Pneumocystis carinii pneumonia :
O Other opportunistic infection 12
. Multiple diagnoses :

0 = Index patient
1-21 = Sequence of onset

Kaposi sarcoma

Pneumocystis carinii pneumonia

Other opportunistic infection

Multiple diagnoses (KS and PCP)

City LA - Los Angeles, NY - New York City, SF - San Francisco
State FL - Florida, GA - Georiga, NJ - New Jersey, PA - Pennsylvania,
TX - Texas

7 16

Figure 1. Sexual contacts among ho-
mosexual men with AIDS. Each circle
represents an AIDS patient. Lines con-
necting the circles represent sexual ex-
posures. Indicated city or state is place of
residence of a patient at the time of di-
agnosis. ‘0" indicates Patient 0 (de-
scribed in text).

102



WIKTRIGUERS

Formodicalsesoarchors ho
have trigge "
In most respects Gaetan Duga:

.. also known as Gaetan Dugas, man, remarkable only for
personal charm that time has,

whose fierce sexual drive gave  ¢ynigian who worked asa
impetus to an epidemic that claimed  identified by name last fallin
mental study of the AIDS epidemic, And the Band

his life and thousands more pa,um Dugas 10ld a researcher that over a 10-

47

ord. wauﬂwgw

A linguagem da patologia vigente durante o panico sexual da AIDS, grosso modo,
até a disponibilizagao comercial da Highly Active Antirretroviral Therapy, em 1996, permite
observar que os enquadramentos em termos de género e sexualidade permaneceram
associados desde o Cluster Method a uma gramatica viral eficiente. Qual seja, enquanto o HIV
foi responsavel por produzir um novo agravo mortal — isto ¢, a Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida, AIDS —, as formas de enquadramento da doenga originaram
novas licen¢as epidemioldgicas que incluiam grupos diretamente afetados, identificados
maiormente como homossexuais e pela pratica de sexo anal, sob a moldagem de categorias
de risco historicamente mais antigas, tais como “MSM/HSH?”, “high risk”, “anal”, “cancer” e

“Iinfection”.

A criagao de identidade e diferenca: “MSNM”, “high risk” e “person with AIDS”

A produgio de conhecimento, como observamos, buscou distinguir caracteristicas sociais
como variaveis epidemiolégicas ao menos desde meados do século XX. Principalmente, com

justificativas para a patologiza¢ao de praticas identificadas por aspectos relativos ao género,
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e a sexualidade, assim como para a defini¢ao de risco biolégico para doengas sexuais em
termos epidemiologicos. Esta observacdo é mais notavel entre as doencas sexualmente
transmissiveis, cujos meios de infec¢ao permitiram recorrentes hierarquizagdes das praticas
. : : . . 53 nra .
sexuais com imperativos de género e sexualidade™. Nao por acaso, outras doengas seguiram
regimes representacionais e morais semelhantes aos das infecgdes sexualmente

transmissiveis, como ¢ o caso da sifilis e da tuberculose™.

A hierarquizagao de classificacOes baseadas em diferengas biologicas e sociais é marca
de um processo histérico centralizado principalmente na realidade estadunidense. Isso nao
quer dizer que em outros lugares, como na América Latina, por exemplo, tais categorizagoes
nio tenham feito parte de agendas simultaneamente de pesquisa e de politicas de satde™.
Algumas categorias, refratarias do primeiro Cluster Study aplicado a sifilis, em 1953, foram
reincorporadas pelo discurso epidemiolégico durante o auge das mortes provocadas pela
AIDS, nas décadas de 1980 e 1990, e replicadas globalmente. Dentre elas, destaco a de
“homens que fazem sexo com homens” (“Men Who Have Sexc With Men”), sintetizada na expressao
popularizada em inglés nos anos 1980, “MSM” (“HSH”, em portugués), e que também faz
parte — até o presente — da produgao biogerontoldgica sobre homossexualidade masculina.
De inicio, a definicdio “MSM” propunha um alinhamento categérico que abarcava

2 <<

classificagoes de risco, como “contagio”, “contamina¢ao” e “suscetibilidade”.

Estes foram os trés pilares para as principais inferéncias a respeito da causalidade que
o fluxo de relagbes sexuais entre o mesmo sexo implicava na prevaléncia de doengas
sexualmente transmissiveis entre homens, na segunda metade do século XX em pesquisas
epidemioldgicas. Inversamente, e ao propor tal correlagao, o critério de causalidade deixava
de visibilizar relagdes monogamicas e heterossexuais. Por consequéncia, e no contexto da
AIDS, “MSM” fez parte do segundo experimento socio-biolégico para algar uma pratica
sexual socialmente avaliada como nociva e imoral, e a enquadra-la na descrigao de patologias

virais decorrentes de infecgbes sexualmente transmissiveis. Da sifilis a AIDS, portanto,

53 Aprofundo esta discussiao no Capitulo IV.

>4 Tuberculose refere-se propriamente apenas a doencas causadas pelo Mycobacterium tuberculosis (do qual os seres
humanos sao o principal reservatério). Doenca semelhante as vezes resulta de M. bovis, M. africanum e M. microti
— que juntas com M. fuberculosis sio conhecidas como o complexo Mycobacterium tuberculosis. Devido a
aproximacio da tuberculose com uma das intercorréncias causadas pela exposi¢io ao HIV-AIDS, a pneumonia
(penmocystis carinii), ambas as patologias mantém certa aproximagdo quanto a classificagio cientifica durante a
década de 1980.

55 Ver Moreira, T. 2016. “De-standardising ageing? Shifting regimes of age measurement’. Ageing and Society, 36(7),
1407-1433.
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houve tanto a manuten¢ao de uma hierarquia biolégica que incluiu sexualidades nio-
hegemonicas nas pesquisas — porém desde que descritas em termos patologicos —, quanto a
>
popularizagdo de categorias médicas emergentes que foram base para politicas
discriminatérias e que, ndo raramente, criminalizavam determinados “comportamentos
sexuais”, justamente por serem tdo descritos e classificados em termos bioldgicos,

psicologicos e sociais (HACKING, 2001).

Este apontamento preliminar nos permite olhar com mais cautela, e até com certo
ceticismo, a respeito da aparente neutralidade da categoria “MSM/HSH?”, prevalente nos
estudos biogerontoldgicos coletados desde a década de 1980. O trabalho de categorizagao e
de producio de sentido epidemiolégico, contudo, nao devem ser compreendidos como uma
visao em retrospecto, de uma categoria aparentemente produzida no passado, ou mesmo a-
histérica. Avalio que este exercicio de alinhamento categorial esta relacionado, precisamente,
na maneira pela qual a categoria “MSM/HSH” se torna contingente, neste contexto, e se
hibridiza a outras, e pelas quais produz uma percepgao axiolégica sobre a homossexualidade
e o envelhecimento. Dito em outros termos, as categorias mais prevalentes identificadas
neste estudo, tais como “MSM”, “high risk”, “person with AIDS”, “anal’ e “infection”, evocam
a permanéncia da linguagem da patologia e sua afinidade eletiva entre a designacao de um

agravo viral com uma descri¢ao moral orientada por determinados marcadores bioldgicos.

O socidlogo portugués Tiago Moreira (2016), em “De-standardising ageing? Shifting
regimes of age measurement’, analisa que no mesmo periodo da epidemia de HIV-AIDS, e da
formagao de discursos a respeito da marcacao de diferencas biologicas, a biogerontologia
euro-americana iniciou um movimento de personalizagao baseada em biomarcadores mais
gerals em saude, como técnicas de medi¢do ou abordagens estatisticas que envolviam
diferencas anatémicas e psicossomaticas. Debates especificamente centrados na marcagao da
idade para a detec¢ao de mudangas em padroes de morbidade (senilidade) e na propria

senescéncia sao construtos da década de 1980 identificados pelo sociélogo.

Workshops, consércios e iniciativas de financiamento com a finalidade de criar
distingdes para agravos diversos em saude, especialmente aqueles emergentes e de natureza
cronica, como as doengas autoimunes, cronicas, canceres e a AIDS, foram incentivados com
o objetivo de compreender e aprimorar as praticas e procedimentos de pesquisa voltados a
classificagio e que lidavam com (bio)marcadores como idade, sexo, raca/etnia, classe, etc.
Esse movimento na biogerontologia é denominado por Moreira (2016) por meio do conceito

de “objetividade regulatéria” — que se refere a exploragao coletiva e individualizada das
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dimensdes convencionais dos programas de pesquisa e a¢do para o estudo do

envelhecimento e velhice.

Dessa forma, a adogao de padroes simultaneamente universais e especificos de
acordo com biomarcadores como idade ou sexo, por exemplo, tendeu a criagao de sistemas
endégenos de regulagao dentro de um sistema propriamente descentralizado, atento as
gradagoes e nuangas proprias da vida social — ou sobre aquilo que os sociélogos Stefan

5550

Timmermans e Steven Epstein (2010) definiriam como “padronizacio de nicho™”. Isso teve,

obviamente, consequéncias na maneira pela qual subjetividades e processos de socializacao
anteriormente nao-classificados, foram padronizados em uma linguagem essencialmente
descritiva e sintética’. Um ponto de viragem fundamental neste contexto para a
biogerontologia foi a organizacao da “Biological Markers of Aging Conference”, pelo National
Institute of Aging, nos Estados Unidos, em 1981. Reunindo especialistas de diversas areas,
como patologia, psicologia, epidemiologia, biogerontologia e zoologia, a conferéncia
estabeleceu critérios para a validagao de um painel de (bio)marcadores a serem usados na
medi¢ao e classificagio de processos padroes de senilidade e senescéncia comuns do

envelhecimento. De acordo com o diretor no NIA a época, Robert Butler:

existem imperativos cientificos e socioeconémicos para o desenvolvimento
de fatores biol6gicos do envelhecimento. Os imperativos cientificos derivam
da possibilidade de que certos fendmenos relacionados a idade possam ser
controlados por meio de intervencio e padronizagao, [cujo teste] depende de
medidas  precisas do  envelhecimento  biolégico. O  imperativo
socioeconémico [decorre] de perturbagdes econdmicas que ameagaram a
integridade do Sistema de Previdéncia Social, [e que motiva] propostas para
aumentar a idade de elegibilidade a seguridade social. Devido ao aumento da
idade, da forca de trabalho e aos conflitos sobre a idade de aposentadoria,
devemos ser capazes de avaliar adequadamente o impacto do envelhecimento
no desempenho humano. (BUTLER, 1982a: vi). Tradugao Livres.

56 Ver Timmermans, S. and Epstein, S. 2010. “A world of standards but not a standard world: toward a sociology of
standards and standardization”. Annual Review of Sociology, 36, 69-89.

57 Ver Gilleard, C. and Higgs, P. 2005. “Contexts of Ageing: Class, Cobort and Community”. Polity Press, Cambridge.

58 “there are both scientific and socioeconomic imperatives for developing biological matkers of aging. The scientific imperatives derive

Sfrom...the possibility that certain age-related phenomena ... may be controlled through intervention, [the testing of which] is
dependent upon accurate measures of biological aging. The socioeconomic imperative [stem] from economic perturbations that have
threatened the integrity of the Social Security System, [and which have motivated] proposals to increase the age of social security
eligibility. . .Because of the increased age of the workforce and conflicts over retirement age ..., we must be able to assess properly the
impact of aging on human performance’.  BUTLER, 1982a: vi)
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Conforme Timmermans (2010) e Epstein (2008) analisaram, este movimento nao foi
impelido apenas pelo desejo de universalizar as medidas obtidas de padroes especificos,
aplicaveis a todos, tampouco se basear em avaliagdes individualistas. Em vez disso, o objetivo
mais plausivel consistia em avangar na avaliagao e medi¢ao de dominios tao diversos quanto
controversos a medicina tradicional, abarcando categorias que mantivessem aproximagoes
com termos e nogoes refratarias das tecnologias de comunica¢do, da industria
biofarmacéutica, da biomedicina do envelhecimento, e o trabalho de especialistas nao-
gerontoldgos, e entre estatisticos e outros profissionais que se concentravam na concepgao,
validagdo e implementa¢do de padroes que pretendiam identificar a combinagao de
caracteristicas unicas de pessoas e grupos que poderiam ser relevantes para a ciéncia, para o
mercado, para a producdo de servicos e utilidades, tecnologias, materiais laboratoriais e

clinicos.

Consideragoes

A concatenagao da idade cronoldgica em uma linguagem bioldgica ¢é, certamente, o
movimento mais conhecido da biogerontologia a partir do ja citado BLSA, em 1954, com
énfase as problematicas econdmicas em torno da previdéncia social em democracias liberais
avancadas. Entretanto, e seguindo a historicizagdo proposta por Moreira (20106), avalio que
a constitui¢ao destes novos biomarcadores, notadamente em reposta a emergéncia sanitaria
global posta pela pandemia de AIDS, levou a uma segunda reclassificagio no campo
biomédico mais geral, e sua consequente incorporagao pelos estudos biogerontolégicos. Isto
¢, a formacao de uma nova estrutura de conhecimento que ja a partir da cronologizacio da
idade, associou um segundo enquadramento afeito ao género e a sexualidade, sintetizados
nos biomarcadores “MSM”, “high risk”, “person with AIDS”, “anal” e “infection”. Embora a
conferéncia “Biological Markers of Aging” esteja situada antes do periodo no qual foi produzida
oficialmente a descrigao cientifica para o HIV e AIDS e suas profilaxias, o empenho em
classificar e caracterizar a doenga em termos sexuais Nos anos seguintes apos sua
denominacao cientifica pelo marcador “idade” torna evidente o interesse da biogerontologia

em qualificar a doenga conforme sua expertise.

Na biogerontologia, a convergéncia de “MSM” a outros biomarcadores sugere,
coincidentemente ou nao, que ambos os movimentos para categoriza¢ao do envelhecimento
e das pesquisas baseadas em doencas infectocontagiosas fazem parte de um mesmo

momento histérico, situado na década de 1950, por meio do Cluster Study (1953) e do BLSA
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(1954). Ainda que esses dois estudos nao tenham necessariamente sido originados com os
mesmos propodsitos, argumento que eles convergiram na década de 1980, constituindo a
linguagem da patologia corrente para a AIDS em pesquisas focalizadas no envelhecimento
homossexual, por meio de biomarcadores sobre diferengas baseadas no envelhecimento e na
sexualidade. A convergéncia, portanto, se deu de modo menos institucionalizado como
quando ha uma parceria formalizada para troca e extragiao de dados e de categorias balizadas
pelos dois experimentos e estudos, mas mais por seu efeito politico ao popularizar categorias
que povoavam tanto nogdes cientificas na biomedicina mainstream, quanto categorias clinicas
emergentes nas ciéncias biogerontolégicas que investigavam questdes relativas a

homossexualidade masculina.

E, portanto, na convergéncia entre processos categoriais revestidos por proposicées
sociais, biolégicas, politicas e morais, que a linguagem da patologia ganha materialidade e se
consubstancia a maneiras de enquadrar altamente permeaveis e capilares as recentes
disciplinas biopsicossociais. Neste aspecto, tais enquadramentos ganham autoridade
cientifica quando se infundem a descri¢bes sobre como sujeitos se tornam mais suscetiveis
ou propensos a imunodeficiéncia adquirida, e quais sdo os vetores que merecem atengao e
regulagdao a partir de estudos epidemiolégicos focalizados na prevencao e em vigilancia
médico-sanitaria. Antes mesmo do isolamento do HIV em laboratério, em 1983, a categoria
“MSM” ja era designada como suficiente para explicar a suscetibilidade seletiva,
principalmente centrada em afirmag¢bes que concebiam relagoes de causalidade para o
contagio e disseminagdao primeiramente da sifilis, nas décadas de 1950, 1960 e 1970, em
modelos de pesquisa em ¢/uster direcionados ao estudo da mobilidade de sujeitos; e, depois,
da AIDS, a partir de 1980. Isso explica, a0 menos em parte, como a hierarquizagao das
praticas sexuais se manteve inalterada desde os anos 1950, produzindo continuamente um
principio de diferenca biolégica que se confundia com descrigdes moralizantes e

generificadas ndo necessariamente originadas como cientificas.
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CAPITULO

| “Reservatirios de doengas venéreas”: decantando a lingnagem da patologia.
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Conforme observamos no capitulo anterior, a produgao biogerontologica foi particularmente
afetada pelo movimento da “nova epidemiologia” (BRANDT, 1998) e pelas categorizag¢oes
emergentes no periodo mais mortal da epidemia de HIV-AIDS (FERREIRA; MISKOLCI,
2020). “MSM>, “risk”, “person with AIDS”, “anal’, “cancer” e “infection” constituiram a
linguagem da patologia prevalente neste momento da histéria da epidemiologia das doengas
e infecgbes sexualmente transmissiveis. De modo a compreender esse contexto sécio-
histérico de efervescéncia de categorias biomédicas e sua capilaridade a biogerontologia, este
capitulo buscara responder a seguinte questao: o que induziu a produgdo biogerontoldgica

coletada?

Uma parte consideravel da produgao socioldgica e histérica a respeito da epidemia
de HIV-AIDS nas décadas de 1980 e 1990 esta concentrada em leituras criticas sobre as
ciéncias biomédicas e epidemiolégicas. Conquanto esta produgao seja relevante pela sua
evidente contribuicio em debates sobre estigma, preconceito, acesso a medicamentos,
terapias e a politicas de saude, as leituras focalizadas na biogerontologia e na interface com
os estudos sobre homossexualidade, ainda no presente, sio incipientes. Este capitulo, assim,
avanca no sentido de tracar uma espécie de conexao entre o tempo e a epidemia, a partir de
um olhar multissituado na confluéncia da biogerontologia com as pesquisas sobre HIV-
AIDS. Por meio de fontes primarias documentais e cientificas diversas, examino trés
temporalidades para a AIDS que permitem costurar as teorizagdes biogerontologicas
vigentes desde os anos 1980, até a conformacao da Highly Active Antiretroviral Therapy, em
1996, quando a doenga passa a ser oficialmente descrita como um agravo cronico, alvo de

tecnologias biofarmacoldgicas ultraespecializadas.

Em partes, a teorizagao sobre o trabalho de classifica¢do e padronizagao de categorias
biomédicas e clinicas sublinhadas no capitulo anterior ja permite estabelecer algumas
inferéncias desta indugdao a pesquisa biogerontolégica. Portanto, considero como este
movimento de confluéncia das discussdes emergentes sobre HIV-AIDS tem a ver com a
atualidade, a partir dos anos 1980 e 1990, e pelo interesse da biogerontologia e das biociéncias

de modo geral no estudo de agravos cronicos nao-transmissiveis e transmissfveis.

Nos Estados Unidos, de onde mais de trés quartos da produgao biogerontolégica
provém, tal movimento de indugdo esta também profundamente vinculado a histéria de
como as pesquisas foram financiadas, sobre como os interesses programaticos em agendas
simultaneamente sociais e biofarmacolégicas foram replicados, bem como sobre aspectos

administrativos que objetivavam ndo onerar o Estado, e na disseminagdo de modelos
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preventivos progressivamente individualizados. Dito isto, analiso que a linguagem
estabelecida durante as duas décadas finais do século XX permite acessar trés momentos nos
quais a doenga adquire um tipo particular de status patoldgico, clivada a determinantes sociais
particulares. Em primeiro lugar, e como uma “doenca rara”, alegadamente afeita a
“determinados grupos sociais”, a linguagem da patologia forneceu inicialmente as estruturas
explicativas da doenga. O “novo virus”, estabelecido pelo seu sequenciamento e isolamento
em laboratério, descolou a pré-condigdao “rara” e “minoritaria” da doenga a partir de uma
racionalidade particularista, que enxergava a via sexual de transmissao como o epicentro de
afirmacgoes sexistas e generificadas. Neste contexto, tanto a doenga quanto o virus se
tornaram instrumentos (bio)politicos e cientificos de classificagao, contabiliza¢do e escrutinio
biomédico. Nao obstante, a nova racionalidade niao produziu uma completa ruptura com
explicagdes menos cientificas ou mecanicistas, que cristalizaram o paciente de AIDS em

nogdes nao-hegemonicas baseadas em género, sexualidade, raca/etnia e proveniéncia.

A lingnagem patoligica em trés temporalidades: a “doenca rara”, o “nove virus” e a “doenga cronica”

O aumento da expectativa de vida e o declinio da mortalidade infantil em paises
industrializados, ou que estavam experimentando processos de industrializagao avangada em
tins do século XIX e comego do século XX, levaram alguns demografos e autoridades em
saude a definir as décadas antes e depois da Segunda Guerra Mundial como a “era de ouro da
medicind’. Durante as décadas de 1970 e 1980, o futuro das pesquisas parecia
inequivocamente promissor, a0 menos da perspectiva dos avangos tecnocientificos e
biofarmacolégicos, que colocavam as doengas cronicas nao-transmissiveis como o principal
filaio de mercado e expertise das ciéncias médicas e biogerontologicas contemporaneas.
Naquele momento, a percepgao sobre a longevidade e o prolongamento dos estagios mais
avancados da vida em termos etarios era também preocupagao recorrente para a demarcacao

de politicas sociais e econémicas, como a de previdéncia, bem como politicas de satude.

Em 1979, a Organizagao Mundial da Satdde pds fim a uma das mais mortais doengas
infectocontagiosas do século, declarando a erradicagao da variola com o langamento do
relatério da Global Comission for the Certification of Smallpox Eradication. Na comunidade médica,
e na biogerontologia de maneira particular, havia uma crenca de que a era das doengas

infecciosas ja fazia parte da histéria e do passado. As doengas cronicas e, maiormente, as
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nao-transmissiveis, pensava-se, dominariam as discussoes e produ¢oes médicas do fim do
século para frente. Isso tanto atualizava o imaginario terapéutico anglo-americano, que
combinava descricoes sobre doengas infecciosas com subdesenvolvimento e baixa
industrializagao, como assentava defini¢des para a pesquisa biomédica relativas a centralidade

dos estudos de doencgas cronicas trataveis no curso da vida.

Foi nesse contexto que as doencas infecciosas passaram a ser percebidas,
gradualmente, como “doencas raras” — e oriundas de algum lugar demograficamente
classificado fora das na¢oes desenvolvidas e industrializadas de fins do século XX. No verdo
de 1981, o relatério semanal do U.S. Centers for Disease Control’s Morbidity and Mortality alertou
médicos e epidemiologistas a respeito de um provavel surto de Sarcoma de Kaposi e pneumonia
port Pneumocystis carinii em jovens homossexuais. Como se pensava que a epidemiologia da
AIDS estava confinada a certos “grupos de risco”, como um surto residual da sifilis, muitos
médicos presumiram que a doenga provavelmente nao representaria um grande problema
para os paises desenvolvidos e para a populagao geral. Entre 1981 e o inicio de 1982, a
comunidade médica ja havia respondido de forma rapida, sistematica e metodica, e o The
New England Journal of Medicine, sublinhou que foi “impressionante” quantas observagdes
foram coletadas no curto espacgo de tempo desde os primeiros relatos do Sarcoma de Kaposi.”
A medicina respondeu de forma eficiente, a revelia da propria administragao federal nos
Estados Unidos, mobilizando uma maquina médica de observagao estatistica e clinica, de
registro e de classificagdo. Em um dos relatérios produzidos pelo CDC, um médico
estadunidense afirmou: “Provavelmente nao ha razao para implementar diagnisticos imunoldgicos
extensos de pacientes com doengas infecciosas relativamente comuns ou linfadenopatia. Um historico médico

completo, incluindo comportamento sexual, é provavelmente a parte mais importante do exame™.

Associagoes médicas e 6rgaos de controle epidemioldgico viram poucos motivos
para alarmar a populagio, ja que o risco de AIDS representado para a “populagao em geral”
parecia ser minimo (POLLAK, 1989; MCKAY, 2017). Indugoes a respeito de uma “doencga
rara” e afeita a grupos nao-hegemonicos, se somaram a percepcdes heteronormativas que
concebiam a doenga como uma manifestagao biolégica de um problema sexual-moral criado

por relagdes homossexuais (MCKAY, 2017).

De 1981 a 1982, a AIDS foi classificada a partir de uma linguagem voltada

essencialmente a demarcacio de homens homossexuais, e o status de “doenca rara”

59 Pollak, 1989.
60 Slagstad, 2020.
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conformava explicagdes particularistas que nao apenas enquadravam a patologia fora das
relagoes heterossexuais, como também minorava sua importancia para politicas de fomento,
acoes de redistribuicio de cuidados e medicamentos, por exemplo. Estes dois dltimos
pontos, a respeito da redistribuicio de cuidados e medicamentos, serdo devidamente

retomados no proximo capitulo — Capitulo V, “Estado, sociedade e mercado: a ecologia da anséncia”.

Apbs 1983, quando o pesquisador francés Luc Montaigner, do Instituto Pasteur,
isolou em laboratério o retrovirus LAV (Virus Associado a Linfodenopatia), houve a
producdo de um entendimento diferente a respeito da disseminagao e das formas de
contagio. Esse novo entendimento, como parte das correntes que concebiam a “nova
epidemiologia” (BRANDT, 1998), reatualizou as estruturas de classificagao da doenga,
progressivamente, de um status de “condigao rara” para o de “doenga cronica”. Isso nao
quer dizer que a AIDS se tornou socialmente menos associada a grupos marginalizados, ou
que as estruturas explicativas e de classificagdo se tornaram mals equitativas e menos

particularistas.

Enquanto em 1983 a doenga ja havia produzido 1.283 6bitos nos Estados Unidos, e o Brasil
registrava dois novos casos no Estado de Siao Paulo, defini¢bes como “cancer gay”, ou
GRID, povoavam o imaginario sécio-médico a respeito da AIDS, criando um tipo de
bioidentidade do homem homossexual “aidético”, que, por comportamento sexual
inadequado, se tornou conscientemente doente (PELUCIO, MISKOLCI, 2009). Estruturas
semelhantes de classificagdo levaram, em contexto internacional, a (re)emergéncia da
categoria “MSM”, evidenciando uma afinidade eletiva entre comportamento (homo)sexual e

a susceptibilidade a nova sindrome (MCKAY, 2017; SLAGSTAD, 2020).

A resposta a pandemia de HIV-AIDS no Brasil adquiriu contornos sociais e politicos
particulares, em um periodo de redemocratiza¢io, no qual o campo da satde coletiva passou
a figurar como eixo estruturante das agoes e diretrizes pactuadas e nivel federal, sobretudo
como desdobramento da Oitava Conferencia Nacional de Saude, em 1986 (VIEIRA-DA-
SILVA, PAIM, SCHRAIBER, 2021). Dessa forma, argumento que as politicas de HIV-
AIDS constituidas em fins da década de 1980 e, maiormente, durante os anos 1990,
produziram uma situagao social distinta ao Brasil. Da perspectiva das respostas sociais e
politicas a nova sindrome, isso deslocou a posi¢ao do Brasil no cenario global para o cerne
das agdes mais bem-sucedidas em saidde publica em meados da década de 1990, com a
formagao de grupos e organiza¢es nao-governamentais, fontes de financiamento publicas a

partir de editais direcionados a AIDS (i.e., os programas AIDS I e AIDS II) e, de modo
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particular, a promulgaciao da Lei 9.313, em 1996, pelo Conselho Nacional de Saude, que
obrigava o SUS a distribuir gratuitamente terapias antirretrovirais para o HIV-AIDS a todas
as pessoas infectadas e residentes no Brasil. Nos Estados Unidos, diferentemente do que se
passou no Brasil, a oferta de ddc e AZT nio fez parte de uma politica universal de satude,
permanecendo apenas disponiveis em estudos experimentais e controlados. E mesmo apods
a formulacio e disponibilizagao de HAART, o acesso a terapia se deu de modo comercial,

deixando de atender muitas pessoas diretamente afetadas pela AIDS.

O momento de virada de defini¢des que classificavam a AIDS como “doenca rara”
e, mesmo, “nova doenga”, para “doenca cronica”, pode ser provisoriamente datado a partir
dos usos combinados de dois antirretrovirais, o ddc e o AZT, em 1992, da incorporagao dos
ARVS no catdlogo de medicamentos produzidos no Brasil, em 1993, e a disponibilizagao
comercial do coquetel antirretroviral (HAART) — distribuido gratuitamente pelo Sistema
Unico de Satde desde 1996. Estes trés eventos situam um momento historico relevante em
que um tipo de tratamento farmacolégico eficiente ¢ introduzido e a AIDS deixa de ser

concebida como uma doenga mortal — i.e., sem tratamento.

A despeito de uma leitura simplista e que veria neste momento uma completa ruptura
com estruturas explicativas anteriores, que proveram uma linguagem para a doenga
sedimentada entre descricOes sexistas, generificadas e racistas, pesquisadores/as tém
apontado para os contornos mais duradouros do panico sexual (PELUCIO, MISKOLCI,
2009; MCKAY, 2017, FERREIRA, MISKOLCI, 2020a, 2020b).

Estudando como a linguagem da patologia foi mobilizada pela produgao em satde,
em analise a produgao (bio)gerontolégica desde a década de 1980, por exemplo, os dados
produzidos no Capitulo II demonstram que, embora a perspectiva cronica tenha sido al¢ada
como central para as produgdes em saude, ela ndo rompeu com descritores que associavam
as relacoes homossexuais (“MSM”/“HSH”) a risco (“risk”), infeccao (“infection”) e ISTs

(“sexually transmitted infections”).

Isso foi particularmente evidente na produgao dos obituarios — pesquisa desenvolvida
por mim de 2019 a 2020, nos registros de 6bitos disponiveis na Arthur and Elizabeth
Schlesinger, na Universidade de Harvard, ¢ na New York Public Library”'. Conforme
examinei a partir de uma extensa analise documental de 5,380 registros de ébitos produzidos

pelo Bay Area Reporter e pela revista Newsline, na Califérnia e em Nova York, de 1982 a 2000,

61 Estes dados sumatizam o artigo intitulado “Causa-mortis: race, ethnicity and the language of pathology in AIDS
obituaries in the US” — publicagdo vindoura.
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as descrigoes sobre a causa de morte de homossexuais infectados pelo HIV e que morreram
por complica¢oes decorrentes da AIDS foram produzidas de modo diferencial com base no
perfil étnico-racial e de género. Estas categorizacGes estao sintetizadas em trés tipos
frequentes de patologias relatadas para a causa de mortte: (a) “complicacies por HIV '/ AIDS”,

(b) “cancer” e (c) “pnenmonia”.

Segundo os dados extraidos deste estudo, pela associagdao entre a descri¢ao da causa
de morte e as varidveis categdricas baseadas em género, raca/etnia e nacionalidade, (i) houve
associa¢do significativa (p-valor <0,001) entre o género e a descri¢do da causa do O6bito,
correspondendo a 1,70% dos individuos do sexo feminino que morreram por HIV-AIDS,
enquanto esse percentual de 6bito por HIV-AIDS foi de 13,10% para homens homossexuais
e 56,30% para transexuais; (i) houve associagdo significativa (p-valor <0,001) entre
raca/etnia e a descricio da causa da morte, compreendendo 33,30% de asidticos que
morreram de HIV-AIDS, enquanto esse percentual de morte por HIV-AIDS foi de 85,30%
para negros, 87,90% para latinos, 1,90% para brancos e zero para nativos americanos; (iii)
houve associagio significativa (p-valor <0,001) entre a nacionalidade e a descri¢io da causa
do 6bito. Assim, 10,70% da causa de morte de individuos americanos foi descrita como HIV-

AIDS, enquanto esse percentual foi de 59,30% para individuos nao americanos (Tabela 06).

Tabela 6. Comparagao de variaveis categoricas quanto a causa de morte. 1982-2000.

Variaveis Cancer HIV/AIDS Pneumonia p-valor
N % N % N %
Género Feminino 101 85.60% 2 1.70% 15 127.0%  <0.001>
Masculino 4340 83.20% 685 13.10% 190 3.60%
Transsexual 14 43.80% 18  56.30% O 0.00%
Raga/ Asiatico 0 0.00% 5 33.30% 10  66.70%  <0.0012
Etnia Preto 60 11.00% 465 85.30% 20  3.70%
Latino 20 12.10% 145 87.90% O 0.00%
Nativo Americano 0 0.00% 0 0.00% 5 100.00%
Branco 4140 94.20% 85 1.90% 170 3.90%
Nacionalidade Americano 4375 85.60% 545 10.70% 190 3.70% <0.001"

Naio americano 95 35.20% 160 59.30% 15 5.60%
'Chi-Square Test; *Simulation Chi-Square Test.

FONTE: JOAO PAULO FERREIRA, 2021.
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Para verificar a influéncia de cada variavel na descri¢ao da causa do 6bito, e estudando
os o6bitos por HIV-AIDS, cancer e pneumonia, realizei uma analise multivariada por meio
do modelo de Regressao Logistica. A Tabela 7 apresenta os modelos de regressao logistica
inicial e final. Nesse contexto, ¢ possivel afirmar que: (i) houve influéncia significativa (p-
valor <0,05) da raca-etnia na descricdo da causa do 6bito. Em relagio aos sujeitos
homossexuais brancos, a descri¢io da causa de 6bito por HIV/AIDS entre asiaticos foi 9,36
(2,40; 36,46) vezes maior, ou seja, ser asiatico foi considerado um fator condicional. A
descrigao da causa de morte por HIV-AIDS entre homossexuais pretos foi 293,04 (211,29;
4006,41) vezes maior, ou seja, ser preto foi considerado um fator condicional. E a descrigao
causa de morte entre homossexuais latinos por HIV-AIDS foi 140,58 (58,47; 338,00) vezes
maior, ou seja, ser latino foi considerado um fator condicional; (ii) houve influéncia
significativa (p-valor <0,05) da nacionalidade na descri¢ao da causa de morte, enquanto em
compara¢iao com americanos, os ndo-americanos apresentaram a descri¢o da causa de morte
por HIV-AIDS em 2,73 (1, 19; 6,29) vezes maior, ou seja, nao ser americano foi considerado

um fator condicional.
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Tabela 7. Variaveis que influenciaram a descri¢ao da causa de morte. 1982-2000.

Variaveis O.R C.I. (95%) p-valor O.R C.1. (95%) p-valor
Ano de motrte 1.02 [0.98; 1,00] 0.389
Idade 1.01 [0.99; 1,02] 0.477
Raga/Etnia
Branco 1.00 - - 1.00 - -
Asiatico 9.36 [2.40; 36,46]  0.001 9.45 [2.43; 36.73] 0.001
Preto 293.04  [211.29; <0.001 300.40 [217.02; <0.001
406.41] 415.81]
Latino 140.58  [58.47; <0.001 145.34 [60.39; 349.75]  <0.001
338.00]
Género
Feminino 1.00 - -
Masculino 3.75 [0.59;23.87]  0.162
Nacionalidade
Americano 1.00 - - 1.00 - -
Nio 2.84 [1.23; 6.52] 0.014 2.73 [1.19; 6.29] 0.018
americano
Medidas de qualidade  Inicial Final
Largest VIF 1.878 1.883
Sensitivity 0.875 0.875
Specificity 0.977 0.976
PPV 0.855 0.849
NPV 0.981 0.981
Accuracy 0.963 0.962
AUC 0.928 0.927

O.R.: Odds ratio.

C.I.: Confidence Interval.

VIF: Variance Inflation Factor.
PPV: Positive Predictive Value.
NPV: Negative Predictive Value.
AUC: Area under the ROC curve.

FONTE: JOAO PAULO FERREIRA, 2021.
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Figura 11: Comparagao de variaveis categoricas quanto a causa de morte. 1982-2000.
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Figura 12: Comparagao de variaveis categoricas quanto a causa de morte. 1982-2000.
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Figura 13: Comparagao de variaveis categoricas quanto a causa de morte. 1982-2000.
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Figura 14: Comparagao de variaveis categoricas quanto a causa de morte. 1982-2000.

70

ge

<50

30

Cancer HIV/AIDS Pneumonia
Cause of death described in the obituary

FONTE: JOAO PAULO FERREIRA, 2021.

119



Segundo Allan Brandt (1998), a categoria “cancer” foi estrategicamente utilizada por
grupos de pacientes com HIV-AIDS no inicio da década de 1990 nos Estados Unidos, como
forma de minorar o estigma decorrente do diagnéstico de HIV-AIDS, bem como para
acessar tratamentos e terapias com antirretrovirais apenas disponiveis pelos sistemas
MEDICARE e MEDICAID para pacientes portadores de DCNTSs. Por outro lado, a
prevaléncia de obituarios de afro-americanos, latinos e asiaticos com descri¢oes sobre a causa
de morte como “complicacdes por HIV-AIDS”, traduz as expectativas morais de
reconhecimento da sindrome da imunodeficiéncia adquirida como um agravo afeito a

determinados grupos, enquanto “cancer” e “pneumonia”, ainda que como complica¢oes

)
secundarias associadas a sujeitos homossexuais brancos e americanos, figuraram socialmente
a partir de uma linguagem patologica menos estigmatizante.

Os dados sobre a causa de morte por “complicagdes por HIV-AIDS” apontam ainda
para a necessidade de uma abordagem critica acerca das dimensoes de raga-etnia. Primeiro,
interpretamos raga e etnia como conceitos co-constitutivos (HALL, 2013). Raca e etnia, no
entanto, sio também socialmente naturalizadas como categorias espaciais e demograficas
aparentemente predeterminadas e independentes da vontade dos sujeitos que continuamente
as produzem. Em partes, isso acontece porque sao delineadas como categorias fixas e
neutras, essencialmente descritivas, e amplamente aceitas para demarcar diferengas
socioculturais concebidas « priori. Em segundo lugar, argumentamos que raga e etnia devem
ser avaliadas como dimensdes relacionais. Por exemplo, a causa da racializagio da morte
depende de processos de racializagao e sexualizagao anteriores de afro-americanos, latinos e
asiaticos. Portanto, e analisando as diferengas centradas nos obituarios, género, raga e etnia
nao sao clivagens produzidas a esmo, mas interagem dentro de um sistema hierarquico e
sociolégico de valoragao diferencial (TIMMERMANS, 2003). Consequentemente, € a partir
da forma como a linguagem da patologia esta estruturada em acordo a classificagoes
racializantes, generificadas e sexistas, considero que ha uma co-dependéncia entre as
descri¢des clinicas e aquelas socialmente produzidas.

Se a hipdtese a respeito da “terceira temporalidade da epidemia”, discutida por
Slagstad (2020), aponta para a recep¢ao da AIDS como agravo cronico, afeita ao tratamento
e a especulacdo biofarmacoldgica, os registros sobre a causa mortis recuperados por mim
durante a pesquisa documental nos Estados Unidos provam que a linguagem patoldgica
permaneceu clivando um regime sexual-racial-étnico nos obituarios em que as diferengas
baseadas em género, sexualidade, raga-etnia persistiram como imperativos. Em sintese,

embora a terceira temporalidade concentre uma percep¢ao de que houve uma virada em
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termos sociomédicos voltados a estruturas de classificagdo e a universalizagao da categoria
clinica “pessoa com AIDS” (“person with AIDS”, em inglés — PWA®), houve a manutenc¢io
de formas mais antigas de classificar, nomear e enquadrar a doenga mesmo apds a morte.
Este dado produzido pela pesquisa documental permitiu tanto situar uma continuidade na
maneira pela qual a linguagem da patologia se infundiu nos obituarios, demarcando estruturas
explicativas pelas quais as mortes eram concebidas, quanto generificando e racializando os
agravos associados a AIDS.

A diferenciagdo da causa de morte foi também historicamente util para minorar o
acesso a medicamentos e suporte provenientes dos dois principais sistemas de saude vigentes
— o MEDICARE e o MEDICAID. Os gatilhos da produgao dos obituarios nao deixam
davidas de que o interesse biofarmacolégico para enquadrar caracteristicas nao-hegemonicas
baseadas em raga, etnia, género e sexualidade, operou particularizando o status de saiide, no
contexto da AIDS, sob uma percep¢ao particularista, preventivista e individualizante de
ciéncia e saude. Isso é evidente na producao de duas categorias, em especial, afeitas a
regulagdo tanto de um aspecto cronico permanente — como funcionou, de inicio, a categoria
médica PWA —, e sua generificagdo a um perfil biofarmacolégico que, como observamos
desde o Cluster Study (1953), balizava um tipo de nicho populacional as ciéncias
epidemioldgicas, rebatizado pela categoria “MSM”.

No contexto das pesquisas (bio)gerontologicas sobre homossexualidade nas décadas
de 1980 e 1990, o biomarcador “cancer” é alcado como modelo explicativo para um dos
agravos resultantes da AIDS, porém decorre menos de uma condi¢ao patoldgica isolada. Ou
seja, e a despeito do modelo explicativo proposto por Brandt (1998), em que a categoria
“cancer” é revestida de inteligibilidade por se associar a uma DCNT, no contexto das

pesquisas biogerontolégicas sobre homossexualidade, “cancer’” constituiu um biomarcador

combinado a “MSM”, “PW.A”, “risk”, “sarcoma de Kapos?”’, “HIV"”, “AIDS” (Tabela 5). Isso

02 A categoria “PWA” é também empregada, no contexto da década de 1980, nos Estados Unidos, para designar
um grupo pioneiro chamado “People With AIDS”. PWA ¢ um termo reincorporado por vertentes radicais do
ativismo proximas as a¢oes do People With AIDS Coalition (PWAC), que buscava se contrapor a defini¢ao
epidemiolégica do “paciente com AIDS” — “AIDS patient”. PWA surgiu, em grande parte, das agdes da
comunidade ACT UP. No entanto, o uso do termo pode ou nio indicar que a pessoa esta associada a algum
grupo politico em particular. De qualquer forma, o termo ¢ controverso e conservador. Isso, pois, do lado do
ativismo, a nogdo recrudesceu o movimento de “auto capacitagdo” (“seff empowerment’), que defendia o
“protagonismo” dos individuos acometidos pela doenca em assumir o controle da prépria vida, da doenga e
dos cuidados, minimizando a dependéncia dos outros. Tal aposta, invariavelmente, sustentou afirmagGes ainda
vigentes de que a “liberdade individual” deveria se sobrepor ao direito coletivo de amparo e assisténcia com
base em politicas publicas de saidde sélidas resultantes de agGes pactuadas e nivel Estado. Retomarei esta
discussdo no préximo capitulo. Na cidade de Nova York, em 1982, um dos primeiros grupos de pessoas com
AIDS (PWA), no Leste, foi formado por Michael Callen e Richard Berkowitz. Callen e Berkowitz se
conheceram por meio de seu médico, Joseph Sonnabend. Inicialmente, Callen e Berkowitz participaram de um
grupo de apoio de pares para pessoas com AIDS no Hospital Beth Israel, bem como de reunies do Gay Men’s
Health Crisis (GMHC).
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permite reconhecer, por exemplo, que houve uma espécie de afinidade eletiva entre a
formagao de uma gramatica viral e sua permeabilidade a descri¢oes generificadas e
racializantes, aproximando a experiéncia patolégica e sexual ao tornar misciveis as
designacdes de “paciente com AIDS” (“Patient with AIDS”, PWA) e “paciente homossexual”

(“Homossexcual patient”).

Inclusao e racializacao biofarmacoligicas: novas regulagoes da homossexualidade e do envelhecimento

Nas duas décadas finais do século XX, o interesse em especificar e individualizar farmacos e
terapias para agravos distintos em saude e a indudstria cosmética, por exemplo, foram focos
privilegiados de empresas e do mercado de produtos anti-aging (EHRENREICH, 2018). Da
disponibilizagdo comercial de VIAGRA, até produtos manipulados baseados em tragos
genéticos e raciais, como certos tipos de colirios, hidratantes e terapias de reposi¢dao
hormonal, o mercado global de saude se aperfeicoou em descrever e prescrever quais
medicamentos eram mais adequados a determinadas pessoas, quais termos ou defini¢des
comporiam seus efeitos adversos e colaterais, além de quais tratamentos estariam disponiveis
com base em determinantes raciais-étnicos, de idade, género, sexualidade, nacionalidade,
origem social, classe, etc.

Esse aperfeicoamento dependeu, invariavelmente, de novas estruturas de
categorizagao na pesquisa sobre saude, segundo Hacking (2015). Categorizag¢oes sobre
processos de saide-doenga, patologias e agravos, indicadores de qualidade de vida,
suscetibilidade, senescéncia ¢ senilidade, ao lado de técnicas ultrassofisticadas de
quantificagao e imageamento destas estruturas, tornaram o discurso biogerontolégico tio
poderoso quanto colonizado por novas especialidades, técnicas e métodos de mensuragio e
regulagio.

A emergéncia das DCNTSs ¢ também um ponto de viragem na produgao cientifica,
incluindo o interesse sobre os custos com os cuidados de pacientes hospitalizados, o impacto
sobre a capacidade funcional, a demarcagao de fragilidades fisiologicas no contexto da
velhice, e a aposta na reversio de quadros de envelhecimento associado a patologias e
comorbidades com politicas em satde para o envelhecimento ativo e saudavel (MINKLER,
2001).

Conforme observamos anteriormente, a linguagem da homossexualidade e do

envelhecimento na biogerontologia esteve intimamente vinculada a imperativos
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farmacolégicos e médicos refratarios deste contexto, porém em termos diversos ao
vocabulario e as apostas da agenda para o envelhecimento ativo e saudavel. Os dois exemplos
mais notaveis se apresentam, primeiro, na concatenagao do perfil de morbi-mortalidade pela
categoria PWA e “cancer”; segundo, da suposi¢ao de que instrumentos centrados no Cluster
Method poderiam explicar a suscetibilidade ao HIV-AIDS de homens homossexuais de
maneira irrestrita e generalizavel. Os movimentos para a racializa¢ao e a sexualizagao dos
mecanismos de contagio e transmissao, além disso, demonstram como a frequéncia de
dispositivos para narrar e avaliar praticas sexuais ¢ o estudo da mobilidade de sujeitos
comegaram como meros instrumentos e métodos e, logo, terminaram como teorias
amplamente disseminadas e reconhecidas nas ciéncias epidemiolégicas e médicas em fins do
século XX. Esses movimentos, somados aos dois exemplos em tela, suturam a chamada nova
epidemiologia no contexto da AIDS e da biogerontologia.

A partir deste recorte, em que a biogerontologia produz novas regulagdes sobre a
homossexualidade e a velhice, busco analisar o processo de inclusio e racializagio como
questdes fundamentalmente biofarmacolégicas. Ou seja, e em analise ao contexto de maior
prevaléncia dos estudos e pesquisas (i.e., os Estados Unidos), avalio a conformagao dessas
narrativas tendo como pano de fundo a prépria recusa no oferecimento daquilo que
denomino como remédios sociais™ 2 AIDS. Para que essa recusa fosse estabelecida de maneira
publica e aparentemente consensual — em meio a dispositivos médicos, de mercado e de
Estado —, argumento que houve a produc¢io de uma biodiferenca centrada nos primeiros

estudos da AIDS, a partir do Sarcoma de Kaposi e a pesquisas dermatolégicas.

Na segunda parte, “Processos categoriais e a formagio de bioidentidades”, analiso os
contornos dessa diferenca por meio do Sarcoma de Kaposi, demarcando a cristalizagdo e
operacionalizagao de categorias simultaneamente médicas e politicas a época, como “gay”,
“MSM/HSH” e “PWA”, em uma linguagem patologica duplamente eficiente para
categorizar e (re)politizar agdes coletivas sob a perspectiva de grupos civis organizados e a
demanda por acesso a terapias antirretrovirais emergentes na década de 1990. Por fim, no
Capitulo V, “Estado, sociedade e mercado: a ecologia da auséncia.”, recupero a histéria do Mothers’
Group e do Brookdale Center on Aging, ambos em Nova York, a fim de demonstrar como as
categorias reproduzidas pela biogerontologia se consubstancializaram em movimentos

paradoxais por acesso a medicamentos, servigos e terapias, € cuja auséncia de suporte e o

03 Os remédios sociais sdo concebidos enquanto um conjunto de ag¢oes e estratégias, produzidas coletivamente
com a finalidade de mitigar o impacto de doencas e/ou agravos de natureza social e que envolvem uma rede
complexa de atores sociais, institui¢oes, servigos e politicas.
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status periférico nas estratégias oficiais de saude — leia-se: aquelas oriundas do Estado —
confirmam a eficiéncia da linguagem epidemiolégica durante o periodo mais mortal da
epidemia em categorizar e repatologizar sujeitos e subjetividades, mais do que incluir e

ampliar o repertério de agao social e politica.
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Biossocializando os remédios sociais

sarcoma de Kaposi e a produgio de diferenca na biogerontologia

Fonte: Pegple with AIDS, PWA. Jodo Paulo Ferreira. 2019.

Em 2019, quando iniciei a pesquisa documental na Arthur and Elizabeth Schlesinger Library, em
Harvard, nos arquivos da fotégrafa e feminista Ann Patricia Meredith, me deparei com uma

série de fotos de pessoas acometidas pela AIDS. Essas fotos compunham o arquivo “Until

That Last Breath!”.

Uma, em especial, de uma jovem Iésbica, expunha as lesoes provocadas pelo Sarcoma
de Kaposi sob a pele do rosto, do lado direito, no entorno da regido dos olhos, e em seu corpo,
retratada por mim em uma aquarela, alguns meses depois. Manchas roxas, azuladas ou

marrons na pele, a época, simbolizavam um sinal comum no imaginario médico acerca da
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AIDS (MCKAY, 2017). A evoluc¢ao do Sarcoma de Kaposi se manifestava, via de regra, com
pequenas placas ou nédulos roxos, em areas diversas do corpo, como pernas, térax ou rosto.
Elas conferiam, nos termos de McKay (2017), uma “face” popularmente disseminada da
doenca e amplamente aceita. E eram politicamente eficientes, pois materializavam a insignia

do risco na camada mais exposta e visivel do corpo humano-social (GILMAN, 1998).

Por muito tempo, e desde o inicio, as imagens sobre pessoas adoecendo de AIDS
foram produzidas com o auxilio de wuma visualizacio dermatolégica da pele
(LAUBENSTEIN, FRIEDMAN-KIEN, 1991; GILMAN, 1998, MCKAY, 2017). A
hiperrepresentaciao da derme, com manchas de tonalidades azuladas e escuras, sua camada
mais exposta e visfvel, tornou-se uma ferramenta contundente para apontar pacientes

potencialmente acometidos pela nova sindrome.

Na primeira coletanea de trabalhos sobre a AIDS publicada nos Estados Unidos, em
1984, intitulada “AIDS: The Epidemic of Kaposis Sarcoma and Opportunistic Infections”, organizada
pelo médico-dermatologista Alvin Friedman-Kien e pela especialista em hematologia e
oncologia, a médica Linda J. Laubenstein, foi amplamente discutido em seus capitulos o
aumento repentino no numero de casos de sarcoma de Kaposi — um cancer raro que mais tarde
seria identificado como uma doenca definidora da AIDS — em jovens homossexuais com

deficiéncias imunolégicas“.

De inicio, as chamadas infec¢des oportunistas (gpportunistic infections) apareciam como
fatores secundarios a AIDS, predominando narrativas médico-cientificas principalmente
voltadas ao Sarcoma de Kaposi. Na mesma coletanea, Laubenstein e Friedman-Kien (1984)
argumentam que havia uma dificuldade de diagnéstico em pacientes mais velhos e idosos,
pois em muitas ocasioes as manchas escuras na pele eram tratadas (e se confundiam) como
casos especificos de melanomas ou pigmentagoes associadas a exposi¢ao continua ao sol
como pré-condi¢ao a idade dos pacientes. Os primeiros casos, conforme relatam
Laubenstein e Friedman-Kien (1984), foram identificados sobretudo entre jovens

homossexuais, pois neste segmento nao havia o biomarcador da idade para confundir as

64 O primeiro paciente que Laubenstein diagnosticou com Sarcoma de Kaposi, em 1979, era um homem
homossexual com erupcio cutinea generalizada e linfonodos aumentados; duas semanas depois, um colega
pediu-lhe para ver um segundo paciente, outro homem homossexual, com a mesma doenca. Ambos, relataram
proximidade a Gaétan Dugas — erroneamente identificado por “Paciente zero” do HIV/AIDS na América do
Norte a época — e disseram a Laubenstein que tinham uma erupgio cutinea semelhante. Em 1981, quando
Dugas ouviu falar do Saroma de Kaposi, ele viajou de Montreal para Nova York para se consultar com
Laubenstein e Friedman-Kien, permanecendo como paciente regular para tratamentos mensais de
quimioterapia. Em 1982, Laubenstein tratou 62 pacientes com Sarcoma de Kaposi. Posteriormente, ela deixou seu
cargo na universidade para se concentrar no tratamento de pacientes com AIDS em seu consultério particular.
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analises. E a velhice era apresentada como cofator de causalidade as alteragdes na
pigmentagao da pele, devido a desregulada produgao de melanina durante apoptoses celulares
comuns no curso da biologia do envelhecimento normal (LAUBENSTEIN, FRIEDMAN-
KIEN, 1984).

Apbs a descricao do Sarcoma de Kaposi entre homens homossexuais jovens, o
biomarcador da idade ndo mais garantiu que houvesse uma separagao — e até equiparagao —
entre a incidéncia de cancer comum de pele e a sua anterior correspondéncia a grupos mais
velhos, mas uma imediata correlagiao entre alteragdes na pigmentac¢ao da derme, cancer (i.e.,
Sarcoma de Kaposi) e homossexualidade. Emergiu, por conseguinte, a partir do mapeamento
do Sarcoma de Kaposi, a defini¢do de um novo biomarcador, ainda mais poderoso do que o
biomarcador de idade, assentado em uma correlagao historicamente mais antiga que

distinguia status de normalidade e patologia pelo comportamento sexual.

A influente coletanea, portanto, foi responsavel por agrupar o discurso acerca de uma
alteragdao a nivel epitelial e somatico a uma narrativa sobre relagdes entre 0 mesmo sexo
baseada em pesquisas majoritariamente com pacientes homens homossexuais. Isso tanto
dissolveu o critério geracional, que mantinha os estudos preliminares sobre o Saroma de
Kaposi mais restritos a areas cujas investigagdes compreendiam segmentos jovens, como
reposicionou as pesquisas biogerontoldgicas para o cerne das investigagoes a respeito de
modifica¢Ges epiteliais relacionadas a idade, e a demarcagao do Sarcoma de Kaposi como um

tipo de senilidade rara relativa a sujeitos homossexuais em idades avangadas.

Neste contexto, formou-se um tipo de biossocialidade cujo objetivo consistia em
classificar e coletivizar o Sarcoma de Kaposi sob um status somatico comum, por meio de
agrupamentos biossociais que respondiam a demandas simultaneamente cientificas, politicas
e morais por enquadramento e categorizagio de praticas sexuais e afetivas nao-
heterossexuais. Ou seja, um status somatico partilhado entre sujeitos diretamente afetados
pela AIDS, algados a grupo de risco durante o periodo mais letal da doenga — i.e., homens
homossexuais, em diversas faixas-etarias. O conceito de biossocialidade, proposto pelo
antropo6logo Paul Rabinow (1996), permite compreender tais agrupamentos biossociais e sua
consequente permeabilidade a disciplinas cientificas relativamente mais recentes a época, nas
ciéncias biomédicas. A biogerontologia, como uma disciplina cientifica de fronteira entre as
ciéncias biologicas e médicas, como observamos, se mostrou receptiva a incorporagao das
narrativas sobre adoecimento e a correlagao entre Sarcoma de Kaposi, alteragGes cutaneas e

(homo)sexualidade.
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Seguindo as proposi¢des de Rabinow (1996), argumento que tal agrupamento
biossocial promoveu uma ética individualizadora a medida que as pessoas passaram a
moderar suas relacOes e a identificar potenciais riscos, CONsigo mesmas € com seus parceiros,
em uma linguagem modelada por uma individualidade somatica. Igualmente, imagens
detalhadas de pessoas adoecendo por infecgdes oportunistas, por outros tipos de canceres,
pneumonia e até mesmo por condigdes patoldgicas pregressas, segundo as principals causas
de morte documentadas anteriormente, criaram um principio coletivo cristalizado na imagem
do paciente com Sarcoma de Kaposi, tanto na biogerontologia quanto na biomedicina. Esta
imagem, por meio de agregacOes discursivas, estilisticas e pelo proprio agrupamento
biossocial que lhe foi caracteristico, formou um dos modelos representacionais e simboélicos
mais disseminados da AIDS até fins da década de 1990 — o modelo epidemiolégico em
¢luster, do homem homossexual incauto, HIV+, de faixa-etaria nao delimitada, com multiplos

parceiros.

A coletivizagao do Sarcoma de Kaposi para disciplinas e areas nao-hegemonicas —
embora ligadas as ciéncias biomédicas —, como sutura o caso da biogerontologia, ¢ também
o ponto de viragem para a formagao de um protoétipo incompleto de cidadania bioligica. Em
primeiro lugar, a no¢ao de cdadania bioligica — termo cunhado pela antropéloga Adriana
Petryna (2003) — pode ser interpretada no contexto da biogerontologia e da incorporagao
dos estudos sobre homossexualidade como um empreendimento no qual narrativas e
classificagoes biologicas tangenciam a defini¢ao de paciente para um tipo de agravo comum
— isto ¢é, o paciente com HIV-AIDS, PWA. E a despeito de uma politica de satde comum,
voltada a compreensdao de fatores de risco e de exposi¢iao de sujeitos ou populacdes, as
dinamicas de reconhecimento que organizaram este principio de cidadania se apresentaram

menos no ambito do Estado do que no ambito individuo.

Na vasta maioria da produ¢ao em biogerontologia, por exemplo, o conceito de
cidadania biolggica pode ser util para compreender como a demarcagio de pacientes
homossexuais com HIV-AIDS nao se manteve apenas apartada de uma politica de saide a

66

nfvel do Estado, porém, ainda, se mostrou demasiadamente racializada™ e benevolente com

a mitigagao de remédios sociais. Na vida social e politica de pessoas atingidas frontalmente

%5 Naquele contexto, ¢ em democracias liberais avancadas, como os Estados Unidos, quando a Highly Active
Abntirretroviral Therapy ainda era uma novidade inacessivel e cara a segmentos sociais vulnerabilizados
economicamente.

%6 “Raga”, aqui, ¢ interpretada como um construto no nfvel da populacio. Portanto, nio se restringe apenas a

designacdo de cor. Pensando de modo mais amplo, utilizo “raca” como um construto sociologicamente
irrestrito que designa tragos baseados em género, cor, sexualidade, geragio, etc.
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pela doenga, durante as décadas de 1980 e 1990, a prépria ideia de cidadania se tornou
carregada a um fardo de sobrevivéncia. Populagdes e grupos reduzidos a individuos com
HIV-AIDS aprenderam a negociar as expectativas de sobrevivéncia e tratamento utilizando

a mesma linguagem cunhada por estas disciplinas cientificas.

Esse fato produziu novas maneiras de associag¢ao por direitos, fez penetrar categorias
médicas e clinicas da linguagem cientifica para os movimentos sociais correntes em saude,
assimilou e aculturou identidades centradas em um novo principio bio/pato-légico,

complexificando os processos categoriais e levando a formagao de bioidentidades.

Processos categoriais e a formagao de bioidentidades

O interesse na formagio de processos categoriais, em fins da década de 1980, na
biogerontologia, é correspondente da propria expansio experimentada pelas disciplinas
interdisciplinares e autointituladas biopsicossociais, neste periodo. De acordo com
Ehrenreich (2018), esse movimento é beneficiado com a otimizagao e ritualizacio dos
superdiagnosticos (overdiagnosis) e das supertestagens (overfesting) na pratica biomédica. De
modo particular, a formagao de processos categoriais se potencializa com estes dois
fenémenos, especificamente regulados pela capacidade de imageamento e representagao de
micro-estruturas, a nivel celular, em exames detalhados e complexos que possibilitavam
questionar o status de saide dos sujeitos, e suas distingdes mais basicas mediante tragos
s6éciodemograficos conhecidos, por meio de parametros biomoleculares convencionalizados

em critérios clinicos correntes de normalidade.

Em primeiro lugar, tais processos categoriais baseados em raga, sexo e género criaram
outras estruturas normativas, a medida que uma nova modalidade de rastreio ao HIV-AIDS
passou a ser designada para identificar um tipo determinado de cancer — i.e., Sarcoma de Kapost.
A combinagiao do perfil de risco e sua doenga dermatoldgica apropriada fez surgir a antitese
do paciente heterossexual em idade avancada. Ou seja, a0 passo em que a sexualidade se
tornou um nicho de especulagao biogerontoldgica desde as politicas para o envelhecimento
ativo e saudavel, recomendadas pela OMS na década de 1990, as praticas sexuais entre
homens homossexuais mais velhos foram clivadas na biogerontologia por um sentido de

autoperitagem e por regulagdes que buscavam estabelecer padroes e escalas de contaminagao,
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adoecimento e morte por AIDS. Dessa forma, a biogerontologia permaneceu produzindo
enquadramentos sobre a velhice e o envelhecimento, porém regulando o foco das produgdes

em detrimento de aspectos séciodemograficos definidos.

Em meio a processos categoriais afeitos ao diagnostico de infec¢bes sexualmente
transmissiveis e, nominalmente, ao Sarcoma de Kaposi, a linguagem patolégica também
produziu um senso de responsabilidade individual informado pelo status de satde,
caracteristico de contextos liberais avancados nos quais o campo da satdde se confunde a um
mercado composto por consumidores avidos por terapias e farmacos. A caracterizagao pelo
status de saide — cuja diferenca fora estabelecida tanto a nivel somatico, no campo das
analises sorologicas e sanguineas, quanto a nivel dos sujeitos, no campo social e moral —
produziu, ainda, um filio de autoridade e expertise biofarmacolégica do qual a
biogerontologia nao foi apenas recipiente, produzindo conhecimento alinhavado as

categorias clinicas e morais da epidemia.

Em segundo lugar, argumento que estes processos categoriais levaram a formagao de
biodentidades. De modo geral, desde a terceira fase da AIDS, em que a sindrome passou a
ser descrita da perspectiva de sua cronicidade, a gramatica da patologia foi remodelada por
um imperativo biofarmacolégico. As biodentidades, neste contexto, funcionaram como
categorias de correspondéncia — ou de especificidade — entre os principios de risco e contagio
e as formas de medicalizacio adequadas. “MSM/HSH”, assim como a mais recente
“GMLH” — “Gay Men Living With HI1” —, sao tipos de biodentidades, centradas em uma
especificidade ainda corrente que aglutinou tanto as concepg¢oes de risco vigentes na década
de 1980, quanto buscou equiparar e normatizar determinantes comportamentais e de género,
pelos quais homens homossexuais seriam mais “suscetiveis a contaminag¢ao”, ou ofereceriam

proporcionalmente “maior risco”.

Como identidades polivalentes, as bioidentidades tendem a generalizagio. E
tampouco as especificidades escapam destes mecanismos generalizadores. Assim, e a
despeito de “MSM/HSM” e “GMLH” ctiarem uma especificidade relativa ao género e a
sexualidade, ela ndo se manteve especifica em relagao ao perfil geracional e racial, por
exemplo. Isso pode ser explicado pela predominancia da primeira categoria na producio
biogerontolégica, por um lado, segundo os dados debatidos nos capitulos anteriores atestam.
Por outro, e de modo menos eloquente, ela demarcou um ritual discricionario nos obituarios
apresentados anteriormente, ordenando uma regula¢ao racial-étnica nas descri¢oes da causa

de morte.
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Argumento, finalmente, que a importancia conferida as especificidades em sadde e
sua cristalizacdo a bioidentidades nao foi apenas retérica e metodoldgica, aplicada ao modo
pelo qual estudos e pesquisas, como aquelas informadas pelo Cluster method, por exemplo,

foram concebidas e operacionalizadas. A importancia, assim, ¢ de natureza epistemologica.

E epistemoldgica, pois, as bioidentidades sao reconceptualizadas por invengoes e
dispositivos que produziram tanto novas imagens a estrutura visual da imunodeficiéncia e do
Sarcoma de Kaposi — como a tomografia computadorizada (CT), tomografias por emissao de
positrons (PET), ressonancia magnética (MRI) e, durante, os anos 1990, a ressonancia
magnética funcional (FMRI), somada as terapias antirretrovirais, como ARC, ARV e
HAART —, quanto criou uma especificidade biofarmacolégica de diagnostico, com base em

explicagoes individualizadas ao histérico sexual pregresso e ao género masculino.

Nessa nova modalidade de conformacao identitaria, o principio biolégico segue uma
linhagem de conhecimento que é, a0 mesmo tempo, farmacologico e comercial. Essa
estrutura explanatoria, apesar de se destacar pela producdo de terapias antirretrovirais na
década de 1990 a partir da pesquisa em tela com o exemplo da AIDS, faz parte de um
processo histérico mais antigo, de constru¢ao de principios de especificidade e seletividade
desde a fabricagio de remédios psiquidtricos e as primeiras prescricbes para a
homossexualidade nas décadas de 1950 e 1960 — a época, compreendida como um “distarbio
tratavel”, e até mesmo “‘curavel”, por meio de terapias baseadas em antipsicoticos,

antidepressivos, ansioliticos e remédios do género (MCKAY, 2017).

O fenomeno das bioidentidades, popularizadas no periodo mais mortal da epidemia
de HIV-AIDS ¢, ainda, impulsionado pelo que Jonathan Metzl (2003) denominou como o
imperativo das propagandas de remédios segmentadas por elementos de género e
sexualidade. Segundo o socidlogo, as propagandas para remédios psiquiatricos, anteriores e
concomitantes a primeira década da AIDS, serviam para enquadrar as ansiedades sociais e
de género primeiramente sobre as mulheres, instituindo um principio de medicalizagao a
mulheres que nao haviam se casado, ou passado pela experiéncia da gravidez, criando um
emergente nicho de mercado e produgiao biofarmacolégica para “wulberes feministas
destemperadas”, “domesticadas” por ansioliticos e antidepressivos (METZL, 2003). Ao mesmo
tempo, estes novos medicamentos criavam uma nova ética e prometiam a possibilidade de
autocontrole, promogao do estilo de vida, engajamento e participa¢ao social, além de um

aumento da satisfagdo, bem-estar e qualidade de vida, via psicofarmacos. Esses dois pontos

remontam a um dos paradoxos que clivam os emergentes status de saude, alcados a
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bioidentidades, e regulados por uma matriz biofarmacolégica de conhecimento (ROSE,

2013).

Consideragoes

No recorte da homossexualidade masculina e, particularmente, do envelhecimento e velhice,
os enquadramentos biofarmacolégicos foram ainda mais contundentes, e nao se restringiram
aos psicofarmacos. Na pesquisa biogerontolégica, ao menos, é possivel afirmar que o
escrutinio da produg¢ao sob uma linguagem viral afeita ao risco e a transmissibilidade, abriu
caminho para especula¢ées e apostas sobre a medicalizagao deste segmento, compreendido
pelo seu status viral-cronico. Enquanto a homossexualidade e a velhice ja ndo eram mais
enquadradas como problemas per se, ou patologias, que deveriam ser tratadas a nfvel
fisiolégico e dos sujeitos, a convergéncia com uma doenga socialmente temida e
epidemiologicamente nova abriu caminho nao apenas para a repatologizagao da sexualidade
e do desejo homossexual em idades avangadas, como também para a “comercializagdo da
doen¢a” em escala universal e individual, entrevendo classes de medicamentos que
abrangiam desde a regulacio do humor e do temperamento, assim como aqueles utilizados
para tratar dermatites topicas, antibidticos, quimioterapicos, antirretrovirais, etc.

(MOYNIHAN et. al., 2002; PELUCIO, MIKOLCI, 2009).

Conforme Ray Moynihan e colaboradores (2002) analisaram, a formagio de
bioidentidades foi particularmente util e respondeu a uma demanda para a negociagao de
terapias, como uma chave-tatica da propaganda. Nos Estados Unidos, de modo especial, e
apo6s a disponibilizagdo comercial de HAART, em 1996, as propagandas envolvendo
prescrigdes de remédios dirigidas diretamente ao consumidor despontaram em uma industria
que rentabiliza quase US$ 3 bilhdes ao ano, desde que a legislagio sobre propagandas de
remédios foi atenuada em 1997 (ROSE, 2013).

Esse movimento, de “comercializacio da doenca” e de formaciao de identidades
orientadas por um principio biofarmacolégico, cativou aliangas entre companhias
farmacéuticas, grupos e movimentos sociais organizados pela reivindicagao de farmacos para
o controle de riscos e terapias ativas, legisladores, o Estado e a biomedicina (EPSTEIN,
2003; ROSE, 2013). Como um conjunto de biosaberes interessados na produgao de
diagnoses para problemas subdiagnosticados, as ciéncias biomédicas ampliaram e

estabeleceram campos de expertise, autoridade terapéutica e biovalor, sendo a
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biogerontologia um de seus expoentes, estrategicamente situada na produtiva e rentavel

industria farmacolégica do envelhecimento.

E inegavel, do mesmo modo, que o advento dos novos fairmacos, por exemplo,
garantiu uma sobrevida impensada antes do coquetel antirretroviral, em 1996. Essa
sobrevida, ap6s a comercializagao de HAART, foi qualitativa. Ou seja, tornou o organismo
menos suscetivel a infecgdes oportunistas, equiparando as condigdes fisiologicas de uma
pessoa com o status sorolégico HIV+ aquela experimentada por pessoas nao contaminadas.
Isso nao quer dizer que o principio da farmacologiza¢do do envelhecimento e a producao de
bioidentidades acerca da homossexualidade na biogerontologia foi um processo

univocamente positivo ou negativo. A equagao ¢, sabidamente, mais complexa.

Por meio das nogdes de biocidadania, status em satude e biovalor, busco argumentar
que a emergéncia das bioidentidades, no campo biogerontolégico, ndo garantiu um imediato
rompimento com desigualdades macro e micro estruturais em saude — vivenciadas,
respectivamente, a nivel social e dos sujeitos. Como uma parte desta equagdo, em que
processos categoriais cientificos e sociais produziram bioidentidades, clivadas por uma
condi¢ao epidemiolégica comum, a farmacologizagio do envelhecimento e da
homossexualidade pode ser compreendida como paradigmatica e, sob algumas

circunstancias, também paradoxal.
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CAPITULO

| Estado, sociedade e mercado: a ecologia da anséncia.
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No capitulo anterior, busquei explicitar os sentidos e as indugdes que levaram a produgao
biogerontolégica a reproduzir uma linguagem patolégica determinada por enquadramentos
de género e sexualidade. Esta produgao nio esteve, conforme os dados atestaram, isolada ou
apartada de um contexto sociomédico macropolitico, cujos termos e nog¢des cunharam
classificagbes epidemioldgicas ainda vigentes e produziram um perfil de morbimortalidade

clivado por diferengas sociais.

Nos Estados Unidos, esse movimento foi acompanhado por uma resisténcia
institucional e programatica para a universalizagdo das questdes de saude publica relativas
aos agravos decorrentes da AIDS. Assim, e por meio da relagdo desigual entre Estado,
sociedade e mercado, este capitulo retoma o intricado conflito sobre a auséncia das
estratégias coletivas de enfrentamento a AIDS concernentes ao envelhecimento e velhice,
durante as décadas de 1980 e 1990, observando a constituicdo de relagoes ténues entre

preventivismo, clientelismo, sexismo e racismo.

Duas pesquisas complementares desenvolvidas por mim nos Estados Unidos
permitem entrever fontes historicas e sociolégicas novas, que envolveram a conformacao do
preventivismo, clientelismo, sexismo e racismo, na relacio desajustada entre Estado,
sociedade e mercado, aplicado aos primeiros movimentos da gerontologia social com grupos
de HIV-AIDS, na cidade de Nova York, desde 1986. A primeira pesquisa, nos arquivos da
assistente social e feminista Florence Rush, tece algumas rotas a partir de vertentes do
ativismo gerontologico e do movimento do CARE, em coalizio a grupos atuantes e
reconhecidos internacionalmente, como o Pegple With AIDS Coalition (PWAC), Gay Men
Health Crisis (GMHC) e ACT UP.

Este capitulo se insere naquilo que denomino como a “chave da auséncia”. Portanto,
e nas franjas das politicas de saude vigentes no periodo, analiso como a formagao de grupos
de apoio/suporte se deu como resposta, ¢ até mesmo em oposicio, a uma auséncia de
estratégias pactuadas a nivel do Natzonal Institute of Health. Naquele contexto, a agenda sobre
a AIDS nao apenas se definia como politicamente associada a uma questio “minoritaria”,
como também era estimulada por uma resisténcia a institucionalizagdo de uma parcela

majoritaria do movimento gerontolégico em saude.

Do paradigma da doenga mental ao paradigma epidemiolégico, no qual a
homossexualidade foi cientificamente operacionalizada, os remédios sociais para o novo
agravo epidemioldgico se circunscreveram maiormente em uma tendéncia preventivista —

isto ¢, em investigar, demarcar e coibir praticas sexuais e relagdes socialmente avaliadas como
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nocivas (i.e., de modo especial, rela¢des entre 0 mesmo sexo) — e no estabelecimento de um
novo mercado biofarmacolégico centrado na comercializacao de terapias antirretrovirais. Em
que pese a importancia das terapias antirretrovirais, a pesquisa documental permite constatar
que sua dissemina¢ao mais geral nao foi correspondente a demanda disponivel nos Estados
Unidos, quer seja porque tais tratamentos nao eram acolhidos pelo meio médico
hegemonico, de maneira ampla e irrestrita; quer seja porque alguns agravos decorrentes da
AIDS, como a desnutri¢ao, fatiga, equimose, sarcopenia, osteopenia e imunossupressao,
eram tratados como intercorréncias comuns do envelhecimento e parte do processo de
senescéncia e senilidade, sendo associados a outros agravos e patologias cronicas populares

naquele contexto.

A chave repatoldgica, a partir do paradigma epidemiolégico, tem relagao, portanto,
na maneira pela qual as indudstrias e empresas farmacoldgicas estiveram alinhadas a uma
tendéncia em prover medicamentos, em um momento de efervescéncia de biomarcadores
para afericio e controle de comorbidades no campo biogerontolégico mainstreanm
(MOREIRA, 2016). A exemplo dos obituarios produzidos durante o periodo mais mortal da
AIDS, e como também observei pelos dados produzidos a partir da produgio
biogerontolégica sobre homossexualidade, tais biomarcadores estiveram menos préximos a
preocupagdes sobre perdas fisiologicas decorrentes do processo de envelhecimento e velhice,
do que com discursos epidemiolégicos que concebiam a AIDS em seus determinantes

sexuais e de género.

Ao final do capitulo anterior, os dados apresentados também permitiram conceber
que tal “alinhamento categorial” em torno do termo “cancer’, por exemplo, entre segmentos
e grupos afetados diretamente pela AIDS, sutura conexdes com aquilo que Brandt (1998)
analisou enquanto a conformagao estratégica de um agravo comum, delimitado por sua
aproximagao com politicas vigentes a época e que reconheciam o cancer como uma DCNT,
inserida no eixo de financiamento por parte de pesquisas com medicamentos que recebiam
apoio financeiro direto da FDA e do NIH. A despeito disso, considero que tal “alinhamento
categorial” deve ser avaliado com cautela. E, embora verdadeiro, ele nio presumiu uma
homogeneizac¢ao e transicao imediata das estruturas classificatérias mais estigmatizantes, de
“complicagoes por HIV-AIDS”, para aquelas socialmente mais disseminadas, como “cancer” e

“pnenmonia’.

De qualquer forma, tanto o diagnostico post-mortemr de “‘cancer” quanto o de

“complicagies por HIV-AIDS”, sao reveladores da producao de um perfil de mortalidade
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igualmente revestido por mecanismos de autoridade e expertise biomédica e farmacoldgica.
Conforme Timmermans (2000), o diagnéstico post-mortens, no caso de doengas suspeitas,
oferece um rico campo empirico e sociolégico para a compreensio das dinamicas de
sofrimento, adoecimento, estigma e morte, além de questdes politicas e mercadoldgicas que
as acompanham. As conclusoes sobre o diagnéstico de morte, sustentadas por estruturas
classificatérias altamente especializadas, sio também o momento de confluéncia entre
expectativas sociais, morais e politicas na demarcacao de 6bitos. Timmermans (2006) avaliou,
ainda neste aspecto, que isso ocorre, em grande medida, porque médicos legistas enfrentam
os apelos de parentes e familiares em luto, cujas narrativas de dor e sofrimento sao disputadas
continuamente; classificagdes em torno da “nova sindrome” para a causa de morte também
precisam ser justificadas em casos nos quais houve a utilizagio da cobertura de seguros
particulares em saude, ou em situa¢Ges nas quais os termos patolégicos devem ser descritos
em uma linguagem juridica que caracterize sob qual agravo, em particular, a morte decorre.
Essa complexa equagao ¢ sintetizada pelo socidlogo em um tipo de “ecologia institucional”
(“institutional ecology”), que deriva sentidos axiolégicos sobre determinadas doengas,
reproduzindo, em grande medida, as expectativas sociais, juridicas, mercadoldgicas e politicas

que compreendem a conformagao de autoridade médica na fabricagao da causa mortis.

Em anilise a “ecologia institucional” proposta por Timmermans (2000), acrescento,
de minha parte, a maneira pela qual as classificagdes post-morter assumiram, entre grupos
sociais marginalizados, um status comum — i.e., o do paciente universal com HIV-AIDS,
como o homem que mantém relagdes sexuais com outro homem (MSM/HSH). Derivado
de uma exigéncia biofarmacolégica para a constituigao de um tipo de preventivismo centrado
em uma terapia comercial e em um género delimitado, como vimos no capitulo anterior, este
status epidemiologico algou um novo imperativo farmacolégico a pessoas diretamente
afetadas pela AIDS. Neste contexto, o movimento gerontolégico se situou naquilo que
descrevo como uma “ecologia da auséncia” — isto é, em primeiro lugar, como uma alianga
formada a margem do movimento biogerontoldgico mainstream e, em segundo, como
resultado e resposta a uma politica de saide atomizada, historicamente alijada do Estado, e
regulada por concepg¢oes individualizantes, baseadas em filantropia e em estratégias hibridas

de saude.

Nesta “ecologia da auséncia”, tanto os termos e proposi¢oes epidemioldgicas se
normatizaram socialmente, entre grupos diretamente afetados e expostos, que passaram a se
reconhecer e a se autodescrever a partir de categorias epidemioldgicas, quanto as

hibridizaram em agendas coletivas a fim de dar visibilidade a problemas comuns enfrentados.
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A formacio do sentido de importancia e urgéncia social das questdes de HIV-AIDS e
¢ p g q

envelhecimento passou, deste modo, pelo concatenamento de biomarcadores de género,

sexualidade e saude (como “MSM/HSH”, “risk”, “cancer’ ¢ “PW.A”), a um modelo de

identidade cientificamente disseminado — o do “paciente universal com HIV-AIDS”.

A despeito deste movimento na biogerontologia, e de sua efetividade em reconhecer
um agravo coletivo e o situar estrategicamente entre sexualidades nao-heterossexuais
segundo o critério etario, a tendéncia em patologizar comportamentos a partir de
biomarcadores de identidade regulados por uma linguagem epidemiolégica se constitui como
o epicentro de demarcagdes racializantes e sexistas. E essa tendéncia se confirma quando,
por exemplo, se analisa a formagao dos grupos de apoio e suporte, provenientes de coalizdes
entre o ativismo da AIDS e a gerontologia social — com destaque para as iniciativas
reconhecidas como menos cientificas e institucionalizadas, circunscritas sobretudo ao servico
social e a trabalhos que poderiam ser enquadrados como voluntarios, de caridade e

filantrépicos.

A pesquisa documental desenvolvida nos arquivos da assistente social e feminista
Florence Rush retraga os contornos dessas estratégias de coalizdo, organizadas por
movimentos em torno do care, do servigo social e da gerontologia social, na cidade de Nova
York, nas décadas de 1980 e 1990. Como uma analise que tem como pano de fundo os
enfrentamentos diretos a epidemia e aos desafios da velhice e envelhecimento, analiso sua
produgao por atores sociais situados maiormente nas franjas das estruturas formais e juridicas
do Estado. E argumento que a articulagiao das problematicas epidemiolégicas em torno da
AIDS e da gerontologia permitem reconhecer uma agenda para a nao-universalizagao das
politicas de saude, suturando o mecanismo da “auséncia” como parte nao-dita da ecologia

de saude vigente desde o periodo mais mortal da epidemia nos Estados Unidos.
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Florence Rush

No miés de julho de 1987, men filho Matthew aparecen sem avisar na minba porta.
Palido e abalado, Mat veio me dizer que tinha AIDS.

- “Nao”, protestei em voz, alta, “Ndo pode ser. En nao acredito nisso.”

Trémnlo ¢ com a voz embargada, ele me asseguron: “Eu testei positivo e tenho alguns
sintomas iniciais.” A realidade se instalon. Eu entrei em panico. Eu chorei. Eu torci
minhas maos ¢ andei de um lado para o ontro, mas quando vi seu rosto aterrorizado,

pare.

“Florence”, disse ele corajosamente, “eu vou vencer isso.” Eu me recompus e com a mesma

coragem respondi: “Matthew, vamos vencer juntos.”

Em outro dia de julbo, exatamente trés anos depois, meu filho cacula de trés irmaos, aos
trinta e nove anos, morven no auge da vida. Eu, sua mae, chegando ao fim da vida aos
setenta e dois anos, cuidei dele durante sua doenga e fui testemunba de sen sofrimento e de

Sua morte.
“The Mothers: In The Age of AIDS.” A proposal. Florence Rush.

Traducio Livre.

O relato de Florence Rush se associa a muitas outras historias vivenciadas cotidianamente
por pessoas que receberam diagnodstico de AIDS nas décadas de 1980 e 1990. Ainda que a
recep¢ao positiva apds o primeiro relato a familia tenha feito parte de um nimero bem
restrito dessas mesmas historias a época — quando quiga estas confissoes foram introduzidas
a familia —, a emog¢do, o medo e a inseguranga contidas nos fragmentos da narrativa de
Matthew, relembrados por Rush, sintetizam uma expressio-comum, mais ou menos tacita,
para descrever a doenga e parte do efeito de torna-la pablica. Os paragrafos acima, transcritos
originalmente da proposta de livro elaborada por Florence Rush nos anos 1990, “T'’he Mothers:
In the Age of AIDS” — e nao publicada —, é o mote para uma narrativa sobre os contornos

sociais e politicos na segunda década da pandemia de HIV-AIDS"*®. Neste capitulo, cujo

objetivo consiste em explorar as coalizdes, os hibridismos e as auséncias entre as discussoes

67 AIDS bereavement notes, 1992. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-
352; Vt-160, 1.1. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced
Study.

8 Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of Women in America,
PC320431.
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sobre HIV-AIDS e a gerontologia social e biomédica nos Estados Unidos, havera — por

consequéncia — uma analise sociolégica mediada pela vida de Florence Rush.

kokk

Rush nasceu em Manhattan, Nova York, em 23 de janeiro de 1918. Filha de
imigrantes judeus russos, cresceu nas imediagoes do Bronx antes de se mudar para Nova
Rochelle — duas regides economicamente empobrecidas na primeira metade do século XX,
e majoritariamente habitadas por comunidades compostas por afro-americanos, imigrantes
europeus e porto-riquenhos, e pessoas de classe-média baixa. Em “Growing Up Molested’, o
prefacio de seu livro “The Best Kept Secret”, Rush escreveu que ela “dolorosamente lembron que,
apesar das amenidades de nma criagio de classe média, foi abusada sexualmente quando crian¢a” (Traducao

minha)®.

Fonte:
“Happy Mother Day”.

Florence Rush Archive.
Harvard University,
Schlesinger Library on the
History of Women in
America, PC320431.

9 Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of Women in America,
PC320431.
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Os pais de Rush haviam fugido de uma pequena cidade na Russia czarista devido ao
fato de que seu pai enfrentava o alistamento militar obrigatério no exéreito russo, bem como
por motivos de antissemitismo e pobreza. Sua familia seguia o Shabat e seus pais trabalhavam
em fabricas no Lower East Side — uma regido industrial decadente e que concentrava trabalhos
insalubres, conhecidos pela exploracio de imigrantes —, até que seu pai se formou no
Brooklyn College e, entdo, abriu uma drogaria. Posteriormente, ela se mudou para Greemwich
Village, em Manhattan, no inicio dos anos 1970, durante o auge da Revolugao Sexual e da
ascensao do movimento homossexual. Vivendo em Greenwich 17 illage, Rush observou o
problema do abuso sexual infantil como assistente social psiquiatrica na New York Society for
the Prevention of Cruelty to Children, e em uma institui¢ao para adolescentes delinquentes do sexo
feminino, embora na época tais terapeutas fossem instruidas/os a evitar discutir incesto com

seus pacientes jovens por causa das teotias freudianas predominantes”.

A apresentagao de Rush na “Conference Against Rape”, da New York Radical Feninists
(NYRF), na década de 1970, sobre incesto e abuso sexual infantil revisou a literatura
psiquiatrica e psicanalitica de Freud disponivel até aquela época, que atribuia tais problemas
a seducao de adultos por criangas ou a fantasias eréticas. Florence, entio, vinculou as teorias
psiquiatricas prevalecentes sobre a instiga¢ao e fantasias erdticas com criangas voltando-se
as questoes relativas ao incesto e abuso sexual, e 2 manutenc¢do de um clima de opressio
politica e psicolégica das mulheres. Como concluiu em sua apresentagao, o “abuso sexual de
criangas € um fator nao dito, mas proeminente na socializagdo e preparagao da mulber para aceitar um papel
subordinado: sentir-se culpada, envergonbada e tolerar por meio do medo o poder exercido sobre ela por
homens” (Tradugao minha). Rush, em seguida, escreveu “Freud and The Sexual Abuse of
Children”, publicado em 1977 no primeiro volume de um peridédico feminista, Chrysalis, e
venceu o Prentice Hall de 1980, com “The Best Kept Secret: The Sexual Abuse of Children”, que

adicionalmente tracou a tolerdncia do abuso sexual de filhos para o inicio da historia’".

kokk

70 Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of Women in America,
PC320431.

L AIDS bereavement notes, 1992. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-
352; Vt-160, 1.1. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced
Study.

72 Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of Women in America,

PC320431.
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Quando iniciei a pesquisa documental nas cole¢oes de AIDS, na Arthur and Elizabeth
Schlesinger Library, em meados de 2019, as caixas maiores dos arquivos inicialmente
selecionados por mim, com base nos descritores apresentados no Capitulo 1, estampavam
em quase todas as etiquetas o nome de Florence Rush. Assim, a histéria de Rush parecia nao
apenas entrecortar-se com aquilo que a pesquisa desejava investigar, como também consistia

em uma das poucas fontes disponiveis para analise sociologica em profundidade.

A primeira caixa continha materiais sobre as incursdes e observagdes empiricas de
Rush, com colagens de artigos recortados de revistas e jornais nas décadas de 1970 e 1980,
aglutinando temas diversos, como economia, esporte, moda, lazer, turismo, etiqueta, casa e
decoragio, eletrodomésticos, dietas etc. Estes arquivos, conforme observado por mim,
estavam maiormente alinhados com a produgao de Florence Rush sobre sexismo, misoginia
e pornografia, além de cépias de seus mais influentes trabalhos, como o ja mencionado livro
“The Best Kept Secret”, e rascunhos de conferéncias e palestras proferidas”. Também havia
cartas, recibos de viagens e correspondéncias trocadas com familiares, amigos, editoras com
as quais manteve contato e empresas. A riqueza de detalhes do arquivo foi s6 superada pela
qualidade e facilidade com que pude acessa-los, e isto merece uma nota a parte, que
certamente deve estar voltada as condigoes de pesquisa que um acervo histérico implica, € a
possibilidade de desenvolvimento de uma analise que lide com as demandas institucionais
internas e externas, de tempo, de recursos materiais ¢ humanos, e de trabalho coletivo. Sou
grato, em especial, 2 comunidade de pesquisadores/as, técnicos/as e bibliotecarios/as da

Schlesinger, e do Radcliffe Institute for Advanced Study.

Apbs alguns meses de leituras em profundidade e analise documental, o percurso
biografico e académico de Florence Rush se associou a um denso material histérico relativo
aos contornos da epidemia de HIV-AIDS e a gerontologia social em Nova York. Os
paragrafos que abrem este capitulo, retirados de seu livro nao-publicado, “I’he Mothers: In the
Age of AIDS”, foram extensamente narrados pela assistente social em conferéncias que
participou durante a década de 1990, a fim de situar genealogicamente sua aproximag¢ao com
o movimento do care e da AIDS. Principalmente, a respeito da formagao do Mother’s of Patients

With AIDS Group, do qual foi uma das fundadoras e idealizadoras, em 1980, e seu trabalho

73 Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of Women in America,
PC320431.
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colaborativo com institui¢des filantropicas, universitarias, agéncias de fomento e o Pegple

With AIDS Coalition”".

Durante a década de 1990, Rush participou de projetos académicos interdisciplinares,
compostos por médicos/as, juristas, educadores/as, enfermeiros/as, assistentes sociais e
ativistas, os quais também envolveram a¢des coordenadas com o PWAC em outros estados,

1. Este ultimo fato, a propdsito, também foi

e uma atuagao alinhada a gerontologia socia
parte de uma colecdo de arquivos que atestam sobre tentativas de coalizdao e hibridismo de
pautas originadas a partir da situa¢do de vulnerabilidade social e de sadde compartilhada por
homens homossexuais de meia-idade e acima, jovens, mulheres e maes, afro-americanos,

imigrantes, pessoas em situagdao de rua, dependentes quimicos, e a populagao privada de

liberdade, encampados pelo Brookdale Center on Aging of Hunter College’.

No inicio da década de 1990, e por um trabalho coordenado entre PWAC e o Mother’s
of Patients With AIDS Group, Marie C. Nazon — uma assistente social afro-americana, ainda
residente no Bronx e coordenadora do New York HIV and AIDS and AIDS Task Force — foi
uma das precursoras na articulagao de questoes sobre velhice e envelhecimento nas reunides
e producoes em saude e servico social do periodo’. Marie Nazon introduziu o tema em uma
edicao especial da revista News/ine — publicagao mensal, editada pelo PWAC de Nova York
—, intitulada “AIDS and the Aging’, em janeiro de 1996

74 AIDS bereavement notes, 1992. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-
352; Vt-160, 1.1. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced
Study.

75 Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of Women in America,
PC320431.

76 AIDS published |articles by Florence Rush], 1988-1996. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-
1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.9. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe
Institute for Advanced Study.

77 Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of Women in America,
PC320431.

78 AIDS published |articles by Florence Rush], 1988-1996. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-
1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.9. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe
Institute for Advanced Study.

79 AIDS bereavement notes, 1992. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-
352; Vt-160, 1.1. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced
Study.

80 Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of Women in America,
PC320431.
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Os arquivos de Florence Rush forneceram algumas pistas iniciais a partir das quais, a
posteriori, me permitiram tracar determinadas rotas que me levariam a pessoas, eventos,
publicagbes e organizagdes, cujo papel e centralidade na producao e disseminagao de temas
afeitos a gerontologia social serao discutidos com maior detalhe a seguir. Este movimento,
embora reconhecidamente relevante para o enfrentamento das questes de saude a partir da
epidemia de HIV-AIDS na cidade de Nova York, permaneceu vinculado sobretudo a
estratégias filantropicas e assistencialistas, nao sendo incorporado no todo, ou mesmo em
partes, nas politicas de satide vigentes no petiodo e ofertadas pelo National Institute of Health®.
Assim, e como um movimento circunscrito ao servi¢o social e a vertente da gerontologia
social, delimitado a uma regiao metropolitana, é revelador de uma “ecologia da auséncia”, na

qual a AIDS permaneceu individualizada a um agravo de natureza nao-coletiva.

Concretamente, isso origina dois argumentos: (a) o primeiro, e ja em vias de debate
desde o Capitulo 2, explicita a recusa em caracterizar a AIDS sob uma percep¢ao coletiva de
saude, justificada pela formagdo de categorias epidemioldgicas que restringiam e
segmentavam as infec¢oes a “MSM” e “PWA”; (b) o segundo, por meio da pesquisa
documental desenvolvida nos arquivos de Florence Rush, atesta uma espécie de cisao em
relagao a biogerontologia, na qual o ramo da gerontologia social passa a ser visto como um
campo alinhado a a¢oes de filantropia e ao care (portanto, menos reconhecida enquanto uma
disciplina cientifica, do que como um campo programatico de atuagao assistencial, povoado

por assistentes sociais especialistas em temas da velhice/envelhecimento).

A vertente da gerontologia social, neste periodo, nao era apenas um campo pouco
institucionalizado academicamente, em relagao a (bio)gerontologia, sendo mais reconhecida
pela profissionalizagao de cuidadores formais e familiares, responsaveis pelo manejo de
pacientes e pessoas acometidas por doengas cronicas nao-transmissiveis, como deméncias,
Parkinson, Alzheimer, etc. Ainda no presente, ¢ um campo que concentra parcos recursos, e
dispée de menos autoridade cientifica em relagao as disciplinas hegemonicas em saude, que
configuram as ciéncias biogerontoldgicas — i.e., medicina, geriatria, epidemiologia, psiquiatria,

patologia, etc.

Dessa forma, as questdes relativas a AIDS e a homossexualidade adentram no campo
da gerontologia social de modo menos delimitado ao estudo das doengas em suas

manifesta¢oes biologicas, ou a partir de um exercicio de universalizar o estudo dos agravos

81 Sendo as duas principais, emergidas na década de 1960 — o MEDICAID ¢ MEDICARE.
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decorrentes da imunodeficiéncia adquirida, mas mais pelo seu aspecto programatico

envolvendo o care, 2 formagio de cuidadoras™, ao amparo direto de pessoas e familiares

b
afetados pela doenca, bem como a formacgao de redes de suporte e beneficéncia para o
oferecimento de terapias antirretrovirais, ao custeamento de servi¢os hospitalares e outros

beneficios com base em doag¢oes individuais.

Mothers of Patients With AIDS, criado em 1980, foi o primeiro grupo dedicado as a¢oes
advindas da gerontologia social e do movimento voltado ao care, nos Estados Unidos, no
contexto da epidemia de HIV-AIDS®. Como uma de suas fundadoras, Florence Rush
produziu uma cole¢io de textos, cartas e matérias jornalisticas que documentavam as

atividades do grupo de maes.

82 Utilizo o termo no feminino a fim de demarcar uma distingdo quanto ao género a partir da disponibilizagao
destes servigos que envolviam cuidado, assisténcia social e em saide direta. Estas pessoas, via de regra, eram
mdes cuidadoras, como veremos a seguir, a partir da formagdo do grupo “Mothers of Patients With AIDS”.

AIDS bereavement notes, 1992. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-
352; Vt-160, 1.1. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced
Study.

83 AIDS published [articles by Florence Rush], 1988-1996. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-

1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.9. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe
Institute for Advanced Study.

145



Mothers of Patients With AIDS Group & People With AIDS Coalition

8 de julho de 1988, ¢ o segundo aniversdrio do Grupo de Maes, um evento que nao deve
passar despercebido. Para mim, este aniversdrio é particularmente significativo — sou mae
de um filho com AIDS. O Grupo de Maes ¢ minha tibna de salvacio para a sanidade e
minha conexdo com uma realidade da qual nao posso me afastar. Fran Herman, uma
ministra e psicoterapenta, gue cuidon de maes, ¢ a fundadora do grupo. Frank Donnely,

um psicoterapenta, juntou-se a ela para trabalbar conosco. Fran e Frank nos deram nosso
Grupo de Maes.

Somos maes de adultos com AIDS. Nossa idade varia de quarenta a mais de oitenta.
Somos mulberes da classe trabalhadora, de colarinbo branco, de negdcios e profissionais.
Somos visivas, divorciadas e casadas; somos negras, brancas, hispinicas, catdlicas, judias e
protestantes. Nossos filhos e filbas, gays e beterossexcuais, tém AIDS e isso ¢ tudo que
importa. Todas as diferengas se dissolvem. Todas as diferengas nao tém sentido.

Ouvimos falar de maes que abandonaram seus filbos doentes. “Nao volte para casa para
mim”, dizem eles. “V0cé pecon. V'océ feg; sua cama e agora deite nela.” Essas maes nao
vém até nds. Mas aqueles gue vém tambént foram dontrinados com o preconceito convencional

contra usudrios de drogas, “queers” e “classes mais baixas”.

A diferenca importante ¢ que aqueles que vém amam mais do que odeiam. Uma mae que
aparece pela primeira vez, encharcada de dor e oprimida pela vergonha, cnlpa e antocensura
por ter criado um filho gay on um usudrio de drogas injetaveis, pode mais tarde ser vista
carregando uma faixa em nma manifestagao de AIDS. INds nos importamos. Nao fazenos
Julgamentos.

Queremos ajudar e estar com nossos filhos, durante tudo o que existe agora, e tudo o que
estd por vir e uns dos outros ganbamos for¢a e coragem para fager tudo o que deve ser feito.
Nds nos abragamos e abragamos a todos os nossos filbos gue sofrem.

A maioria dos grupos de apoio nio sobrevive além de um ano, entio nosso segundo
antversario merece comemoragdo. Com a idade, mostramos maiores sinais de forca e
vitalidade. Muitas de nds perderam um filho, entio Fran responde novamente organigando
um gripo de luto neste outono para aquelas que precisam de ajuda para suportar essa perda.
Nossos grupos estio abertos a todos gue desejam e precisam de nds.

Para a proteio de seu filho, esta mae deve permanecer andnima.

“Surviving and Thriving With AIDS,” Florence Rush. In.: Newsline, 1988.
Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of
Women in America, PC320431. Traducio Livre.

“Surviving and Thriving With AIDS”, escrito por Florence Rush e publicado na edi¢ao
de julho de 1988 da revista News/ine, reconstituia a origem da organizac¢ao de maes cuidadoras

de pessoas acometidas pela AIDS em fins dos anos 1980 — o Mothers of Patients With AIDS
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8. O grupo, habitualmente denominado

Group —, celebrando seu segundo aniversario
apenas por “AIDS Mothers” ou “Mother’s 10ice”™, ofereceu de 1986 a 1994 atendimento,
aconselhamento e escuta a mais de trezentas maes cuidadoras de filhos adultos — ou “adult
children”, termo empregado por Rush em variadas entrevistas concedidas a jornais e em
matérias reproduzidas nas midias do periodo. Em “AIDS Mothers’ Undying Hope”, artigo
publicado em 20 de abril de 1994 no The New York Times, a jornalista Georgia Dullea utiliza

a metafora das dire¢des das escadas do prédio onde os servigos eram oferecidos, em Nova

York, a fim de distinguir as atividades desenvolvidas pelo grupo®’.

Fonte: Dr. Joyce Wallace.
Greenwich Village, 1995.
Edward Keating, photographer.
The New York Times.

L4 embaixo, as mies de filhos adultos e idosos com AIDS falavam de
médicos, testes de drogas e contagem de células T. No andar de cima, as maes
cujos filhos morreram da doenca falavam de cremacgdes, enterros e remendos

84 Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of Women in America,
PC320431.

85 AIDS published |articles by Florence Rush], 1988-1996. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-
1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.9. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe
Institute for Advanced Study.

86 Agradeco a assistente social, ¢ atualmente diretora do Brookdale Center on Aging, Ruth Finkelstein, pelas
observagdes e notas concedidas sobre a denominacio dos grupos. Finkelstein, no inicio dos anos 1990, esteve
ativamente envolvida com questdes sobre HIV/AIDS em Nova Yotk e, apesar de nio ter conhecido Florence
Rush, participou do Mother’s 1'vice ¢ organizou alguns grupos de maes para a Republican National Convention, em
Houston, Texas, em 1992. A época, Finkelstein coordenava o Public Policy Department, na conhecida organizagio
Gay Men’s Health Crisis (GMHC), em Nova York.

87 AIDS bereavement notes, 1992. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-

352; Vt-160, 1.1. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced
Study.
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em uma colcha memorial. Quando nio estavam convetrsando, choravam, em
cima e embaixo, nas noites de terca-feira no pequeno prédio de tijolos em
Greenwich Village.

“AIDS Mothers’ Undying Hope: Confronting the dark at the top of stairs,” ProQuest
Historical Newspapers. The New York Times, 20 de Abril de 1994. Microfiln:
collection. Harvard University, Widener Library. Tradugio Livre.

Inicialmente, a expressio “adult children” — traduzida por mim como “fithos adultos”
— me pareceu ambigua e incerta para designar homens e mulheres, homossexuais, bissexuais
ou heterossexuais, os quais haviam desenvolvido a doenga, e aqueles/as que haviam falecido
em uma idade anterior aquela que, no presente, poderia ser enquadrada enquanto “velhice””.
Assim, pouco a pouco, e em analise mais detida ao material, percebi que a representagao
etaria conferida a expressao “adult children” envolvia a percepgao subjetiva e axioldgica de
maes em idades avancadas. Frequentemente acima dos cinquenta, sessenta, setenta e até
mesmo oitenta anos, estas maes compreendiam a diferenca geracional do ponto de vista

relacional entre a idade que tinham e as fung¢oes de cuidado que exerciam em periodos que,

sociologicamente, a dinamica de amparo estaria presumidamente invertida.

Quando os sinais da doenga ceifaram abruptamente a capacidade funcional de seus
filhos, jovens-adultos, adultos e de meia-idade, e estabeleceram uma nova relagio de
maternidade e de cuidado, houve um recrudescimento da relagio compulséria de
dependéncia estabelecida no principio da vida social, a partir da qual estas maes, maiormente
desamparadas pelo nucleo familiar mais préoximo devido ao estigma da doenca, da
homossexualidade e do préprio cuidado, foram reinseridas informalmente enquanto
cuidadoras. A expressao “adult children”, portanto, sedimenta o olhar de quem cuida, em um
tipo de “rito de passagem” sobre saude-doenca que nio avanga (em decorréncia do aspecto
degenerativo e cronico da AIDS pré-HAART), aprofundando e reposicionando as dinamicas
de cuidado, num movimento paliativo de permanente vigilancia, atengao e dedicaciao a um

agravo mortal de desfecho conhecido.

88 _AIDS published [articles by Florence Rush], 1988-1996. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-
1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.9. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe
Institute for Advanced Study.

89 Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of Women in America,
PC320431.
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Para algumas maes entrevistadas, como Eileen Mitzman, “subir as escadas pela primeira
vez era como caminhar rumo a ducha em Auschwity, relatou. Rhea Parham, por outro lado, afirmou
que 0s encontros com outras maes — as “amigas, no andar de cima’ — era uma forma de suportar
e de acolher aquilo que sentiam, compartilhando as angustias e as expectativas, e
sobrevivendo a dot™. “A mae magica é a curandeira que pode curar todas as doencas,” dizia Blanche
Mednick, uma assistente social que esteve a frente do grupo de acolhimento até 1996.
Mednick também havia vivenciado histéria semelhante, quando seu filho Brian faleceu em
1992, devido a complicagoes pulmonares decorrentes da AIDS: “[...] guando Brian morren — e
1550 € tao peculiar— figuei com raiva das maes ld embaixo. En sabia que uma made mdgica nao poderia curd-
lo, mas em algum lugar na minha mente estava o pensamento de que dez maes magicas iriam me ajudar a

salvar men filbo™".

Florence Rush, no primeiro capitulo de seu livro nao-publicado, “The Mothers: In The

Age of AIDS™*”, descreveu:

“As vezes, essas maes lembram as mulberes argentinas que exibiam fotos de seus filbos
perdidos, “los ninios desaparecidos”, do lado de fora dos escritdrios presidenciais em Buenos
Aires, apds a chamada “Dirty War” da década de 1970. Viajando em pequenos grupos,
com fotos emolduradas de seus filhos, vivos e mortos, as mdes tém feito lobby enm Albany e
Washington nos diltimos dois anos. A téenica de Mitzman é colocar nma foto de sua filha,
Marni, gue tinha 26 anos guando morren em 1991, nas mesas dos legisladores, perto das
Jotos de familia”’.

“The Mothers: In The Age of AIDS.” A proposal. Florence Rush Archive. Harvard
University, Schlesinger Library on the History of Women in America, PC32043. Tradugido
Livre.

9 Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of Women in America,
PC320431.

N “AIDS Mothers’ Undying Hope: Confronting the dark at the top of stairs,” ProQuest Historical Newspapers. The
New York Times, 20 de Abril de 1994. Microfilm collection. Harvard University, Widener Library.

92 AIDS published |articles by Florence Rush], 1988-1996. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-
1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.9. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe
Institute for Advanced Study.

93 “The Mothers: In the Age of AIDS,” [book proposal], undated. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive),

1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 4.10. Schlesinger Library on the History of Women in America,
Radcliffe Institute for Advanced Study.
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Fonte: A primeira foto (a
esquerda no canto
superior) e a segunda (a
direita no canto superior)
foram extraidas de
manifesta¢oes por “/os
ninos desaparecidos”, nas
décadas de 1980 e 1990,
em Buenos Aires,
Argentina. As outras duas
imagens foram extraidas
de manifestacoes
organizadas pelo Mothers’
Group e pelo PWAC, em
Nova York, nos anos
1980 e 1990.
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Muitas maes que participavam do grupo, apesar disso, segundo Susan Katz — uma
assistente social e lider do “grupo de maes abaixo das escadas” —, ndo eram necessariamente
feministas ou participantes de movimentos civis organizados por direitos antes da
experiéncia com a AIDS. Para Katz, o ativismo encampado pelo grupo era capaz de prover
uma espécie de abrandamento da ansiedade e da perda de controle que as maes sentiam,
“permitindo que facam algo construtivo sobre um processo que estd se desconstruindo”, |...] “as maes que se
tornaram defensoras ndo sio necessariamente as que se autodenominanm feministas ou as que foram as ruas
durante a Guerra do VVietnd — algnmas delas sao ‘senhoras que almogam’ (‘ladies who lunch’)’. Traducao

Livre™.

9% “AIDS Mothers’ Undying Hope: Confronting the dark at the top of stairs,” ProQuest Historical Newspapers. The
New York Times, 20 de Abril de 1994. Microfilm collection. Harvard University, Widener Library.
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“Mas primeiro elas marcham,” declarou Rush”. Carregando um banner de mais de dez
metros de largura escrito “Mother’s 1/ vices” em azul, as maes se juntavam a outros tantos
grupos do ativismo da AIDS, nos entornos da prefeitura durante a manha. Em abril de 1994,
més em que a matéria foi veiculada no The New York Times, o movimento de maes se
reuniu no City Hall, em Nova York, para demonstrar sua insatisfacio a uma proposta de
eliminar, ou cortar drasticamente, a Divisio de Servicos da AIDS (Division of AIDS Services).

“They say cut back!”, entoava o grupo de jovens do ACT UP; “We say fight back!”, replicava as

mies de meia-idade e mais velhas, nas ruas”’.

Apbs 1994, o grupo de maes deixou o pequeno prédio de tijolos vermelhos, em
Greenwich Village. Acompanhando o Pegple With AIDS Coalition, que havia se mudado para
o bairro Chelsea, o “grupo de maes do andar de cima” migrou para as novas dependéncias,

enquanto o “grupo de maes do andar de baixo” manteve os encontros no apartamento de

Florence Rush?,

Uma coisa que separa as maes com filhos com AIDS de outras cujos filhos
tém doencas fatais é a forma como o virus é transmitido. “Aénda nao lidamos
com nossa propria sexualidade, com a homossexualidade, com o envelbecimento e com o vicio
em drogas”. Disse a Sra. Mednick. “E isso gue impede algumas maes de irem is ruas
out mesmo de contar aos parentes que seus filhos tém AIDS. Elas tém vergonbha. E a
anséncia de servios, suporte e de cuidado faz com que essas maes sejam tao fortes e tao

vnlnerdveis ao mesmo tenpo”.

“AIDS Mothers’ Undying Hope: Confronting the dark at the top of stairs,” ProQuest
Historical Newspapers. The New York Times, 20 de Abril de 1994. Microfiln:
collection. Harvard University, Widener Library. Tradugio Livre.

95 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mother’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

% _AIDS published |articles by Florence Rush], 1988-1996. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-
1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.9. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe
Institute for Advanced Study.

97 “AIDS Mothers’ Undying Hope: Confronting the dark at the top of stairs,” ProQuest Historical Newspapers. The
New York Times, 20 de Abril de 1994. Microfilm collection. Harvard University, Widener Library.

98 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mother’s group meeting transcripts, August 16-October 4,

1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.
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A parte final do relato de Mednick, uma das maes do grupo, sutura o aspecto da
anséncia de suporte institucional e de politicas publicas como um mecanismo de combate e
de vulnerabilidade. Formado com o propésito de oferecer suporte a maes cuidadoras em
idades avancadas atingidas direta e/ou inditetamente pela epidemia, o grupo também
visibilizava o espago em que outras agdes foram tecidas de modo a fazer frente a uma
auséncia sistémica por atengao e cuidado a pessoas enlutadas, que dispendiam recursos
proprios no tratamento de filhos e parentes com AIDS, de pacientes e grupos
vulnerabilizados durante o processo de adoecimento, ao estigma decorrente da publicizagao

dos diagnosticos para HIV-AIDS, etc.

A respeito do estigma, e mesmo no painel das maes, feito de colcha em forma de
memorial, a vergonha era costurada, disse Deane Dixon, uma outra mae do andar de cima
que mantinha a histéria dos grupos. “Era uma colcha espléndida, de tecido acetinado em azul meia-
noite, salpicada de 111 estrelas de lamé prata, rosa e dourado, nma para cada filho. Os nomes completos
de todos os filhos aparecem na colcha, exceto seis que siao identificados apenas pelos
primeiros nomes ou iniciais”. “Quando as maes comecaram a se encontrar, oito anos atris, pensava-se
que era o tinico grupo desse tipo na cidade de Nova York. Hoje existem virios grupos de maes, bem como

22100

grupos de pais e ontros membros da familia. Em cada um desses grupos, ha licoes a serem aprendidas™™,

finalizou Deane Dixon.

“Ao cuidar do filho de ontra mae enguanto o sen ainda esta sobrevivendo, ir ao hospital e
ver os iltimos estagios da doenca, vocé estd aprendendo sobre como fazer, obtendo um video
prospectivamente” [disse Ms. Katz]. [O grupo esta onde as historias com a AIDS
comegam)|. “Depois que um filho morre, as historias sao contadas e recontadas. Memdrias
$do criadas, os vinculos continnam e a bhistoria nao termina” 10! Tradugao Livre.

As memorias tecidas e compartilhadas eram também o ponto de solidariedade e de
coalizao para a produgao de vinculos por meio do reconhecimento e da identificagao com as

histérias narradas. A chave da auséncia, refratiria do processo de silenciamento do

9 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mother’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

100 < AIDS Mothers’ Undying Hope: Confronting the dark at the top of stairs,” ProQuest Historical Newspapers. The
New York Times, 20 de Abril de 1994. Microfilm collection. Harvard University, Widener Library.

1< AIDS Mothers’ Undying Hope: Confronting the dark at the top of stairs,” ProQuest Historical Newspapers. The
New York Times, 20 de Abril de 1994. Microfilm collection. Harvard University, Widener Library.
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sofrimento e da falta do Estado na criagcao de estratégias e politicas de satde pactuadas a
nfvel coletivo, tornava as memorias como o mote para o agrupamento de demandas relativas
a velhice, a hospitalizagao, a gestao dos cuidados e da morte, as dinamicas de vulnerabilidades
compartilhadas pelas maes no ambiente familiar e na comunidade, a obten¢ao de terapias
antirretrovirais e a tratamentos paliativos. “O grupo esti onde cada aniversdrio de um filho, cada
feriado, ¢ comemorado como se fosse o diltimo. Mais on menos nessa época, no ano passado, uma mae e um
filho no andar de baixo fizeram tatuagens ‘dele e dela’’, comentou Ms. Katz. Ela tinha uma rosa
vermelha inscrita em sua panturrilha esquerda, junto com o nome dele. Ele tinha uma pantera
negra na mesma perna com o nome dela. “Foi men presente de Dia das Maes com ele”, disse a
mulher de 42 anos, que trabalha para um dentista. “Nuwnca pensei que teria uma tatnagem, mas essa
doenga te faz, fazer coisas malucas”. O filho dela ndo contou aos amigos que tinha AIDS. “Ele diz
que sempre que eu olhar para os meus pés, vou me lembrar dele”, disse ela. “Se ele quisesse que eu colocasse

nma rosa vermelba na festa, eu o faria”'">'”.

A atuacao do Mothers of Patients With AIDS Group se vinculou a outros servigos
oferecidos pelo PWAC, em Nova York e em outras cidades, mas era um servi¢o pioneiro

formado por assistentes sociais, especialistas em gerontologia e ativistas''*>!"

. Apos a
mudanga para o bairro do Chelsea e para a sede do PWAC, parte do grupo passou a contar
com atividades que envolviam, por exemplo, questoes sobre o uso recreativo de drogas
injetaveis e poppers, terapias grupais, distribui¢ao de preservativos, prostituicao, religiosidade,

atendimento a comunidades formadas por imigrantes, etc., constituindo uma rede que se

estendia por oito regioes (Bronx, Brooklin, Queens, Long Island, Staten Island, Westchester,

102 AIDS Mothers’ Undying Hope: Confronting the dark at the top of stairs,” ProQuest Historical Newspapers. The
New York Times, 20 de Abril de 1994. Microfilm collection. Harvard University, Widener Library.

103 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096, T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

104 _AIDS bereavement notes, 1992. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096;
T-352; Vt-160, 1.1. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced
Study.

105_AIDS published [articles by Florence Rush], 1988-1996. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-
1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.9. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe
Institute for Advanced Study.

106 ““The Mothers: In the Age of AIDS,” [book proposal], undated. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive),

1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 4.10. Schlesinger Library on the History of Women in America,
Radcliffe Institute for Advanced Study.
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New Jersey, e Manhattan)'”

. Em anilise a edi¢ao da revista News/ine, de janeiro de 1996, e
por meio de entrevistas em Nova York entre 2019-2020, produzi uma tabela informativa
contendo parte das organizagoes e associagoes que atuaram conjuntamente a0 PWAC e ao
Mothers” Group, por nome, endereco e tipo de servico ofertado (apéndice, Tabela 5)'"*'". Este
trabalho, indispensavel para a representa¢ao e dimensionamento da rede de servicos formada

no auge da epidemia, compde um exercicio igualmente sociolégico e histérico que nao

poderia ter sido produzido de modo solitario e andénimo.

Trabalhos sociais e agdes do Mothers’ Group, que posteriormente se tornaram servigos
oferecidos em hospitais, clinicas particulares, institui¢coes de longa permanéncia e clinicas
gerontoldgicas, casas de reabilitacio e asilos, abrangeram contextos multiprofissionais e
interdisciplinares de atuagdo. Um dos exemplos é o trabalho pioneiro desenvolvido pela

médica Joyce Wallace, que aparece entre os degraus da escada na sede do Mozhers’ Group, na

107 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

108 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096, T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

109 _AIDS bereavement notes, 1992. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096;

T-352; Vt-160, 1.1. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced
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unidade de Greenwich Village, em 1995, e que em 30 de outubro de 2020 faleceu aos 79

aﬁOSllo’l“.

Em meio a tentativas de documentagdo, contagem e expansao de grupos e atores
sociais ligados ao Mothers’ Group, Florence Rush recebeu, em 23 de agosto de 1995, o parecer
da Winifred Foundation'”, a respeito de sua proposta que almejava entrevistar mulheres de
meia-idade e acima, cuidadoras formais e informais de filhos/as e pessoas acometidas pela
AIDS, que estavam lidando com dilemas da velhice, preconceitos e situagoes de estigma por
meio de estere6tipos, e hostilidade baseada na doenga'>"'*. Em 19 de outubro do mesmo
ano, Rush foi contatada novamente pela fundagdo, em uma segunda carta escrita por
Deborah Ann Light — presidente e Board of Trustees —, na qual se explicitava o montante

financeiro atribuido a proposta, e as tratativas para o aceite.

A proposta, aceita por Florence Rush, permaneceu sob apoio da Winifred Foundation

até 2001, quando o projeto foi finalizado. Desde 1995, Rush esteve envolvida na producio

"% Em seu obituatio publicado em outubro de 2020 no The Washington Post, a jornalista Emily Langer conta que

a Dra. Wallace era parte médica, parte assistente social e parte pesquisadora-médica. Ganhou reconhecimento
nacional por seus esforcos para melhorar a sadde e a vida de prostitutas, uma populagio que ela viu rejeitada
durante a epidemia de HIV-AIDS nas décadas de 1980 e 1990. Joyce Wallace devotou grande parte de sua
energia —uma for¢a que, segundo os relatos, patecia um “vendaval” — as prostitutas de Nova York!'0M10, “Muyitas
pessoas querem apenas que essas mulheres desaparecam — elas as desnmanizaram e viraram as costas para seu sofrimento”, disse
a Dra. Wallace 2 escritora Barbara Goldsmith, em uma entrevista ao The New Yorker, em 1993. “Essas mulberes
representam as falhas de nossa sociedade”, ela continuou. “Elas sao o produto de duas décadas de escolas inadequadas, familias
disfuncionais, violéncia doméstica, incesto e, por falar nisso, da ignorincia repressiva da lgreja Catdlica. Eles sdo nossa
responsabilidade. Estas ndo sdo mulberes descartdveis”.

Conforme Kathatine Q. Seelye obsetvou, “o ponto fraco da cidade era sua clinica. Ela dirigia uma van Dodge branca
oferecendo testes para HIV, o virus que cansa a AIDS, e distribuindo preservativos, além de administrar um programa de troca
de seringas ¢ tentar levar prostitutas das runas para abrigos”. Barbara Goldsmith a seguiu por varios meses e produziu
uma narrativa grafica de 17 paginas dos encontros de Dr. Wallace com prostitutas, muitas delas sem-teto e
muitas viciadas em drogas. Na época, a AIDS era a principal causa de morte na cidade entre mulheres de 20 a
29 anos. “Joyce Wallace tende a ser vista como uma fandtica excéntrica que lida conr um grupo ilegal, transitdrio e frequentemente
desprezado de mulberes”, escreveu Goldsmith. “Como nos primeiros dias da crise da AIDS, guando o sistema néo responden”,
acrescentou ela, “o fardo do ativismo cain nio para os mais qualificados ou organizados, mas para aqueles que se importavans”.
“Dr. Joyce Wallace, Pioneering AIDS Physician, Dies at 79,” Obituary. The New York Times, 27 de outubro de 2020.

1 _AIDS published [articles by Florence Rush], 1988-1996. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-
1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.9. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe
Institute for Advanced Study.
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2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.8. Schlesinger Library on the History of Women
in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

113 “The Mothers: In the Age of AIDS,” [book proposal], undated. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive),
1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 4.10. Schlesinger Library on the History of Women in America,
Radcliffe Institute for Advanced Study.
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de material informativo e entrevistas com maes cuidadoras em idades avancadas de diferentes
regides e Hstados, viajando para Ellsworth (Maine), Kalamazoo (Michigan), Nova York
(Nova York) e Londres (Inglaterra). Este material empirico, como era desejado pela
assistente social e lider do Mothers’ Group, resultou na proposta do livro “The Mothers: In The
Age of AIDS”'>''°. Em uma carta escrita 2 Deborah A. Light, no dia 3 de novembro de 1997,
Florence Rush apresentava os resultados preliminares e os avangos obtidos em suas visitas a
Ellsworth, Kalamazoo, Nova York e Londres, bem como sobre os préoximos passos do

projeto117

. Rush inicia a carta contando de sua insatisfagdo pela recep¢ao pouco acolhedora
que o livro obteve em algumas editoras, tendo sido rejeitado em diversas ocasides, como
sugere, devido ao baixo interesse em um material que ndo fosse um escandalo sobre
celebridades, ou algo de sucesso comercial — em resumo, uma proposta que lidasse com a

AIDS pela perspectiva de maes cuidadoras mais velhas!#11%120,

A insatisfacao de Florence, em partes, decorre da prépria marginalidade das agoes
em torno do care e de sua area de atuagao, o servigo social. Naquele momento, a gerontologia
social era vista como uma disciplina menos central comparativamente a biogerontologia, por
exemplo, em um contexto mais receptivo a produgao ultraespecializada de produtos e
farmacos voltados a reabilitagao de doengas cronicas nao-transmissiveis, e as pesquisas sobre
capacidade funcional e sindrome da fragilidade. Isso tanto tornou as ag¢oes diretas do care em
gerontologia como atividades menos reconhecidas da perspectiva de financiamento e suporte

institucional, frequentemente descritas a partir de trabalhos caritativos e filantrépicos,

15 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096, T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

116 ““Thhe Mothers: In the Age of AIDS,” [book proposal], undated. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive),
1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 4.10. Schlesinger Library on the History of Women in America,
Radcliffe Institute for Advanced Study.

17 _AIDS published [articles by Florence Rush], 1988-1996. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-
1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.9. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe
Institute for Advanced Study.

18 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096, T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.
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1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.9. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe
Institute for Advanced Study.
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conforme explicitei em outro momento, como revestiu as disciplinas biogerontologicas

como o campo por exceléncia de autoridade terapéutica e clinica'*"'*.

Da analise do arquivo documental de Rush, se percebe uma distingao basica entre a
gerontologia social e a biogerontologia. A primeira, conforme os dados descritos neste
capitulo atestam, concentrou agdes e servi¢os majoritariamente assistenciais e de suporte a
pessoas mais velhas em situagdo de vulnerabilidade, notadamente pelas agdes do Mozhers’
Group'”. O campo da gerontologia social, desta forma, se situou no limiar das estratégias e
atividades que compreendiam as lacunas vigentes em saude, da parte do Estado, em relacao
a epidemia de HIV/AIDS. Como um “sistema de freios e contrapesos”, mas menos
juridicamente formalizado e com menor alcance institucional, as atividades filantrépicas e de
assisténcia suturaram as principais auséncias em termos de politicas publicas de saude nas

décadas de 1980 e 1990.

Neste mesmo contexto, a biogerontologia se configurava como o campo por
exceléncia de autoridade e expertise biomédica e biofarmacolégica sobre a velhice e o
envelhecimento, criando modelos e padroes terapéuticos e programaticos em saude. Do
ponto de vista destes modelos e padroes terapéuticos, como vimos em outro momento em
relagdo a producio cientifica, os termos criados para o envelhecimento homossexual nao
apenas assimilavam a linguagem predominante na epidemiologia, como reforcavam o
entendimento acerca da AIDS como uma doenca associada a relagbes homossexuais e a

relagdes nao-monogamicas.

A carga moral desta divisio, por um lado, entre a gerontologia social e a
biogerontologia, é percebida por Rush em suas viagens nos Estados Unidos. Conforme relata
mais profundamente nos arquivos e diarios de campo produzidos, Florence reconhece o
pioneirismo de seu grupo, em Nova York, e a situagio de maior abertura politica que

encontrava localmente, por meio de um ativismo multissituado e intersetorial, que contava

121 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
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com suporte financeiro e apoio de outros grupos mais consolidados no perfiodo, como o
PWAC e o GMHC™. Assim, e 2 medida que visitava outros contextos, a necessidade de
expansao do Mothers’ Group se configurava como primordial, quer seja pela auséncia de a¢oes
pactuadas a nivel da gerontologia social e que lidassem com vulnerabilidades sociais,
econdmicas e demograficas balizadas pela epidemia de AIDS, quer seja pela prépria
invisibilidade de temas sobre velhice, o envelhecimento e a sexualidade em comunidades de
pequeno e médio porte, no interior dos Estados Unidos. Prioritariamente, em contextos
culturalmente mais conservadores, nos quais as questoes de velhice e envelhecimento eram
tdo ou mais incipientes quanto as discussoes sobre o estado oficial da epidemia no pafs, a
respeito de aspectos concernentes as DSTs/ISTs e outros agravos de natureza transmissivel,

medidas de prevencio e profilaxia pré-exposi¢ao.

Conforme Rush percebeu, havia também uma espécie de recusa em se discutir alguns
temas de saude relacionados as DSTs/ISTs em pequenas comunidades e cidades,
notadamente em areas rurais mais remotas. Isso, pois, pouco se sabia a respeito do impacto
da AIDS nestas comunidades, e o enquadramento social que se fazia das doengas e infec¢oes
decorrentes da AIDS reforgava o entendimento popular de que estas compreendiam praticas
sexuais concebidas como “nocivas” e “moralmente questionaveis” — i.e., sexo anal e oral —,
assim como o uso de drogas injetaveis. Em outros contextos que visitou, no entanto,
Florence Rush percebeu que as discussoes sobre homossexualidade e envelhecimento apenas

entraram em debate precisamente sob a lente das infecgoes sexualmente transmissiveis.

No sumario de seu projeto apresentado a Winifred Foundation, a assistente social

€screveu:

Vim para este projeto com a esperanga de romper as barreiras criadas pela homofobia ¢ o
estigma da AIDS que isola maes e avds que cuidam de um filbo doente on perdido devido
a AIDS. Eu também esperava que men livro, tendo essas maes como exemplo, ajudasse a
guebrar o esteredtipo das mulberes mais velbas como velhinhas que tricotam, cozinham e se
sacrificam alegremente para cuidar dos enfermos e necessitados. Pretendia com este livro que
todos nds reconbecessenos, respeitdssemos e prestassenos homenagem a essas mulberes mais
velhas por seus dolorosos sacrificios, coragem, determinagio e solidao em lidar com os

problemas complexos que permeiam essa doenga.

A AIDS nao é mais uma doenga gay masculina. A nova combinagio de medicamentos que
esvazgion leitos de hospital, mandon os doentes de volta ao trabalho e cortou o financiamento
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da AIDS, foron a comunidade da AIDS a se concentrar em nma nova populagao de HIT”
- uma populagio influenciada por uma cultura que intensificon a vergonba e a desgraga
associadas a esta doenga. Na verdade, exceto Kalamazoo, tive pouco sucesso em encontrar
maes com AIDS diretamente. As tentativas de organizar as maes, que ainda sio as
principais cuidadoras, vao no sentido de ajudd-las a sair de sen armdrio solitdrio e,
abertamente, a participar da luta politica e social contra essa doenga mortal.

O otimismo prematuro da midia geron muita confusao. Manchetes como “EUA dizem que
os casos de AIDS cairam em 1996, encorajon nma falsa seguranga e complacéncia que
diminuin a preocupagdo priblica, o financiamento e o ativismo contra a AIDS. No entanto,
aqueles que léem as letras misidas e jornais médicos responsaveis, aprendem que a doenga
estd se acelerando a um ritmo alarmante e mesmo muitos cuja saside melhorou, apds um ano
o1t mais estao adoecendo novamente ¢ morrendo. A epidemia se espalhon por todo o nosso
pais e somos alertados para estarmos prontos para aquilo gue vem a “longo prazo”.

Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of
Women in America, PC320431. Tradugio Livre.

Os usos de termos como “vergonha” e “estigma”, e a ainda vigente correlagdo da
epidemia a uma doenga restrita a sujeitos homossexuais, mesmo ap6s mais de uma década
desde o primeiro caso oficialmente notificado nos Estados Unidos, sintetizava o duplo
desafio enfrentado pela gerontologia social e pelas acdes de grupos nio-governamentais,

como o Mothers’ Group'>'*

. Em primeiro lugar, e no caso de Florence, o desafio de tornar
visivel o aspecto coletivo da doenga nos grupos de maes e avos que visitava, a partir de
pequenas comunidades rurais, por exemplo. E, sem segundo lugar, o de ampliar a quantidade
de maes e avos que participavam, extrapolando as discussoes sobre contagio, prevengao e
cuidados para além da comunidade homossexual visivel — incluindo as proprias maes e avos

cuidadoras, seus parceiros, e as relagdes heterossexuais de modo geral, compreendendo

faixas-etarias distintas e mais longevas, de pessoas de meia-idade e acima'”".

As viagens e os relatos de campo registrados e apresentados a seguir, reconstituem

alguns desafios especificos postos, assim como impressoes pessoais de Rush relativas a
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questdes que tangenciavam estratégias de conscientizagdo e sensibilizacio sobre
velhice/envelhecimento e homossexualidade no contexto da AIDS. Estes desafios,
sublinhados nos contextos visitados como forma de expandir a rede de atuagao dos grupos
e coletivos de maes e avos, denotam também aquelas agdes e programas que estavam
ausentes das estratégias e agoes da biogerontologia mainstream, bem como nos servigos e
campanhas oficiais de saude disponibilizados em concomitancia pelo National Istitute of Health
e pelo National Institute of Aging. Na sequénca, apresento e aprofundo estas analises com base
nos arquivos produzidos por Rush em visitas e detalhamento de a¢des em quatro cidades:
Ellsworth (Maine, EUA), Kalamazoo (Michigan, EUA), Londres (Inglaterra, UK) e Nova York
(Nova York, EUA)'.

128 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
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E/sworth, Maine

Em Ellsworth, uma pequena comunidade rural do Maine conhecida por seus resorts de
verao, Rush foi recepcionada por Terry Argento. Terry era uma participante ativa desde o
Mothers’ Group no inicio da década de 1990, em Nova York, quando seu filho mais novo
faleceu por complicagcbes da AIDS. Apds a morte de seu marido, ela se mudou para a
pequena comunidade rural de Ellsworth, pois desejava viver mais proxima de seu filho mais

velho e de sua esposa'”.

Florence Rush foi apresentada por Terry a0 DEAN — Down East AIDS Network, uma
organiza¢ao de base local, e a Debbie Parker, assistente social e coordenadora da organizacao,

e Ron King, seu diretor executivo.

“Na visita, reconbeci que a paisagem da AIDS mundon drasticamente de jovens gays para
60% de homens e mulberes beterossexuais e homossexnais mais velhos. As familias desse
grupo eram tao fechadas em relagdo ds ages para organizar griupos de apoio para parentes,
cuidadores on mdes, que 0 grupo falhava frequentemente em chegar nestas pessoas. Debbie
tenton _fazer com que duas maes com quem ela saia em particular se encontrassem comigo,
mas elas tiveram medo e receio de se revelarem a um estranho. E até mesmo Terry, que era
aberta sobre sua vida com nosso grupo em Nova Y ork, me alerton para nio deixar escapar
para seus viginhos em Ellsworth que ela havia perdido seu filho para a AIDS. Elizabeth
Roth Dennison, nma mae com AIDS na drea que também perden seu filho, escreven um
pequeno guia para cuidadores. B percebeu que os pacientes com AIDS eram aconselbados
por seus profissionais de saside a dizer que tém cancer”.

Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of
Women in America, PC320431. Tradugio Livre.

A visita a Ellsworth fez com que Rush reconhecesse contextos de vulnerabilidades a
partir da perspectiva das comunidades do interior que lidavam com a doenga e ofereciam
suporte as populagoes locais. Como ilustra o relato de Debbie Parker, as comunidades

pequenas do interior frequentemente omitiam o termo AIDS, utilizando o correspondente
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“cancer”, de outro modo"*’"!??. Assim, as dindmicas de segtredo e ocultamento faziam parte
das comunidades, uma vez que a revelagao publica da sindrome poderia intensificar situagoes
de estigma e preconceito, amplificando também contextos de vulnerabilidades e auséncia de
suporte. A recusa, da parte de Debbie, sobre contar a comunidade a respeito da causa de
morte de seu filho, em Nova York, por exemplo, permitiu que ela fosse acolhida pelo grupo
de Ellsworth. Essa supressio publica da AIDS — e em um grupo que, como vimos, estava
maiormente voltado ao suporte de homens e mulheres heterossexuais — mascarava
socialmente o sentido atribuido a doenga (e, correspondentemente, suas formas de contagio),
cristalizando a denominacio ‘“cancer” como uma categoria socialmente aceita e

epidemiologicamente mais higienjzada133 .

A designagao “cancer” era também mais aceita naquele periodo, especificamente como
efeito da mudanca nas classificagdes de doengas prevalentes na populagio estadunidense™*
pelo CDC (EHRENREICH, 2018), que se beneficiou de estudos sobre o aumento da
expectativa de vida e longevidade nas ciéncias biogerontolégicas, com politicas publicas que
objetivavam monitorar o impacto de doengas cronicas nao-transmissiveis em diversas faixas-

etarias.

A espacializagao da AIDS, dessa forma, dependeu de enquadramentos vigentes nas
ciéncias biogerontolégicas e na maneira como autoridades, instituicdes e o mercado
regulavam a producdo de medicamentos, a disponibilizacio de terapias e tratamentos
farmacolégicos, e a gestdo publica de agravos no pais. A cristalizacao da categoria “cancer”
e a popularizagdo de seu uso por pacientes homossexuais mais velhos, de outro modo,
permitia o acesso daqueles sujeitos diretamente afetados pela nova sindrome e de suas

familias a um repertério vocabular e técnico altamente sofisticado, cuja disseminagao como
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agravo cronico comum era também assimilada por politicas de sadde que passaram a
reconhecer e a incluir alguns tipos de canceres no catdlogo de doengas assistidas pelo
MEDICARE e MEDICAID. Sob outra perspectiva, a operacionaliza¢ao das classificagdes
médicas da AIDS em torno da categoria “cancer” sedimentava estrategicamente caminhos
para o reconhecimento da sindrome e de seus principais agravos em politicas de saude ja
instituidas. A despeito disso, ¢ sabido que tal estratégia se conformou mais como expectativa

do que como fato no curso da histéria da epidemia nos EUA.

A descri¢ao de Rush, por outro lado, ndo deixa duvidas referentes as contingéncias

da doenga em pequenas comunidades rurais, como Ellsworth'”

. Mesmo ap6s mais de uma
década de pesquisas, quando as associagcbes médicas e o proprio Centers for Disease Control ja
haviam produzido conteudo e campanhas informando a populagao sobre as formas de
transmissao, de risco, contiagio e adoecimento, os efeitos do panico sexual ainda
predominavam no imaginario social e na forma com que comunidades mais conservadoras
lidavam com a doencga. Nao por acaso, e a despeito de uma maior vulnerabilidade de grupos
tradicionalmente nao-incluidos em protocolos e inquéritos clinicos da AIDS, as categorias
médicas mobilizadas para identificar sujeitos e grupos populacionais especificos se
unificavam em uma linguagem que ainda compreendia a AIDS e a homossexualidade

masculina como sindbnimos!,

“Men informante na ‘Athena’, uma agéncia estadual para mulheres com HIV, afirmon
gute as mulberes, financeiramente e clinicamente carentes e também criando os filhos, sao a
populagio gue mais cresce na epidemia de HIV'. Outras comunidades como Portland,
Auburne e Gardener tém agéncias menores de AIDS que provaram ser uma fonte direta
de informagao e educagio para a prevengio da AIDS, além de atnar com suporte necessario

para a ajuda médica ¢ financeira’”.

Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of
Women in America, PC320431. Tradugio Livre.
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O foco de Florence Rush, 2 medida que as interagdes com as comunidades visitadas
se acumulavam, esteve também voltado — como apontado em seu relato acima — a estratégias
de apoio as familias de pessoas infectadas e seus/suas cuidadores/as"’. Conforme observou,
o estigma estava presente para além da comunidade homossexual masculina — isto ¢, entre
“homens que faziam sexo com ontros homens’ (HSH) — e precisava ser enfrentado de maneira
multidimensional. Ao lado da invisibilidade de tépicos em satide que discutiam a sexualidade,
o prazer e o desejo em idades avangadas, havia também uma concatenagao das problematicas
envolvendo doengas sexualmente transmissiveis com os chamados “grupos H” (“The H-
Groups”) — homossexuais, haitianos, hemofilicos, usudrios de heroina e estrelas de

Hollywood ',

O estigma era, nos termos de Erving Goffman (2018), uma categoria sociolégica de
transagao e transmutagdo entre aquilo que era demarcado enquanto obsceno, patolégico,
virulento e nocivo, e entre as estruturas sociais proximas — materializadas, por exemplo, em
redes de apoio/suporte social (familia, amigos/as, parceiros/as, conjuges, filhos/as, colegas
de trabalho etc.). Como observou Eve K. Sedgwick (2007), as categorizagdes para relagoes
homoeréticas e homoafetivas foram historicamente sintetizadas entre binémios cujas
defini¢bes, em maior ou menor grau, eram informadas por estruturas de significado e de
conhecimento associadas e dependentes entre si. Estas estruturas de significado, em parte
mobilizadas para representar e (re)patologizar as homossexualidades durante o panico sexual,
eram ainda produzidas para descrever as redes que se conformavam entre pessoas
acometidas pela doenca e as relagoes estabelecidas com grupos de apoio, familia e amigos/as.

Isso também pode ser observado na descricio de Ron King ao Down East Maine’s Favorite
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Weekly, em um artigo escrito por Mark Good, na sequéncia”'*’. Dessa forma, tanto o
segredo sobre a doenga, quanto o segredo sobre a homosexualidade faziam parte de um
mesmo regime de visibilidade (POLLAK, 1992; SONTAG, 1996; GILMAN, 1998;
MCKAY, 2018). Neste regime, a AIDS era operacionalizada ora como uma categoria
acusatoria para descrever um comportamento sexual e socialmente identificado como
“inadequado”, ora como para designar um perigo epidemiolégico letal a ordem social-moral

vigente.

Na carta recebida por Florence Rush, em 31 de julho, Terry menciona a viagem de
Ron King 2 Atlanta. Na ocasiio da viagem, Ron participava da 19" National Gay and 1 esbian
Health Conference, como orador para a educagdo e prevencio de AIDS a partir de sua
experiéncia com homens homossexuais de meia-idade e acima, residentes em comunidades

rurais do Maine'*!,

Mark Good, ativista e jornalista do Down East Maine’s Favorite Weekly, publicou o

artigo “AIDS Agency Director Gets National Nod”, que tratava sobre a exposi¢ao de Ron na

décima-nona conferéncial*!*®,

““Pela primeira ve na histdria de 19 anos da conferéncia, um dia inteiro foi reservado para
)
discutir a prevengao da AIDS no meio rural’, disse King.

Um dos principais problemas que a DEAN enfrenta ao desenvolver
programas de educa¢io sobre AIDS para gays nos condados de Hancock e
Washington é a falta de estatisticas confidveis ¢ modelos de educacio
preventiva para areas rurais. A maioria das informagdes disponiveis foi
desenvolvida em ambientes urbanos.
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‘Estamos sempre procurando maneiras de fazer esses modelos funcionarem para nds’, disse
King. Como a cultura ¢ o ambiente dos gays rurais sdo significativamente
diferentes dos gays urbanos, a utilidade dos modelos existentes ¢ menos do
que ideal, continuou ele. Como resultado, a DEAN teve que desenvolver
maneiras mais apropriadas de divulgar sua mensagem de preven¢io da AIDS,
especialmente entre homossexuais mais velhos.

A mensagem comeg¢a criando um senso de comunidade entre os gays mais
velhos da area, uma tarefa que se torna mais dificil pelo medo que muitos gays
da zona rural tém de “se assumit”, disse King. Ao contratio das areas urbanas,
muitas vezes ndo hd uma comunidade gay forte na qual se pode contar para
obter apoio e, com medo da discriminacio e do potencial de violéncia contra
eles, muitos desses homens sdo forcados a esconder sua homossexualidade.

Para confirmar sua perspectiva, King baseia-se em sua experiéncia pessoal.
Ele disse que alguns conhecidos gays o evitam em supermercados e outros
lugares publicos porque ndo querem que outras pessoas Os associem a um
homem velho assumidamente gay.

‘Nas cidades grandes, esse tipo de ocultacio nao precisa acontecer, disse ele.

‘E uma barreira incrivel’. ‘Se en conseguir desenvolver confianga e reunir os homens gays em

um ambiente sanddvel, podemos comecar a discutir questoes de prevengao’.

A DEAN tem trabalhado muito para fornecer configuragdes para tais
discussodes; a agéncia programa regularmente retiros e festas em casa para
homens gays. Fazer isso requer um planejamento consideravel para criar o
que King chama de Tugares seguros’, locais onde gays podem se encontrar em
particular, sem medo de exposicdo ou estigma. ‘De gualguer forma, esses lugares
sdo raros e os homossexuais mais velhos corvem muito mais risco de DST porque geralmente

procuram ontros HSH em segredo’, finaliza King.

Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of
Women in America, PC320431. Tradugio Livre.

Devido a auséncia de estatisticas sobre Infec¢des Sexualmente Transmissiveis para
pequenas e médias cidades nos Estados Unidos, notadamente em areas rurais, King
argumentou que a caracteristica da vulnerabilidade enfrentada por estes sujeitos,
especificamente homens e mulheres homossexuais de meia-idade e acima, deveria ser tratada

de maneira multifacetada!*,

Os programas de educacio em saude, por exemplo, se
beneficiariam de estatisticas sobre estes grupos, assim como as estratégias de prevencao e

promog¢ao de saude encampadas por grupos, institui¢oes filantropicas e coletivos
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organizados'®. A auséncia de estratégias pactuadas coletivamente, segundo King, é resultado
também da falta coesdo entre sujeitos homossexuais, que tampouco se reconhecem
publicamente ou criam lagos sociais visiveis, como comunidades, em decorréncia do estigma
e do medo de violéncia fisica ou simbdlica. Segundo King, isso também implicaria o
rompimento com redes familiares — indispensaveis estruturas de apoio/suporte social entre

comunidades rurais'®!*,

Além das acoes do DEAN referentes a conscientizacao e educacao de homossexuais
acerca da epidemia, Florence Rush conheceu a ATHENA, uma associagao formada no
Maine para “mulberes afetadas e infectadas pelo HIV'**'¥. Dentre as estratégias de
conscientiza¢ao e educacio, a ATHENA produzia uma newsletter mensal sobre temas
variados, incluindo: (i) obstaculos enfrentados por mulheres infectadas pelo HIV; (ii)
aconselhamento e testagem; (iif) questdes sobre abuso e praticas de sexo seguro; (iv) reducio
da transmissao pelo HIV e redugao de riscos a pessoas ja acometidas pela AIDS; (v) produtos
femininos controlados disponiveis para a protecao; (vi) terminologias ginecolégicas e
defini¢bes para mulheres infectadas pelo HIV; (vii) conselhos; (viii) grupos de suporte; (ix)

locais para testagem an6nima de anticorpos do HIV; (x) envelhecimento e sexualidade™""".
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A ATHENA era editada e escrita por Lee Richards, Jane O’Rourke, Faye Mosher e

Deborah Shields. Em seu volume um, contava com uma breve apresentagao:

As mulheres mais velhas sio uma das populagdes atingidas pela epidemia com
crescimento mais rapido. Frequentemente, as mulheres também cuidam de
suas familias e nfo tém tempo para si mesmas. Elas tendem a priorizar a
necessidade de outras pessoas e estdo isoladas geograficamente. O Projeto
AIDS recentemente recebeu um boletim informativo para todos os homens
afetados ou infectados pelo HIV no sul do Maine. Este boletim informativo
fornecera informagdes e recursos sobre o HIV, além de ajudar a quebrar as
barreiras do isolamento e fornecer apoio.

De qualquer forma, esta é uma primeira tentativa de capturar alguns
problemas 6bvios, mexer com o coragdo e fornecer conexao. A mensagem
mais importante é: Vocé nio esta sozinho! Nossa intencdo ¢ oferecer uma
ampla variedade de informagdes abordando as preocupagdes mais relevantes,
como obstetricia/ginecologia, assisténcia infantil, gerontoldgica e apoio as
mulheres lésbicas mais velhas. Estamos dedicados a vocé e queremos oferecer
o que vocé precisa. Portanto, continue lendo e retina o que é mais interessante

para vocé. Ajude-nos a melhor ajuda-lo. Vocé merece issol

Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of
Women in America, PC320431. Tradugio Livre.

Uma das preocupagoes pujantes em fins da década de 1980, embora com menos
visibilidade, era o crescimento do numero de casos de HIV-AIDS entre mulheres de meia-
idade e acima, constituindo uma outra questao gerontoldgica para o Mothers’ Group. Desde
sua trajetoria com os cuidados de Matt e Ron, Florence percebeu o impacto dos cuidados
que as mulheres dispendiam no contexto da AIDS. Como ““cuidadoras universais”, nao havia
tempo para as proprias questoes de saude, negligenciadas intencionalmente ou
compulsoriamente por estas mulheres, maes, avos e esposas, em idades avancadas'>. Dessa
forma, e desde a primeira década da epidemia de AIDS, outras questGes revestiam as
preocupagdes sobre a saude das mulheres, e as estratégias necessarias para dar conta da

multiplicidade de demandas pareciam tao diversas quanto complexas.
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Institute for Advanced Study.
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Enquanto a biogerontologia se guiava por estratégias pactuadas globalmente pela
agenda da World Health Organization sobre o envelhecimento ativo e saudavel,
remedicalizando segmentos populacionais economicamente ativos na velhice, com amplo
apelo sobre a sexualidade e o desejo em idades avangadas, ou patologizando segmentos
especificos (como homens homossexuais), as mulheres lésbicas e heterossexuais ainda
permaneciam em um limbo particular, alijadas do epicentro das produgdes cientificas e de
politicas sociais. Tanto o DEAN e a ATHENA, quanto o Mothers’ Group, neste contexto,
buscavam entretecer programaticamente servicos e a producao simultanea de boletins em
saude, com vistas a estabelecer critérios e indicadores para a analise sobre vulnerabilidades
no contexto da AIDS"™. Em sintese, estas acoes se agruparam em uma agenda comum
produzida em articulagao por profissionais do servico social, educadores, e participantes de

coletivos e grupos sociais organizados, com trabalho de interface a gerontologia social >,

153 AIDS published [articles by Florence Rush], 1988-1996. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-
1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.9. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe
Institute for Advanced Study.

154 AIDS bereavement notes, 1992. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096;
T-352; Vt-160, 1.1. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced
Study.

155 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,

1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.
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AIDS agency director ge gets national nod |

BY .\I:\Rl\ G()()I)

Tn order for AIDS prevention
education for gay men living in
rural areas to succeed issues
surrounding trust and isolatzon
must first be addressed. That's the
message that Ron King. director of
Down East AIDS Network
(DEAN) of Ellsworth. will be
delivering in a speech to the
National Gay and Lesbian Health
Conference this weekend in
Atlanta. Ga.

For the first time in the
conference’s 19-year history, an
entire day has been set aside to
discuss rural AIDS prevention.
King said. He was invited to
speak at the conterence after the
Maine Bureau of Health asked
DEAN to submit a proposal to
speak on the problems

surrounding AIDS education in
rural areas.

One of the major problems that
DEAN faces when developing
AIDS education programs for gay
males in Hancock and Washington
counties is the lack of reliable
statistics and prevention ¢ducation
models for rural areas. Most of the
available information has been
developed in urban settings.

“We're always looking at
ways to make those models work
for us.” King said. Because the
cultre and environment of rural
s is significantly different
than that of urban gays. the
usefulness of existing models is
less than optimal, he continued
As a result, DEAN has had to
develop more appropriate ways
1o get out its AIDS prevention
message.

It begins by creating a sense of
community among area gays., a
task made more difficult by the
fear many rural gay men have of

“If I can develop
trust and get gay
men together in a
healthy environment,
then we can begin to
discuss issues of
prevention.”

—Ron King.
SR e
“coming out.” King said. Unlike
urban areas, there is often no

strong gay community to rely on
for support and. afraid of

discrimination and the potential for
violence against them. many of
these men are foreed to hide their
homosexuality.

To make his point. King draws
from personal experience. He said
he has had gay acquaintances
avoid him at grocery stores and
other public places because they
don’t want others to associate them
with an openly gay man

“In the cities, that kind of
inding doesn’t have to happen.” he
<

Through community, trust.
nother component often missing
n the lives of rural
veloped. The lack of trust among
men is often difficult to
ewrcome.

s an incredible barrier,”
King said. “If T can develop trust
and get gay men together in a

healthy environment. then we can

begin to discuss issues of
prevention.”
DEAN has worked hard to

provide scttings  for such
discussions: the agency regularly
schedules retreats and house
parties for gay men. Doing so
requires considerable planning to
create what
places,” sites where

2ay men can
meet privately, without the fear of
disclosure.

In summing up the focus of his

speech in Atlanta, King said. “We
need o work with the whole
person. to discuss how they go
about making decisions in ¢
life.” The decision to practice safe
sex can be made only after rural
ays develop greater sclf-esteem
and begin to trust one another. he
said.

Ron King, director of the Down East
AIDS Network, will be speaking
about AIDS prevention this weekend
at the 19th National Gay and

Lesbian Health Conference in
Atlanta. King will be addressing the
issue of AIDS prevention education
for rural gay men. Mssa Goco moto

ﬂ

‘ Welcome
women are one of the fast-
est growing populations in
the HIV disease epidemic.
Ofen women are also the
caretakers in thei families
and are not able fo take the
time for themselves. They
priorifize other people’s
needs and ore isolated
geographically. The AIDS
Projec! recently received o
grant from the Maine
Women's Fund fo provide a
newsletter for all women
affected or infecled by HIV
in southern Maine. This
newsletter will provide HIV
information and resources as
well as aiding in breaking
the barriers of isolation and
providing support.

This is o frst attempt to
caplure some obvious issues,
siir the hear! and provide
connection. The mostim-
portant message is: YOU ARE
NOTALONE! Our intent is o
offer a vide variety of infor-
mafion addressing concerns
that are most relevent, such
as OB/GYN, childcare and
lesbians. We are dedicated
1o you and your impor

ATH

teresting for you. Help us fo
better help you. You de-
serve ill

ected and infected by HIV

Wecome

ENA

in Maine

OBSTACLES FACED BY WOMEN
INFECTED wiTH HIV !

COUNSEUNG AND TESTING 2|

ABUSE ISSUES IN SAFER SEX
PRACTICES
el

AIDS Risx REDUCTION
GUIDELINES FOR HEALTHIER SEX 6

[Eoiors np Weirers i

Lee Richards

Jane O'Rourke

Faye Mosher

Deborah Shields

All rom The AIDS Project.

Obstacles Faced
by Women In-
fected with HIV

Women infected with
HIV face enormous obsta-
cles. Itis the authors' belief
that women lake care of the
world but the world does not
take care of women. The
[t " ealres

ofhers and want fo offer
whal you need. Soread on,
and gather what is most in-

sponse fo women facing
HIV/AIDS has only recently
become public knowledge.

FeMALE-CONTROLLED SAFER SEX|
PRODUCTS 8

GYNECOLOGICAL TERMS ANO
DEFNIIONS FOR WOMEN
RELATED TO HIV 9|

Sarer Sex DeviCes 101 1

SuPPORT GROUPS 12|
SAFER SEX DEVICES 13|
SAFER SEX PRODUCTS 14,
ANONYMOUS HIV ANTIBOOY
TESING LOCATIONS 14
TAP HAS MOVED! 15]

A publication of The Aids
Project.

Fonte: Florence Rush Archive. Harvard

DOWN EAST MAINE’S FAVORITE WEEK

University, Schlesinger Library on the
History of Women in Awmserica, PC320431.
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Kalamazoo, Michigan
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Em Kalamazoo, Florence Rush foi convidada por Amy Elman, uma professora universitaria

e diretora do Departamento de Politica do Kalamazoo College™. Antes da chegada, a

156 “The Mothers: In the Age of AIDS,” [book proposal], undated. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive),
1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 4.10. Schlesinger Library on the History of Women in America,
Radcliffe Institute for Advanced Study.
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assistente social foi introduzida por Elman ao CARES — uma agéncia filantrépica local
responsavel pela producao de agoes sobre HIV-AIDS a grupos e pessoas que conviviam com
a doenca e/ou se encontravam expostas. Conforme o relato de Florence Rush em seu
relatorio anual & Winifred Foundation'™’, a experiéncia de entrada no CARES foi primeiramente
temerosa, pois os/as ditetores/as estavam preocupados com sua inser¢io e repercussao entre
a pequena comunidade rural. Depois de alguns telefonemas, conversas e correspondéncias
trocadas, os/as diretores/as consentiram em recebé-la. Como observado, entretanto, o
consentimento se deu principalmente porque o objetivo da pesquisa de Rush estava

relacionado a um fundo familiar proveniente da Upjohn Foundation™®".

Segundo as diretrizes organizacionais do Community AIDS Resource and Edncation
Services of Southwest Michigan (CARES), sua missao consistia em minimizar o impacto e as
novas transmissoes do virus da imunodeficiéncia humana, e maximizar a qualidade de vida
de todas as pessoas afetadas pelo HIV'**'*"1? A visio do grupo compreendia o objetivo de
liderar e coordenar aspectos sobre prevencao, educagao e suporte para pessoas desamparadas

institucionalmente e em situa¢ao de vulnerabilidade s6cio-emocional.

T LAIDS mothers Thanks Be to Grandmother Winifred Foundation] grant, 1995-1997. Papers of Florence Rush, 1941-
2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.8. Schlesinger Library on the History of Women
in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

158 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

159 _AIDS published [articles by Florence Rush], 1988-1996. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-
1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.9. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe
Institute for Advanced Study.

160 _AIDS' bereavement notes, 1992. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096;
T-352; Vt-160, 1.1. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced
Study.

161 <“The Mothers: In the Age of AIDS,” [book proposal], undated. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive),
1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 4.10. Schlesinger Library on the History of Women in America,
Radcliffe Institute for Advanced Study.

162 LAIDS mothers Thanks Be to Grandmother Winifred Foundation] grant, 1995-1997. Papers of Florence Rush, 1941-

2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.8. Schlesinger Library on the History of Women
in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.
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Por meio do contato com o CARES, Rush se aproximou de J. P. Bubin e Pattie
Kessler, assistentes sociais e coordenadores da entidade filantrépica, os quais intermediaram

as primeiras redes de Rush com o grupo de maies estabelecido pelo CARES'®.

A interacdo com as pessoas e grupos em Kalamazoo foi diferente das experiéncias
anteriores com outras comunidades. Segundo Rush, a experiéncia de interacao foi marcada
inicialmente por certa resisténcia a abertura da parte das maes que participavam das reunioes,

10419 Depois de um tempo, elas [as

especialmente das maes cuidadoras em idades avancadas
mdes| passaram a expressar mais abertamente seus medos, conflitos e sentimentos a respeito
dos cuidados que prestavam. Esses medos, menos relacionados a possibilidade de cuidar, se
centravam no manejo da doenga com a comunidade préxima — ou seja, amigxs, familiares,
conhecidxs e equipes de satde. Havia, conforme documentado por Rush, uma auséncia de
programas a nivel do NIA e do NIH que tratassem de modo mais direto sobre os modos de
contagio e contaminag¢ao, entre as comunidades denominadas como “nao recipientes” da
doenca. Neste aspecto, o segmento mais velho da popula¢ao, e aqueles situados em areas
nao-metropolitanas, vivenciavam desafios multiplos que tanto os colocavam em situagoes de
exposi¢ao e vulnerabilidade, quanto de privagio de acesso a informagdes e assisténcia
gerontoldgica e de saude adequadas. As questdes que permearam os dialogos com os
estudantes e a faculdade foram maiormente académicas, porém ambos os grupos
concordaram em relacio a grande resisténcia de ir a publico com temas mais gerais

concernentes a epidemia de HIV-AIDS e a comunidade local **'*".

163 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

164 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

165_AIDS published [articles by Florence Rush], 1988-1996. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-
1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.9. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe
Institute for Advanced Study.

166 _AIDS' bereavement notes, 1992. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096;
T-352; Vt-160, 1.1. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced
Study.

167 LAIDS mothers Thanks Be to Grandmother Winifred Foundation] grant, 1995-1997. Papers of Florence Rush, 1941-

2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.8. Schlesinger Library on the History of Women
in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.
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Nagquele contexto, o CARES aproximou Florence Rush de distintas organizagoes
sociais que lidavam com a AIDS — de maneira especial, organizagoes fora da comunidade
académica estabelecida em Kalamazoo, a partir de cinco grupos. O primeiro deles,
denominado “Care Coordination”, objetivava auxiliar pessoas afetadas pelo HIV a obter
setvicos necessitios para o tratamento e/ou supotte; o segundo, “Se/f-Help Support Groups”,
buscava compartilhar informagdes, sentimentos e experiéncias com outras pessoas € grupos
vivendo situa¢do similar; o terceiro, “Buddies”, oferecia amparo emocional e assisténcia
psicologica e pratica para cuidados especificos de saude; o quinto, “Ewmergency Financial
Assistance”, destinava hospedagem e outras facilidades relativas ao manejo e mobilidade para
pessoas com HIV; o sexto, “Transportation Assistance”, proporcionava servigos de transporte
interurbano e ambulatorial para pessoas acometidas pelo HIV, seus familiares e

cuidadores/as!®®1%,

O trabalho desempenhado por Rush em Kalamazoo estruturou as bases para a
formagao de trés programas permanentes de educagao voltados a gerontologia, e que vigem
ainda no presente: () Group and One-to-One Presentations — programa voltado a integragao de
pautas sobre envelhecimento e velhice e as demandas em saide de pessoas vivendo e/ou
cuidando de pessoas acometidas pelo HIV/AIDS; (ii) Inservices — programa de cuidados e
orientacbes em saide e servicos para provedores de suporte, pequenas empresas e
produtoras de insumos na area hospitalar; (iif) Resource Materials — programa voltado a
disponibilizagdo de materiais informativos sobre prevengao, tais como newsletters mensais,

panfletos, livros e videos'™'""'72,

168 _AIDS bereavement notes, 1992. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096;
T-352; Vt-160, 1.1. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced
Study.

169 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

170 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096, T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

YL LAIDS mothers Thanks Be to Grandmother Winifred Foundation] grant, 1995-1997. Papers of Florence Rush, 1941-
2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.8. Schlesinger Library on the History of Women
in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

172 AIDS published [articles by Florence Rush], 1988-1996. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-

1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.9. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe
Institute for Advanced Study.
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Londres, Inglaterra

Fonte: The London Lighthouse!”3. Photograph by Swe Adler. Guardian News Media. 1988.

Fui convidada por minha amiga Louise Armstrong e seu marido para passar
o Dia de A¢do de Gragas com eles, em Londres. Como eu quetia continuar
minhas pesquisas naquela cidade, Louise arranjou muitos contatos

importantes para mim.

Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of
Women in America, PC320431. Tradugio Livre.

Em Londres, Florence Rush encontrou Joyce Johnson, uma assistente social conhecida de

Louise Armstrong, a quem as histérias sobre HIV/AIDS haviam intersectado

173 London Lighthouse foi o primeiro centro do Reino Unido para pessoas com HIV-AIDS que oferecia
atenco psicossocial e cuidados paliativos. Os Pink Singers ensaiaram nas dependéncias do centro e realizaram
muitos concertos em apoio ao seu trabalho no contexto da década de 1980, em que muitos amigos e familiares
foram afetados pela crise da AIDS. Velas eram acesas na area de recep¢do em Ladbroke Grove para marcar
aqueles que morreram durante a semana. London Lighthouse tornou-se parte do Terrence Higgins Trust, em
2000.
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intimamente!™

. Johnson havia perdido seu filho, Adam, para a AIDS ha alguns anos antes
da visita de Rush a Londres. Adam era publicamente conhecido como poeta e Joyce Johnson,
a época, fol frequentemente convidada para recitar seus poemas e seu trabalho publicado.
Dessa forma, Rush e Johnson se tornaram amigas, conforme os relatos disponibilizados pelas
correspondéncias. Em uma ocasido, Johnson relatou que, mesmo diante de todo o
envolvimento no trabalho com o HIV/AIDS, ela se sentia isolada e sozinha — e continua, “I

long for a mothers’ group”'™>1°.

Apesar das facilidades encontradas em Londres, e cuja existéncia de uma politica
publica de saude conferia novos contornos sociais a0 impacto da epidemia de HIV/AIDS,
Florence Rush percebeu uma relativa auséncia de grupos de suporte a pessoas acometidas
pela doenga e a pessoas no front da epidemia — especialmente, mas nao apenas, maes

7. O relato acima,

cuidadoras, familiares e amigos, profissionais de satide e pessoas enlutadas
extraido de uma interacdo com Joyce Johnson, permite justificar esta percepgao recorrente

de Florence a partir de sua expetiéncia com o Mothers’ Group, em Nova York'”.

Em outras interagoes da assistente social, havia ainda questdes concernentes ao
impacto das novas terapias antirretrovirais, as quais eram majoritariamente divulgadas como
medicagoes que melhoravam a qualidade de vida de pessoas infectadas. Na mesma medida,
porém, haviam duvidas da parte de profissionais de saude sobre o manejo dos pacientes e a
administracdo das novas terapias, muitas delas ainda sem certificagdo na Inglaterra, e uma

ansiedade generalizada advinda da promessa dos novos coquetéis antirretrovirais no inicio

174 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

175 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

176_AIDS published [articles by Florence Rush], 1988-1996. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-
1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.9. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe
Institute for Advanced Study.

177 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

178 _AIDS bereavement notes, 1992. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096;

T-352; Vt-160, 1.1. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced
Study.
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da década de 1990'”. A este ponto, Rush destacou as tensdes sobre a recep¢io das terapias
altamente ativas por parte de pacientes com elevado grau de comprometimento imunolégico
decorrente dos estagios mais avangados da AIDS, os quais, como observou, além de
incapazes de tolerar os efeitos adversos dos medicamentos, mal poderiam administrar
apropriadamente essas novas e complexas drogas, especialmente quando dependiam de
cuidados de terceiros ou em situagdes de incapacidade ja estabelecida por outra doenca. Estas
observagoes se estabeleceram por meio da inser¢ao de Florence Rush com informantes-
chave de organizagdes e institui¢des que atuavam com politicas de prevencao ao HIV-AIDS
na regiao metropolitana de Londres, com destaque para Irene Monroe (District HIV Service
Coordinator), Harriet Simone (Health Insurance and Social Service Agency), Joan Laptham
(Compassionate Friends), Sharon Blake (Positively Women) e um grupo de trabalhadores/as da

North London University'*"'*.

A despeito disso, a menor propor¢io de grupos filantrépicos de suporte/apoio e
aqueles delimitados por atividades no campo da gerontologia, exige uma consideracio
diferente daquela postulada nas cidades visitadas por Florence Rush, em areas rurais nos
Estados Unidos. Em Londres, e na Inglaterra de modo mais amplo, a concepgao de saude
passava por uma remodelagdo desde fins da década de 1970, ancorada em uma visao que
combinava elementos mais clissicos da medicina social, medicina comunitiria e medicina
preventiva, e a énfase a atengdao primaria e a integralidade conferia uma nova roupagem as
agoes em saude, similar a0 que se passou no Brasil a partir da década de 1990, com a

implementacio do Sistema Unico de Sadde, e adiante'®,

De todo modo, as semelhancas com o contexto brasileiro sio menos diretas e
imediatas, pois, se no Brasil o processo de centralizagdo da aten¢ao primaria é refratario das
politicas de satde pds-SUS, as raizes destas politicas sdo historicamente mais antigas, e

remetem aos movimentos pela redemocratizagao no Brasil e, especialmente, aqueles

179 AIDS bereavement notes, 1992. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096;
T-352; Vt-160, 1.1. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced
Study.

180 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

181_AIDS published [articles by Florence Rush], 1988-1996. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-
1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.9. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe
Institute for Advanced Study.

182 Ver Osmo e Schraibet, “O campo da saiide coletiva no Brasil: definicoes ¢ debates em suna constitnigio”, Saude &
Sociedade, 2015. Disponivel em: https://doi.org/10.1590/50104-12902015501018.
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organizados em torno do que se convencionou chamar de Movimento pela Reforma
Sanitaria (OSMO, SCHRAIBER, 2015). De qualquer forma, a AIDS foi um desafio a
democracias liberais avan¢adas e emergentes, que passavam por uma mudanga na demografia

e concepeao das politicas de saide, sendo a década de 1980 seu periodo mais conturbado.

Na Inglaterra, de maneira particular, a confluéncia da medicina preventiva e da
medicina comunitaria — esta ultima, mais antiga —, foi responsavel por cindir e equiparar os
direitos trabalhistas ao direito a saude, compondo um dos pilares das estratégias de bem-
estar social, como uma iniciativa governamental direta a baixa cobertura para a assisténcia
médica de estratos sociais empobrecidos. Esta convergéncia entre os direitos trabalhistas e o
direito a saide, de todo modo, beneficiou a populagao geral, que passou a contar com um
sistema de saude publico e universal. Nos Estados Unidos, a medicina comunitaria foi mais
pujante durante a década de 1960 e inicio da década de 1970, sob mobiliza¢ao popular e
intelectual a partir de questdes sociais que buscavam incluir popula¢ées economicamente
mais pobres. Entretanto, e de modo limitado, estes movimentos culminaram nas duas
principais politicas sociais de saude vigentes, o Medicare e o Medicaid, e cedem lugar a medicina

preventiva nas décadas seguintes.

Isso torna evidente que as politicas de AIDS e a inser¢ao da gerontologia dependeram
de um acimulo de processos histéricos e de direitos sociais em saude, e cujos avangos se
mantiveram indissociados da produgdo da saude — e sua operacionaliza¢ao — a nivel do
Estado. Ha, explicitamente, um contraponto com os Estados Unidos. A relativa “auséncia”
de grupos de atencao em gerontologia em contexto londrino pode ser explicada pela alta
capilaridade da ateng¢do primaria em reconhecer sujeitos, a partir de uma defini¢ao de saude
pactuada nacionalmente, que inclufa as necessidades individuais de tratamento e atengdo sob

uma percepeao coletiva, ao lado dos direitos trabalhistas.

Em um primeiro momento, a leitura dos arquivos de Rush sobre a realidade da area
metropolitana de Londres pode parecer ligeiramente negativa em face a atuagao do Mozhers’
Gronp, em Nova York'™. Apesar disso, considero importante estabelecer esta diferenca basica
entre as politicas de saide nos Estados Unidos e na Inglaterra. Feito isso, argumento que os
contornos e os desafios dos servicos em gerontologia, no caso londrino, nao constituem uma

“auséncia” de ag¢oes delimitadas por grupos como o Mothers’ Group. A percepgao de Rush,

183 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.
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deve ser problematizada a partir de seu contexto originario. Assim, no amago das politicas
de saude dos Estados Unidos no contexto das décadas de 1980 e 1990, vigoravam principios
cujos termos produziam a categoria “saude” fora de uma acep¢iao societaria, reconhecida
como direito no qual o Estado deveria se encarregar de proteger e assegurar'®’. Nos EUA,
portanto, e sobretudo durante o apice das mortes por HIV-AIDS, a sadde nao era
compreendida como um direito, e os movimentos relacionados ao CARE e a gerontologia
social se estabeleceram como parte dessa dinamica complexa entre um Estado ausente e a

hegemonia do mercado'®.

Estas diferencas nao suturam apenas os desafios e limites em saude vivenciados por
democracias liberais avangadas no contexto da AIDS. Na América Latina, por exemplo, e no
Brasil, de maneira particular, as discussdes que balizam os fundamentos da medicina
comunitaria e da medicina preventiva durante o periodo mais mortal da epidemia convergem
na proposta de formaciao do campo da Sadde Coletiva (Collective Health), e viabilizam a
conformagiao do SUS (OSMO, SCHRAIBER, 2015). E, embora as discussGes propriamente
gerontoldgicas e sua institucionalizagdo seja um fenomeno da década de 2000, no Brasil, elas
ja faziam parte da Constituicao Federal homologada em 1988, e foram base para a primeira
politica nacional voltada a velhice/envelhecimento — i.e., a Politica Nacional do Idoso, de

19941%,

A seguir, apresento e discutido os contornos sociais e politicos da formagao dos
movimentos em saude focalizados nas problematicas em gerontologia, nos Estados Unidos,
a partir dos arquivos de Florence Rush'”’. Em Nova York, cidade na qual Rush atuou de
maneira permanente com o Mothers’ Group, ha licGes e informagSes a serem apreendidas a
respeito daquilo que denomino como a relagao da auséncia. Nesta intricada relagao, que se

sedimenta a uma ecologia estabelecida entre o Estado, o mercado e, de modo controverso, a

184_AIDS published [articles by Florence Rush], 1988-1996. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-
1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.9. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe
Institute for Advanced Study.

185 _AIDS bereavement notes, 1992. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096;
T-352; Vt-160, 1.1. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced
Study.

186 Sobre esta discussdo, consultar Ferreira ¢ Melhado (2021), “Gerontologia: perspectivas tedrico-analiticas”. De
maneira particular, os Capitulos 111 e IX, respectivamente, “Sazide Coletiva: conceitos, histdria e articulagoes com a saside
do ideso” (PAIM, VIEIRA-DA-SILVA, SCHRAIBER, p. 67-104), e “Da Ciéncia a Profissionalizagio: a formagio de
graduados em gerontologia no Brasif” INOUYE, PAVARINI, BREGOLA, p. 217-232).

187 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,

1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.
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sociedade, as respostas as demandas por cuidado e atengao gerontolégica observadas
permaneceram associadas a questoes individuais. Ou seja, e a despeito de o movimento
abarcar dezenas de milhares de sujeitos — como maes cuidadoras em idades avangadas,
homossexuais mais velhos, usuarios de drogas endovenosas, moradores de rua, imigrantes,
etc. — as agdes mantiveram uma resisténcia a institucionaliza¢do, permanecendo
fragmentadas a nivel social, como empreendimentos, no limite, bem-vistos de assisténcia,

porém apartados das produgoes académicas na biogerontologia apresentadas nos Capitulos

IT e III.
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Nova Yor, /é, Nova York

)

Fonte: Nita Pippins'®8. Marilynn K. Yee — The New York Times.

Meu grupo de miaes enlutadas em Nova York (afiliadas a Forga-Tarefa de
AIDS, da All-Souls Unitarian Church) é mantido por um nucleo de mulheres
idosas dedicadas, dentre as quais me insiro. Este grupo havia se tornado tio
grande em um momento que pensamos em dividi-lo, mas, de acordo com a
tendéncia prevalecente, a expansdo diminuiu junto com a diminui¢io dos
encaminhamentos. Na verdade, nosso grupo irmao de mies mais velhas

cuidando de seus filhos ou filhas mais velhos/as diminuiu tio drasticamente

188 . . . .
Em uma época em que a AIDS era amplamente mal compreendida e homossexuais que sofriam da doenca

eram tratados como parias, Nita Pippins convocou inumeras familias em todo o pais para visitarem seus filhos.
Muitas vezes, esses familiares (mies idosas, em sua imensa maioria) tinham pouca no¢io da vida de seus filhos
na cidade ou de quao doentes eles estavam.

Ela encontrava-se com os familiates de fora da cidade no Terminal Rodoviatio ou no aeroporto de Port
Authority e os levava para um café da manhi em uma lanchonete no centro da cidade. Como enfermeira, a Sra.
Pippins poderia responder habilmente as perguntas médicas. Como mie, e alguém de uma educagio
conservadora do Sul, ela poderia se relacionar com os medos e preocupagdes de ser condenada ao ostracismo
em casa. “Naguela época, vocé era evitado se seu filho morresse de AIDS, ou se vocé tivesse AIDS em sua familia”, disse a
Sra. Pippins ao NY1, em 2010. “E ex gueria encontrar estas pessoas e diger a elas gue havia outras pessoas tendo o mesmo
problema”. Seu trabalho mais notavel se deu em virtude da fundagdo da Miracle House, uma espécie de hotel-
casa para mies e familiares que moravam distantes de Nova York e precisavam viajar até a cidade para visitar
seus filhos hospitalizados. “Se ex pudesse ajudar essas familias a chegar a Nova York ¢ sobreviver a ela, entio todos esses
meninos nao teriam que morrer sem suas mdes” 188188, Pippins, que esteve presente no fim da vida de tantas pessoas
durante a crise da AIDS nos anos 1990, morreu sozinha no Dia das Maes. Nita Pippins faleceu em 10 de maio
de 2020, na Amsterdam Nursing Home, em Manhattan, aos 93 anos, de COVID-19.
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que foi integrado a um grupo misto de cuidadores que quase nao sobreviveu.
Depois de ouvir meu relatério de viagem, as maes do meu grupo concordaram
que investigdssemos a situacio atual da AIDS na 4rea da cidade de Nova York.

Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of
Women in America, PC320431. Traducao Livre.

Entre 1989-1990, em uma das reunioes do Mozhers’ Group, Florence Rush propde ao coletivo
de maes a expansao das atividades ofertadas para outros grupos atuantes na cidade de Nova
York e adjacéncias. Assim, e seguindo seu relato, o grupo se aproxima de outras institui¢oes,
servicos e grupos, dentre os quais, a Rivington House, People With AIDS Coalition, Gay
Men’s Health Crisis, Housing Works, Miracle House, Mothers March Against AIDS, The
National Women’s Health Collective, Harm Reduction Coalition, The Park Slope Mothers
and Grandmothers AIDS Support Group, AIDS Support Group for Family Members and

9190.191.1¢
MOthCrS’ Lovelg),l)(),l)l,l)z'

O grupo se manteve ativo ainda de modo nao-face-a-face, a partir de entrevistas e
atendimento por telefone a pessoas mais velhas e maes afetadas pela AIDS, cuidadorxs e

instituicoes de saide e filantrépicas dentro e fora da cidade de Nova York'”.

Conversamos com Patricia Navarro, de Siwi Valley, Family Link, MOMS e
Women Alive, na Calitérnia e, depois, com Mothers and Others, Families Who Care
e outros grupos de familiares na Flérida, Indiana, Kentucky e Carolina do
Norte. Todos os itens acima, exceto Rivington House, Housing Works e Women
Alive (que ja atendiam minorias e mulheres), relataram redugao de sujeitos em

189 Estes grupos ofereciam apoio e suporte social em distintas institui¢oes e hospitais. Para um maior
detalhamento, consultar a tabela organizada por mim, na sec¢io dos apéndices — “Grupos de suporte a pessoas com
HIV/ AIDS por nome, endereco e tipo de servico oferecido. New York, 19917

190 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096, T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

91 AIDS published [articles by Florence Rush], 1988-1996. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-
1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.9. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe
Institute for Advanced Study.

192 AIDS bereavement notes, 1992. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096;
T-352; Vt-160, 1.1. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced
Study.

193 <“The Mothers: In the Age of AIDS,” [book proposal], undated. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive),

1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 4.10. Schlesinger Library on the History of Women in America,
Radcliffe Institute for Advanced Study.
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seus grupos, na linha direta e desaparecimento de grupos inteiros de apoio aos
nio-infectados.

Patricia Navarro descobtiu que a maioria dos casos de HIV-AIDS em sua 4rea
eram usudrios de drogas, onde existem restrices estritas a troca de seringas.
A maioria das agéncias acima estava em processo de mudancga para servir as
minorias catentes, homens e mulhetes heterossexuais. Devido ao otimismo
equivocado, muitas agéncias perderam financiamento e tém procurado ajuda
de fundagdes de financiamento relacionadas ao cincer, cegueira, doengas
sexualmente transmissiveis, depressio, etc. Essas doengas, invariavelmente,
sdo frequentes em pacientes com HIV/AIDS, devido ao seu sistema

imunolégico comprometido.

E, pelo que pudemos ver, nosso Grupo de Luto de Nova York continua
sendo o unico de seu tipo.

Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of
Women in America, PC320431. Tradugio Livre.

A despeito de a AIDS, pouco a pouco, ter ganhado uma fei¢io mais coletiva e,
portanto, nao restrita a grupos socialmente estigmatizados, a constituicao de espagos e
servicos de apoio ainda dependiam de iniciativas locais, com parcos recursos disponiveis e
baixa perspectiva de captagao de fundos. O grupo de Rush, com base no relato acima,

. .. e e - 19416
permanecia como uma das unicas iniciativas em gerontologlal )4’1)5.

A associagao de temas médicos de etiologias distintas era um feito histérico novo,
pois devido a supressao imunoldgica causada pela AIDS nos estagios mais desenvolvidos, as
doengas sexualmente transmissiveis intersectavam de muitas maneiras outras patologias
cronicas e nao-cronicas de saude que despontavam com maior visibilidade e financiamento
no contexto das décadas de 1980 e 1990, como alguns tipos de canceres, hepatite B e C,
depressao, pneumonia, diabetes, etc. Como observou Florence Rush ainda em seu relato de
pesquisa descrito acima, embora incipientes, as fontes de financiamento dependiam de um
certo tipo de alinhamento entre categorias patologicas e clinicas para que fossem alcancgadas
por estes grupos. Aqui, a expressao ‘categorical alignment”, proposta por Epstein (2003) — e

retomada nos Capitulos I e III —, serve como uma boa traduc¢ao tedrica para este tipo de

194 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

195_AIDS published [articles by Florence Rush], 1988-1996. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-

1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.9. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe
Institute for Advanced Study.
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estratégia, que nao se restringiu apenas as articulagdes de pautas por reconhecimento juridico
e a nivel de politicas puablicas de uma perspectiva macrossociolégica, mas constituiram
articulagdes estratégicas a nivel microssociologico, prioritariamente centradas em pequenos

grupos e organizagdes sociais, como foi o caso do Mothers’ Group (e outros)'™.

Dentre as produgdes desenvolvidas pelo Mothers’ Group em colaboragao com o AIDS
Family Service of New York, destaco “Sharing The Secret: How Do 1 Tell My Family?”. A publicagao
consistia em uma espécie de guia-pratico para pessoas que possuiam HIV-AIDS e foi
veiculada em 26 de fevereiro de 1990, no formato de folheto. Esta publicagao e iniciativa,
muito proxima ao que estava sendo desenvolvido pelo Brookdale Center on Aging naquele
mesmo contexto, suturou a primeira aproximacao de Florence Rush e do Mothers’ Group com

problematicas intergeracionais e, propriamente, gerontolégicas'””'*.

“A quem devo contar sobre o meu teste de anticorpos anti-HI” positivo?” iniciava a publicagao
como pergunta-desafio posto a pessoas que haviam recém descoberto seu status sorolégico.
Na sequéncia, respondia: “agora vocé sabe mais sobre o HIV do que a maioria das pessoas. V'isto que
outras pessoas podem ndo entender o significado de um resultado de teste positivo, vocé deve ter cuidado com

quem discute os resultados de seu teste”™"™”.

A questao inicial mobilizada pelo material esbogava uma preocupacio mais geral

sobre instancias do processo de adoecimento que exigiam, dentre outras coisas, apoio,

200

suporte social e cuidado™. Pela primeira vez, contudo, um material produzido pelo Mothers’

Group introduziu abertamente o tema “envelhecimento’

196 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

97 _AIDS published [articles by Florence Rush], 1988-1996. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-
1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.9. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe
Institute for Advanced Study.

198 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

199 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096, T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

200 AIDS bereavement notes, 1992. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096;

T-352; Vt-160, 1.1. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced
Study.
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Por outro lado, vocé deve encontrar pessoas com quem possa conversar, para
ajudd-lo a pensar sobre esta situacio. Amigos e familiares em cuja
confidencialidade vocé pode confiar, um conselheiro treinado ou um grupo
de apoio para pessoas com testes de anticorpos positivos podem ser uteis. Se
vocé, em idade avancada, procura ajuda, estamos aqui. Além disso, o
departamento de saude local ou o Projeto de AIDS pode ajudi-lo a encontrar

€8SES recursos.

Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of
Women in America, PC320431. Tradugio Livre.

Estas questoes, candentes para o periodo, levaram o Mothers’ Group e Florence Rush

— em particular —, a ampliar o escopo das discussoes voltadas a gerontologia social™".

b
Precisamente, em consonancia a temas ja conhecidos e debatidos pelo grupo, como maes
cuidadoras em idades avancadas, dinamicas de amparo e oferecimento de apoio social na

velhice, institucionaliza¢ao, qualidade de vida, luto, envelhecimento e AIDS.

Em 31 janeiro de 1991, Andrea N. Sherman — diretora do Brookdale Center on Aging of
Hunter College — escreveu uma carta enderegada a Florence Rush, na qual agradecia pela
participagao e pelo discurso no “AIDS and Families Workshop”, em uma das conferéncias

organizadas em Nova York?"**5,

Esta foi a primeira vez, no entanto, que Rush se vinculou a uma instituicao
filantrépica que oferecia atendimento em gerontologia desde a formagao de seu grupo de
maes, em 1986. A carta de Andrea N. Sherman, portanto, simboliza um marco desde as
fontes documentais analisadas no inicio da pesquisa, cuja relevancia nao apenas aponta e

confirma um movimento de coalizio entre temas como velhice, envelhecimento, HIV-AIDS,

200 AIDS bereavement notes, 1992. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096;
T-352; Vt-160, 1.1. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced
Study.

202 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096, T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

203 AIDS published [atticles by Florence Rush], 1988-1996. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-

1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.9. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe
Institute for Advanced Study.
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género e sexualidade, como também para uma vinculagao entre as iniciativas do Mozhers’

Group e do Brookdale Center on Aging™".

Menos pontual do que a carta poderia levar a crer, a filiagado do Mothers’ Group com o
Brookdale Center on Aging foi ainda mais duradoura. Durante os anos que se seguiram,
notadamente na primeira metade da década de 1990, o trabalho social que articulava as
questdes gerontologicas pactuadas pela instituicdo com as discussoes provenientes do grupo
de maes podem ser sintetizadas em uma série de conferéncias, materiais e atividades nas quais

Florence Rush esteve intensamente envolvida®>?".

Gostaria, a este ponto, que uma nota fosse dada ao que compreendo como “Florence
Rush” e o “Mothers’ Group”. Embora Rush e seu grupo sejam utilizados, com alguma
recorréncia neste texto, ora como sindénimos para a descri¢ao de atividades nas quais a
assistente social e seu grupo estiveram intimamente vinculados, ora para demarcar uma certa
ambiguidade e dificuldade teérico-metodoldgica de apontar aquilo que era um ou outro,

proponho que trabalhemos com a segunda perspectiva, a da ambiguidade.

Em alguns momentos, como o arquivo permite deduzir, Florence Rush encampou
projetos independentes, cujas discussoes e propositos — ainda que balizados pelas demandas

referentes de seu grupo™”’

— foram resultado de inser¢Oes que decorreram na constitui¢ao de
material empirico préptio assinado por Rush®™”. Outra vez, e dada a dificuldade de

conceituar precisamente aquilo que poderia ser descrito como um movimento de “Florence

204 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096, T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

205 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

206 AIDS published [atticles by Florence Rush], 1988-1996. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-
1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.9. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe
Institute for Advanced Study.

207 “T'he Mothers: In the Age of AIDS,” [book proposal], undated. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive),
1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 4.10. Schlesinger Library on the History of Women in America,
Radcliffe Institute for Advanced Study.

208 AIDS bereavement notes, 1992. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096;
T-352; Vt-160, 1.1. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced
Study.

209 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,

1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.
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Rush”, ou sobre algo encampado coletivamente, a partir do “Mothers’ Group”, é preciso que
fique esclarecido de que se trata de uma situagao ambigua. Uma das razdes para isso, alias,
provém do fato de que a analise de fontes histéricas e documentais é sempre um
empreendimento que retrata uma parte do contexto da pesquisa, e insere outras camadas de
complexidade. Outras técnicas de pesquisa, como entrevistas, se somatiam para afirmar e/ou
contrapor equivocos que certamente se apresentam sobre esta mesma narrativa
historiografica. Decerto, também biografica, uma vez que o que ¢é analisado ¢é extraido de um

arquivo pessoal, ordenado historicamente e produzido por Florence Rush.

Isto posto, o proximo subcapitulo, intitulado “Brookdale Center On Aging’, busca dar
conta destas limita¢Oes caracteristicas de uma pesquisa baseada em fontes documentais. Para
além de uma narrativa apenas comprovativa, ou contestatoria, o subcapitulo remonta a
histéria de Florence Rush e a aproximagao com a gerontologia, por meio de sua coprodugao
com o centro de envelhecimento nova-iorquino. A producio de ag¢des no campo da
gerontologia social, por meio das estratégias para o enfrentamento de agravos voltados a
epidemia de HIV-AIDS, sutura uma agenda pactuada por uma instituicio de gestio
filantrépica, o Brookdale Center On Aging. A institui¢do permaneceu, desde sua criagao,
vinculada a uma institui¢ao mais antiga de ensino e pesquisa para a formagao de profissionais
de saude em Nova York, como profissionais de enfermagem, assistentes sociais e agentes

comunitarios em saude, o Hunter College.

Apresento fontes e analises provenientes da interagao destas institui¢des com outros
atores socials, como pessoas ligadas ao Mothers’ Group, ao New York People With AIDS Coalition
e a0 Brookdale Center on Aging of Hunter College” "' Estas interagoes constituiram as entrevistas
semiestruturadas obtidas por meio da técnica de swow-balling, durante meu estagio na
Universidade de Harvard. Por questdes éticas, contudo, os nomes apontados apenas
aparecem idénticos aos arquivos documentais obtidos na Schlesinger. A integra das
entrevistas, assim como trechos que possam identificar meus interlocutorxs, foram
suprimidos e condensados no formato de informagao histérica mobilizada pontualmente

para demarcar eventos, projetos em comuns e/ou datas.

210 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

210 AIDS published [atticles by Florence Rush], 1988-1996. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-

1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.9. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe
Institute for Advanced Study.
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Antes mesmo de me deparar com os arquivos do Brookdale Center on Aging, a leitura do acervo
documental de Florence Rush me pareceu suficientemente interessante para alcar uma leitura
sobre movimentos por direitos humanos, care, intergeracionalidade e iniquidades em satade
em torno da AIDS. Em um trabalho quase agonistico de leitura e de documentagao, nao me

como

b

parecia razoavel, porém, antecipar que o arquivo traria algum “ponto de virada”
quando, em um determinado momento, as supostas respostas para questdes de pesquisa
inicialmente postas apareceriam como “a novidade”. Sabidamente, o percurso com este

arquivo também nao sucedeu desta forma.

Entre fragmentos aqui, e acola, de um arquivo ricamente entretecido por imagens,
recortes de jornais, capas de revistas, edigdes completas de publicagdes, folhetins, panfletos,
cartas pessoais, relatérios de financiamento, prestacdes de conta, notas e impressoes, as
discussoes sobre envelhecimento e velhice ganharam materialidade, gradualmente, nas
filigranas do acervo. Florence Rush — e a histéria que pode ser contada a partir destes
fragmentos narrativos coletados — foi também um ponto analitico para a compreensao de
fenémenos historicamente simultaneos os quais, como tenho discutido, interseccionam o
descentramento do “modelo humano universal’ nas pesquisas biomédicas, e os debates sobre

inclusdo-diferenca nos anos 1980 e 1990.

Nio ¢ novidade, ainda, que a AIDS tenha sido um desafio e um ponto de inflexao
comum a questoes que pautavam acoes de coletivos feministas e homossexuais nos anos
1980 e 1990, nos Estados Unidos e internacionalmente, conforme uma ampla literatura ja
tem demonstrado (POLLAK, 1997, EPSTEIN, 2003; MCKAY, 2018). Apesar disso, e
devido a uma hiperbélica correlagao entre HIV-AIDS, homens homossexuais jovens-adultos
e em idade reprodutiva, a epidemia assumiu um aparente descolamento de temas sobre
envelhecimento e velhice, minorando agoes coletivas em satude e a percepgao social de que a

AIDS afetava também pessoas mais velhas e mulheres?'?,

Neste contexto, e lidando precisamente com temas a margem das pesquisas
mainstream, o Mothers’ Group se articulou a pautas que tangenciavam aspectos relativos a
velhice e envelhecimento a partir da década de 1990. Como vimos anteriormente, a partir de
suas viagens por outros estados nos EUA e em sua viagem a Londres, Florence Rush se

dedicou a investigar o que havia de novo em termos de grupos de apoio ao HIV-AIDS, as

212 ““T'he Mothers: In the Age of AIDS,” [book proposal], undated. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive),
1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 4.10. Schlesinger Library on the History of Women in America,
Radcliffe Institute for Advanced Study.
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agoes e 0s servigos prestados, particularmente — mas nao apenas — em pequenas comunidades
rurais. Também houve a missdo, conforme observamos, de contar por meio de “relatos de
experiéncia” e disseminar parte das estratégias desenvolvidas em Nova York, estimulando a
produgao de novas agoes locais de apoio e suporte a pessoas acometidas pela AIDS, maes e
amigxs cuidadorxs, e a grupos socialmente alijados das estratégias governamentais de
prevencao e suporte — em resumo, mulheres, afro-americanxs, imigrantes e pessoas de meia-

idade e acima.

No dia 25 de janeiro de 1991, Florence Rush participa da primeira conferéncia a
convite do Brookdale Center on Aging, intitulada “HIV"/ AIDS and Aging’. Segundo Andrea N.
Sherman, em uma carta enviada a Florence Rush em 20 de fevereiro do mesmo ano, a
conferéncia havia sido exitosa. Sherman agradeceu, ainda, ao trabalho articulado do Mozhers’
Group e do PWAC, e oficializou um convite para as reunides quinzenais organizadas pela

institui¢ao gerontologica.

Pela carta, é possivel afirmar que esta era a primeira vez que Florence Rush
participaria destes encontros organizados pelo Brookdale Center on Aging. A partir deste
momento, o trabalho da assistente social e de seu grupo de maes se aproximou de duas
notoérias assistentes sociais e gerontélogas do periodo, Joanna Mellor e Rose Dobrof. Isto,
pois, Andrea N. Sherman relata que estava deixando o cargo que ocupara no Instituto até
entdo, e que Florence Rush poderia se reportar, em caso de davidas e/ou questdes,

diretamente a Joanna Mellor e Rose Dobrof.

Rose Dobrof, durante sua trajetéria profissional, foi responsavel pelo
desenvolvimento da area de servigo social em gerontologia. Desde o momento em que
iniciou a pratica do servigo social, ela se comprometeu com 0s servi¢os para pessoas mais
velhas. Em 1974, criou o Hunter College (CUNY) Brookdale Center on Aging — uma organizagao
de multiplos propédsitos que atende pessoas de meia-idade e acima. Foi Diretora Executiva
do Instituto até sua aposentadoria em 1994 — embora tenha mantido seu vinculo como
Professora de Gerontologia no Hunter College. Com o Dr. Robert Butler, ela codirigiu o
Centro de Educacao Geriatrica da Hunter/ Mount Sinai School of Medicine. Butler ¢ Dobrof
desenvolveram o curriculo educacional de medicina, enfermagem e servigo social da

Universidade de Nova York, e lecionaram para centenas de alunxs em todo o pafs.

Dobrof era uma especialista reconhecida nacionalmente na area de envelhecimento.
Foi editora sénior do Journal of Gerontological Social Work, além de autora de mais de 50

publicagbes e inumeras apresentagdes em foruns profissionais. Ela foi uma pesquisadora
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ativa responsavel por mais de 10 projetos individuais e multiprofissionais financiados por
bolsas governamentais e privadas, lidando com servigos especializados na area da
gerontologia. Esteve envolvida na area de gerontologia como codiretora do programa
Hartford Hunter Gerontology, codiretora da Mount Sinai School of Medicine/ Hunter Long Term Care
Gerontology Center e lecionou no Mount Sinai School of Medicine e na Columbia University School of
Social Work — onde obteve seu doutorado em servigo social. Sua influéncia se estendeu aos
membros do Conselho Nacional em agéncias que lidavam, nas décadas de 1970, 1980 e 1990
com politicas de servicos, recursos humanos, saude e saude mental, bem-estar e atendimento
domiciliar. Ela foi nomeada como presidente da White House Conference on Aging, do Federal
Council of Aging e serviu no Advisory Committee do National Institute of Aging. Em 1999, Dobrof
foi escolhida para copresidir o U.S. Committee for the Celebration of the United Nations Yeah of
Older Persons. Seu trabalho, amplamente utilizado por autoridades locais para a formulagao de
politicas publicas voltadas ao envelhecimento e velhice, é também uma referencia

internacional no campo da gerontologia social e geriatria213 .

Em 11 de fevereiro de 1991, Florence Rush foi convidada por Ivonne Gonzalez, para
participar do grupo de discussao “AIDS and Elderly”, organizado pela camara municipal de
Nova York. Segundo Gonzalez, o grupo objetivava debater e promover iniciativas sobre a
produgao de material impresso para campanhas relacionadas a contaminagio e preven¢ao do
HIV-AIDS entre pessoas mais velhas. Este grupo, entretanto, fora organizado como
resultado de outra conferéncia na qual a assistente social havia participado no dia 25 de
janeiro, organizada pelo Brookdale Center on Aging, Hunter College Center on AIDS, Drugs and

Community Health, e o Hunter/ Mount Sinai Geriatric Education Center.

Nesta conferéncia, “HIV"/ AIDS and Aging: forging a commonm agenda for NY C services and
policy”, a primeira a tratar abertamente sobre gerontologia e HIV-AIDS nos Estados Unidos,
a emergencia do tema nas discussoes cientificas e dos movimentos sociais em torno da AIDS
parecia autoevidente, ainda que nao simultanea. Isto, pois, haviam muitos patrocinadores e
grupos interessados nas questdes gerontologicas naquele momento, mas nem todos os
grupos contavam com amplo financiamento e recursos a disposi¢ao. A primeira conferéncia,
portanto, contou com integrantes de associagdes e agéncias cujas articulacGes eram
incipientes até a data evento, como Cancer Care, Coler Memorial Hospital, Minority Task Force on

AIDS, New York City Department for the Aging, New York City Department for the Aging, The Page

213 ““T'he Mothers: In the Age of AIDS,” [book proposal], undated. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive),
1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 4.10. Schlesinger Library on the History of Women in America,
Radcliffe Institute for Advanced Study.
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& William Black Post Graduate School of Medicine (MSMC), Senior Action in a Gay Environment
SAGE)".

A conferéncia, aberta por Rose Dobrof (Brookdale Center on Aging), Paul LeClerc
(Hunter College) e Prema Mathai-Davis (New York City Department for the Aging),

produziu seis workshops tematicos?'”

. O primeiro, voltado a trabalhadorxs na area da
educacio, foi coordenado por Ann Burack-Weiss (Columbia University School of Social
Work), e teve como apresentadorxs Carolyn Messner (Cancer Care), Erline McGriff (NYU
AIDS/SIDA Education and Training Project) e Lenore Colbert (1199 Occupational Health
and Safety). O segundo, sobre modelos de programas e servigos assistenciais, foi coordenado
por Greg Anderson (Senior Action in a Gay Environment, SAGE), e apresentado por
Pinchas Berger (Jewish Board of Family & Children Services), Eileen Hanley (Visiting Nurse
Service AIDS Project), Bill Messina (Village Nursing Home) e Richenda Kramer
(Community Agency for Senior Citizens). O terceiro, sobre familia e HIV/AIDS, foi
coordenado por Susan Katz (Hunter College Center on AIDS, Drugs and Community
Health), e teve a colaborac¢ao de Florence Rush (Mothers” Group), Mildred Pearson (Mother
Love) e Ruth Mohr (Ackerman Institute, AIDS Project). O quarto, voltado a educagao de
pessoas mais velhas, foi coordenado por Eleanor Litwak (NYC Central Labor Council), e
teve como debatedorxs Arlene Kochman (Senior Action in a Gay Environment, SAGE),
Fran Freedman, (NYC Department for Aging, Health Promotion), Stephanie Siefken (NYC
Department of Health, CrossCultural Education) e William E. Hunt (Retired Senior
Volunteer Program, RSVP). O quinto, sobre cuidados de longa duragao, foi coordenado por
Daphne Joslin (NYC Department for the Aging, Research Department), e contou com xs
expositorxs Cynthia Rudder (The Nursing Home Community Coalition of New York State),
John Zeiss (Coler Memorial Hospital), Ann Wyatt (Health and Hospitals Corporation, Long
Term Care Division) e Len McNally (New York Community Trust). Finalmente, o sexto,
sobre gestdo clinica, foi coordenado por E. M. Barnett (Jewish Home and Hospital for the

Aged, Bronx Division), e teve como debatedorxs Barry Schultz (New York Medical College),

214 ““The Mothers: In the Age of AIDS,” [book proposal], undated. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive),
1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 4.10. Schlesinger Library on the History of Women in America,
Radcliffe Institute for Advanced Study.

215 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,

1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.
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Kathleen Scura (Rutgers University, Institute of Health) e Kathy Wade (Mount Sinai Medical
Center AIDS Unit)*'°.

Dentre as muitas cartas recebidas por Florence Rush, e outros documentos que
compdem seu acervo na Schlesinger, produzi uma tabela com as organizagoes, institutos,
centros de pesquisa e grupos cuja aproximagao com as questoes gerontologicas e HIV-AIDS
constituiram uma rede pioneira de servigcos na cidade de Nova York, durante a década de
1990. Esta tabela encontra-se disponivel no Apéndice desta tese. A partir dela, é possivel
verificar a pluralidade de atores sociais envolvidos na produgao destas discussoes, como
também ¢é notorio a partir das informagoes extraidas sobre a primeira conferéncia, descrita

anteriormente.

Entre 1991 e 1993, Florence Rush e o Mothers’ Group mantiveram iniciativas e projetos
vinculados a institui¢des religiosas, movimentos sociais e a universidades, como, por
exemplo, “Hope and Rememberence”, na Central Synagogue, “Different Community Approaches to
Loss”, organizado pela Lesbian and Gay Community Services Center, e “AIDS Training
Project”, pela Rutgers University of New York (School of Scoial Work/Center for Community

Education)* ',

Em 23 de dezembro de 1992, Rush é convidada por Marie C. Nazon para participar
como mediadora da conferéncia intitulada “Ihe Future s Here. Growing Old with AIDS: AIDS
and Aging and the Years Abead’. Composta pelo Brookdale Center on Aging of Hunter College, a
conferéncia resultou em uma parceria de organizagdes sociais e movimentos civis
organizados. Este evento, o segundo desde o primeiro em 1991, se tornou um marco para a
gerontologia social e para as questdes da AIDS no periodo em tela, pois obteve maior

financiamento e visibilidade dentro das atividades encampadas pelo People With AIDS

216 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

217 ““The Mothers: In the Age of AIDS,” [book proposal], undated. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive),
1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 4.10. Schlesinger Library on the History of Women in America,
Radcliffe Institute for Advanced Study.

218 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,

1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.
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Coalition e pelo Mothers’ Group. No dia 22 de janeiro de 1993, a conferéncia foi realizada no

prestigiado The Mount Sinai Medical Center Hatch Auditorium — The New Guggenheinr Pavilion™.

Na carta de agradecimento, Marie Nazon ¢é enfatica ao relatar sobre o sucesso da

220

conferéncia, que contou com mais de 150 participantes™. Para uma conferéncia desta

natureza, ainda incipiente naquele momento, a expressiva quantidade de inscritos era
sintomatica da urgéncia com que cientistas, grupos sociais organizados, trabalharxs em saude,
gestores publicos e movimentos civis enxergavam a questdo da velhice/envelhecimento
como um tema intimamente afeito aos desafios coletivos emergidos com a epidemia de HIV-

AIDS.

Os idosos contraem AIDS?

O HIV/AIDS tém um impacto significativo nas pessoas mais velhas, um
impacto que promete se tornar mais profundo no futuro préximo, a medida
que mais pessoas com AIDS vivem mais. Hoje, mais de 10% de todos os
casos de AIDS sdo pessoas com 50 anos ou mais. Ha também um numero
crescente de adultos mais velhos cuidando de seus filhos e netos adultos
infectados com HIV/AIDS e de seus netos 6rfios. Os idosos sio tio
vulneraveis a doenga quanto os mais jovens, por meio de atividades sexuais e
do uso de drogas anti-infecciosas. A interface da AIDS e do préprio processo
de envelhecimento levanta questdes e ainda nio é claramente compreendida.
Até o momento, o foco da educagio, pesquisa e preven¢do dessa epidemia
tem sido voltado para os jovens.

O objetivo da conferéncia é educar as pessoas nas redes de servicos de AIDS
e envelhecimento sobre os problemas relacionados ao “Envelhecer com
AIDS”, a fim de encorajar a colaboracio e coordenacio dos servigos
necessatios. A conferéncia abordara as necessidades de servico e questdes
relacionadas a prestagdo, custo, qualidade e acesso aos servigos sociais e de
saude em uma sociedade com uma incidéncia crescente de infecgdo por
HIV/AIDS e uma popula¢io de idosos em ripido crescimento.

Os grupos de trabalho serdo uma oportunidade para aprender e compartilhar
o interesse em gerontologia e expetiéncia em programas, setvigos, politicas e
educacio. Os participantes serdo desafiados a desenvolver estratégias e ideias
que possam ser incorporadas em suas proprias agéncias.

219 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

220 ““T'he Mothers: In the Age of AIDS,” [book proposal], undated. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive),

1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 4.10. Schlesinger Library on the History of Women in America,
Radcliffe Institute for Advanced Study.
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Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of
Women in America, PC320431. Tradugio Livre.

Os paragrafos acima abriam o livro de divulgacdo da conferéncia. A gerontologia,
neste aspecto, aparecia como questao central a agenda que se formava no perfodo, resultando
em uma parceria entre diversos grupos e instituicbes, como observamos. “Envelbecimento”,

25 (13 b (13

“velhice”, “cuidadorxs”,

3 (13 25 (13

cuidado”, ““gerontologia”’, “acesso a saide’, “servicos” e “AIDS” eram as
palavras-chave que mais se destacavam nos materiais produzidos e veiculados sobre os
painéis, workshops e seminarios. A conferéncia foi aberta por Greg Anderson, do Senior
Action in a Gay Environment. “A Look at Older Pegple and HIV'/ AIDS” foi reproduzido em
formato de video no inicio da sessdo de abertura, seguido de um debate conduzido por Karen
Solomon (Elder/ Family Services), intitulado “Coping with Fear and Personal Issues: A Professional’s

m{pmm”zm,zzz.

O trabalho multiprofissional foi um dos temas de destaque, bem como a atengao
interdisciplinar a pessoas a acometidas pela AIDS. Ada Setal, uma das cuidadorxs do Mozhers’
Group presentes no evento, participou ao lado de Patrick Daniels (SAGE), em uma fala sobre
“AIDS & Aging — a personal accoun?”. Os seis grupos de trabalho foram mantidos em
quantidade em relacdo a primeira conferéncia, de 1991. Porém, trouxeram temas novos e
foram modificados quanto ao conteudo, centralizando topicos como invisibilidade, estigma,
desamparo e vulnerabilidade. O primeiro, “The hidden patient. Issues in ountreach & education”, foi
coordenado por Dagmar Santiago (AIDS Service Center — Lower Manhattan); o segundo,
“No one kisses me anymore. Psychosocial issues and needs’, coordenado por Rita Seiden
(Elder/Family Setvices) e Patrick Moriarty (Day Care Council); o tetceiro, “No place to go.
Program development issues & obstacles”, coordenado por Florence Rush (PWAC/Mothet’s
Suppott Group) e Katen Solomon (Elder/Family Setvices); o quarto, “AIDS, Alzheimer’s of
Just old age?’, coordenado por Kathy Nokes (Hunter School of Nursing) e Peter M. Aupperle
(Hillside Hospital — Geriatric Psychiatry Clinic); o quinto, “Where do I belong? 1ong term care

221 ““T'he Mothers: In the Age of AIDS,” [book proposal], undated. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive),
1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 4.10. Schlesinger Library on the History of Women in America,
Radcliffe Institute for Advanced Study.

222 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096, T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.
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options”’, coordenado por Ann Wyatt (Health and Hospitals Corporation — Long Term Care
Division) e Cynthia Rudder (Nursing Home Coalition of New York State); o sexto, “Buddy
can you spare a dime?’, foi coordenado por Morton Berkowitz (Health Care Financing
Administration — Division of Medicare), Stephen Shaw (Health Care Financing
Administrator — Division of Medicaid), E. Jeffrey Mealing (Institute on Law and Rights of
Older Adults — Brookdale Center on Aging) e Barbara Draimin (HRS — Division of AIDS

Services)****.

Em janeiro de 1996, é publicada a primeira edi¢do da revista News/ne inteiramente

226

voltada a gerontologia™. “AIDS and the Aging’ estampava a capa da revista, com uma

litografia de Virginia Woolf, com uma das maos apoiadas no rosto, reflexiva, centralizada a
esquerda. A direita, uma frase da artista plastica norte-americana Eliason Garland-French,
“Lembro-me de como fiquei chocada quando descobri. Figuei absolutamente estupefata. Eu apenas consegui

me sentar’. Continua:

Em 26 e 27 de outubro de 1995, a Newsline organizou a primeira conferéncia
nacional sobre AIDS e o envelhecimento da comunidade. Sem saber o que
encontrarfamos e sem materiais educativos a época disponiveis sobre o
assunto, ficamos surpresos, comovidos e iluminados pelas apresentacoes e
testemunhos na conferéncia, e fomos inspirados a dedicar um nimero da
Newsline para atender as necessidades das pessoas que vivem com AIDS em
faixas-etarias de 50 anos e acima.

Como acontece com qualquer outra populagido matginalizada, uma mirfade de
mitos prevalecia, ao lado de categoriza¢Ges discriminatérias sobre atividades
da vida em comportamentos de risco.

Nacionalmente, mais de 10% de todos os casos de AIDS ocorrem em pessoas
com mais de 50 anos. Pelo menos 25% desses casos sdo pessoas com mais de
60 anos e 4% tém mais de 70 anos. Também ¢ provavel que esses nimeros
sejam muito, muito piores, devido a subnotificagio e diagndsticos incorretos.
Como a populagio idosa ndo ¢ considerada de risco, muitos médicos podem
atribuir as condi¢des relacionadas a AIDS, como a deméncia, a0 processo de
envelhecimento. Como muitas mulheres com AIDS de todas as idades, as

24 [AIDS mothers Thantks Be to Grandmother Winifred Foundation) grant, 1995-1997. Papers of Florence Rush, 1941-
2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.8. Schlesinger Library on the History of Women
in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.
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Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.
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pessoas com mais de 50 anos sé sdo diagnosticadas quando ficam gravemente
doentes, quando o tratamento profildtico e outras interven¢des nao sao mais
aplicaveis ou benéficas.

Além de serem eles préprios pessoas com AIDS, os idosos também servem,
em numero desproporcional, como cuidadores de seus filhos, netos, outros
membros da familia, amigos e amantes. O impacto da prestagido de cuidados
sobre a pessoa idosa esta agora sendo analisado, e o reconhecimento da
pessoa idosa como cuidadora esta comegando a ser notado. Como a epidemia
nio mostra sinais de desaceleracdo, as responsabilidades emocionalmente
carregadas dos cuidadores em geral, e da populagio idosa como cuidadores
em particular, também aumentario.

Conversamos com pessoas mais velhas com AIDS, seus provedores e
cuidadores para dar uma cara a esse problema e ver, mais uma vez, que a
AIDS realmente afeta a todos nos.

Embora a morte de tantos jovens e pessoas de meia-idade por AIDS seja uma
das maiores tragédias deste século, qualquer vida perdida, seja aos 5, 16, 29,
55 ou 77, é uma vida a mais e muito cedo.

Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of
Women in America, PC320431. Tradugio Livre.

Garland, em sua observagao a respeito da primeira Conferéncia Nacional de AIDS e
Envelhecimento em 1995, torna explicita certa insatisfagio com a auséncia de temas sobre

velhice e envelhecimento nas discussdes produzidas no petiodo™’

. Era consenso entre parte
dos organizadores do PWAC e das organizagodes participantes, como o Brookdale Center on
Aging e o Mothers’ Group, da centralidade de se especificar projetos comuns focados na
gerontologia®®. Isto ¢, de expandir a agenda gerontoldgica — que ganhou forca na década de

1990 a partir da epidemia de AIDS — para além de uma discussao atomizada ao Brookdale

Center on Aging, ou ao Mothers’ Group.

“Mothers’ Initiative Hotline”, escrita por Suzanne Loebl — uma das maes do Mothers’

Group —, foi a primeira sec¢ao da revista.

221 ““T'he Mothers: In the Age of AIDS,” [book proposal], undated. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive),
1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 4.10. Schlesinger Library on the History of Women in America,
Radcliffe Institute for Advanced Study.
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“Eu sou Suzanne, uma mae. O que en posso fazer por vocé?”, eu pergunto enquanto
atendo a linha direta de AIDS operada pela People With AIDS Coalition, New
York (PWAC-NY).

Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of
Women in America, PC320431. Tradugio Livre.

A partir deste texto, Loebl narra sua histéria [e as historias que ouvira] em um dos
servicos oferecidos pelo grupo de maes em colaboragao com o PWAC, em Nova York, e no
qual trabalhava. A AIDS Hotline foi uma das vias de contato criadas em fins dos anos 1980
para oferecer suporte a pessoas acometidas pela AIDS e seus conhecidos proximos — nas
palavras de Loebl, “#heir loved ones who care’ (maes, pais, filhos, parentes, cuidadorx, amigos,

colegas).

A AIDS hotline foi um servigo que atendeu a uma demanda por apoio emocional e
suporte em, praticamente, todo o pais. Conforme o depoimento de Suzanne Loebl, o
trabalho por detras do telefone s6 poderia ser integralmente compreendido por pessoas que
haviam passado pela experiéncia do luto, ou que lidavam com filhos, parentes e amigos
acometidos pela AIDS™. “Whom are they calling for? Where are they calling from? How can I help?”
— estas eram algumas das frases que acompanhavam o quotidiano de Loebl, e que
antecipavam a escuta e as estratégias dispendidas pelo servigo. Era importante conhecer o
contexto no qual as pessoas estavam inseridas, argumentou Loebl, em outro momento. Este
contexto oferecia uma espécie de geografia da epidemia. Segundo Loebl, ndo era raro que
pessoas de lugares remotos e distantes dos grandes centros — e da cobertura de atividades
oferecidas pelo PWAC em diversas regides metropolitanas nos EUA — mantivessem relacao

frequente com o hotline®>

. Para muitas dessas pessoas, entretanto, a ligagao telefonica, e este
servico de aconselhamento, em particular, a distancia, era a Gnica forma de saber e ouvir as
demandas de pessoas vivendo em comunidades rurais, em meio a grupos conservadores, e
em ambientes que sequer mencionavam a existéncia de uma epidemia — frequentemente

considerada, como vimos, como uma doenga de grupos especificos. Portanto, para além de

229 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

230 ““T'he Mothers: In the Age of AIDS,” [book proposal], undated. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive),

1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 4.10. Schlesinger Library on the History of Women in America,
Radcliffe Institute for Advanced Study.

198



aconselhamento e suporte emocional, o servigo oferecia informagSes acuradas sobre novos
tratamentos, sobre as particularidades da AIDS, em um momento de efervescéncia de novas

terapias farmacologicas.

Na edicdo de janeiro de 1996, foram produzidas cinco secgdes gerontologicas
voltadas a AIDS: (1) AIDS & the Aging: a special report; (i) AIDS & the Aging: personal testimonies;
(i) AIDS & the Aging: caregivers; (iv) AIDS & the Aging: service providers; e (v) AIDS & Aging:
resources. A edigao foi financiada pelo NYS AIDS Institute, com recursos do U.S. Public Health
Service (HRI grant #815-3357D). Phil Graziano, Jeanne Mischo e Garland Eliason-French

contribuiram com a produc¢io de material artistico™"**>*.

Nas primeiras paginas, quatro histérias. Em primeiro lugar, a histéria de Garland,
seguida de Harley, Bill e Jennifer. Quatro pessoas distintas, cujas historias eram atravessadas
pela experiéncia comum com a AIDS e a velhice. A seguir, apresento de maneira concisa as

quatro historias.

231 < The Mothers: In the Age of AIDS,” [book proposal], undated. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive),
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Radcliffe Institute for Advanced Study.
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Fonte: Eliason Gatland-
French Florence Rush
Archive. Harvard University,
Schlesinger Library on the
History of Women in America,
PC320431.
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Apenas “Garland”, como se identificava, era uma artista plastica que vivia em Nova
York. Nasceu em 21 de dezembro de 1942, em Chicago, e se mudou para Peoria, em 1945,
onde viveu sua infancia e adolescéncia. Garland cursou brevemente o Sarah Lawrence College,
em Nova York, e mais tarde se transferiu e se formou na Bradley University com um diploma
de bacharel em Fine Arts. Obteve seu mestrado em Belas Artes do Az Institute of Chicago, em
1968. Garland se identificava como feminista e matriarca que incorporava temas de
simbolismos feministas mitolégicos em suas pinturas. Contraiu o HIV em uma transfusio
de sangue realizada apds ferimentos causados por doengas mentais. Faleceu devido a
complicages relacionadas a AIDS em 23 de abril de 1996, no Hospital St. Vincent, em Nova

York, aos 54 anos.

Fonte: Eliason Garland-French
Florence Rush Archive. Harvard
University, Schlesinger Library on the
History of Women in America, PC320431.
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Na edi¢ao de junho de 1995, a revista Newsline apresentou pela primeira vez o

trabalho artistico produzido por Garland e por outrxs artistas que haviam contraido HIV-

21234

AIDS, em um projeto chamado “Archive Project O projeto oferecia assisténcia e

documentagio a artistas e obras para a preserva¢iao da memoria e dos acervos. Na entrevista
concedida a Newsline, em janeiro de 1996, Garland conta sua histéria com a AIDS e

aprofunda questdes sobre a velhice e que entretecem aspectos da gerontologia™”.

Quando vocé descobrin gue é HIV positivo? Sobre o que foi essa experiéneia para vocé?

Tive duas transfusdes de sangue em 1982 que foram a fonte. Mas
ninguém sabia a época. De qualquer forma, é impossivel que tenha
acontecido de outra forma. Fu ndo usei agulhas e nao fiz sexo
extraconjugal. Entdo, tiveram que ser aquelas transfusdes, o que
significa que estou assim ha 12-15 anos. S6 descobri quando tinha
contraido pneumonia e fiquei no hospital. A equipe médica coletou
meu sangue 14 e tive a confirmacio do quadro. Lembro-me de como
fiquei chocada quando descobri. Fiquei absolutamente estupefata. Eu
apenas sentei l4.

Meu médico me disse. Nao recebi nenhum aconselhamento. Depois
da pneumonia, surtei e fui internada em um hospital psiquiatrico.
Fiquei um tempo 14, entio tive todos os tipos de aconselhamento e foi
muito bom. Havia um rapaz 1 que era muito doce e bondoso. Ele me
fazia rir e eu ndo estava rindo muito desde entdo.

U 0cé procuron algum grupo de apoio on ajuda naquele momento?

Enquanto eu estava no hospital, uma assistente social muito boa nos
contou sobre a ctise de saude na populacdo de jovens gays ¢ a respeito
do Manhattan Center For Living. O Manhattan Center For Living era
mais perto de mim, entdo fui para la. Eu queria um grupo de apoio e
foi uma experiéncia maravilhosa com o Grupo de Mies. Se vocé teve
uma doenga fatal, foi muito util. Estou tdo triste que fechou e ficou
sem dinheiro e ndo podia continuar.

Vocé acha que tem necessidades diferentes das pessoas com AIDS que sio mais jovens do
qute vocé?

Isso nunca me ocorreu. Havia um garoto no Manhattan Center of
Living. Ele tinha 20 anos. Ele era o ser humano mais lindo. Havia essa

luz ao seu redor e ele morreu. Nunca senti por um minuto qualquer

234 AIDS published [atticles by Florence Rush], 1988-1996. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-
1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.9. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe
Institute for Advanced Study.
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discrepancia de idade. Tenho uma jovem amiga que entrega comida.
Ela se tornou minha amiga e ¢ muito util para mim de varias maneiras.
As vezes noto um senso de humor muito jovem. Eu realmente nio sei;

eu me dou bem com as pessoas e ndo penso muito na idade delas.

As vezes, os médicos nao tém certeza se um problema médico esti relacionado a AIDS ou
a idade. Existe alguma confusao sobre isso. Essa ji foi sua experiéncia com médicos?

Um pouco. Eu diria que, no meu caso, ¢ verdadeiro, pois meu médico
tende a desconsiderar algumas das minhas preocupagdes e eu acho que
é porque eu tenho AIDS e sou mais velha. E como se ele estivesse
dizendo: “Bem, ela ndo ficard 14 por muito tempo. Nao temos que fazer
muito por ela”.

Vocé considera que ele nio encara suas preocupagies com seriedade?

Ele parou de tirar minha contagem de células T e recentemente eu tive
que fazer uma cirurgia dentaria. Eles queriam minha contagem de
células T e nio conseguiram. Parte da razdo pela qual ele parou de
tomar minha contagem de células T foi porque era caro e eu nio podia
pagar. A outra parte é que eu nao estava tomando essas drogas [AZT,
ddI, ddC, etc]. Estou fazendo uso de ervas medicinais [remédios
fitoterapicos]. Ele disse que porque eu nido estava tomando os

medicamentos, ndo era necessatio que ele monitorasse as células T.

U 0cé tem alguma opinido sobre ser algném com mais de 50 anos com AIDS? Isso significa

algnma coisa para vocé em relagao a sua idade?

Sim. Estou amargurada com isso porque encontrei um estilo de pintura
que me satisfez. Queria continuar trabalhando com a pintura, que ¢é
algo que amo fazer. Além disso, acho que meus 50 anos sio
maravilhosos. A AIDS parece... bem, eu vi um video, um homem disse
que passou a acreditar que a AIDS era um dos desafios da vida.
Quando ouvi isso, mudei todo o meu estado de espirito. Portanto,
posso lidar com isso agora, exceto sentir dor nos olhos. Mas vou
superar isso se puder. Eu sinto dor por ter que deixar este mundo.
Parece uma piada cruel, a coisa toda, mas é um desafio e pode ser visto
como um s6 e se vocé viver sua vida o melhor que puder, entdo tudo
vai ficar bem. Isso ¢ tudo que podemos fazer. Fazemos o melhor que

podemos com o que temos.

Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the
History of Women in America, PC320431. Tradugao Livre.

O ponto de sutura entre a trajetéria de Garland e a AIDS aconteceu apos seus
cinquenta anos de idade. Momento no qual, como observado pela artista plastica, ¢é
entrecortado pelas questdes do envelhecimento. Tal qual o reflexo de um processo altamente

corporalizado, a AIDS e a velhice parecem convergir de muitas formas em seu relato, sob
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seu corpo. Uma pneumonia que ocasiona uma internagao hospitalar, fenémeno nao raro

entre pessoas mais velhas acometidas por morbidades distintas, a levou ao diagnéstico de

AIDS.

Apesar disso, sua observagao a respeito da transmissio ilumina um evento mais
antigo, de dez anos antes. Uma transfusio sanguinea, entre dois procedimentos hospitalares
mais complexos, e o diagnoéstico da doenga uma década depois. Um pouco adiante, quando
questionada sobre a doenga e seu conhecimento a respeito a época, Garland responde, “Ex

soube que isso poderia matar”.

Como uma doenga socialmente minorada em seu aspecto coletivo e que, logo,
acometia pessoas de meia-idade e acima, a AIDS produzia ainda mais suturas nas trajetorias
de pessoas mais velhas, particularmente entre aquelas ja fragilizadas devido a processos
patolégicos multiplos, em relacbes monogamicas, e que necessitavam de transfusdes

sanguineas recorrentes”".

Em uma época cujo o advento dos antirretrovirais ainda parecia uma promessa a se
cumprir no futuro, os métodos de diagnose quase sempre inclufam o desfecho primario e
expectativa de vida reduzida e, por consequéncia imediata, a morte. Essa sensacao de nao
haver tratamento eficaz disponivel era também normalmente acompanhada pelos distintos
relatos sobre medica¢oes e servicos médicos/hospitalares de alto custo, pela impossibilidade
de arcar financeiramente com tratamentos NOVos, Ou manter a casa em que se vivia e garantir
a propria subsisténcia. A “morte biolégica” causada pelo virus era, por principio, o efeito
esperado de uma questido de etiologia social, atravessada e constituida por disparidades
sistémicas e estruturais no acesso a saude, como a auséncia de politicas em saude especificas,
delimitadas ainda pelas vulnerabilidades de cuidado postas pela velhice*’. Conforme descrito
por Suzanne Loebl, era comum o recebimento de centenas de telefonemas advindos de todo
o pafs, de pessoas interessadas em participar voluntariamente de estudos experimentais com

novas classes de antirretrovirais, mesmo sem efeito comprovado, pois estes eram gratuitos™”.
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A segunda entrevista, com Harley, de 63 anos, amplifica estes desafios. Hatley
explicita, de maneira contundente, os dilemas que enfrenta e que nao apenas se relacionam
com a AIDS, mas com a velhice, o trabalho, as amizades, a solidao, os servicos de satde
proximos e a mudanga de cidade. Apesar de a doenca ser uma parte ndo menos importante
desta narrativa, ela divide a centralidade com outras questoes. Ter sido demitido e aposentado
compulsoriamente de seu trabalho aos cinquenta e cinco anos ¢ uma das primeiras
lembrancas de Harley a respeito de seu processo de envelhecimento (e daquilo que ele

poderia representar).

A descoberta da doenga e a necessidade de se mudar para outra cidade o colocou em
meio a outras questdes, em um contexto no qual seus vinculos fortes estabelecidos com
pessoas que conhecia a mantinha amizade foi bruscamente interrompido pela epidemia.
Harley relata que perdeu muitos amigxs para a AIDS. De tal modo, a comunidade de pessoas
proximas foi reduzida a alguns poucos conhecidos e amigos, e sua mae. Outro ponto a ser
considerado, durante o processo de mudanga, consiste na dificuldade da parte de Harley em
encontrar profissionais de saude com os quais houvesse uma relagdo de confianca e de
amparo. O mesmo se aplicava aos servicos. F lugar-comum na fala de Harley sua insatisfacio
com os servigos oferecidos por grupos especializados em HIV-AIDS na cidade em que vivia,
além da propria comunidade homossexual, que parecia hostil a sujeitos homossexuais mais
velhos como ele. Repetidas vezes, nota-se comparagoes em sua fala. Comparagdes sobre o
lugar em que vive e a suposta vida imaginada em uma cidade maior, ou em uma area
metropolitana. Harley nao oculta, portanto, sua insatisfagdo com a vida em uma pequena
comunidade, e justifica como a vida em outro lugar poderia ser mais acolhedora, e cujas
facilidades seriam mais habilmente estabelecidas por ele por meio do contato com pessoas

de sua idade, ou mais velhas, e grupos lidando com a AIDS***.

Sobre a solidao, tema que aparece repetidamente em sua fala, apesar disso, Harley
conta que tem conseguido contorna-la, pois tem alguns poucos amigos que vivem na
Califérnia, “Estou em contato com meus amigos na California. Meus afilbados agora tém seus priprios

filhos e dizem que ainda son o grande patriarca da familia. Essas pessoas sao men apoio. Eles foram amigos
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para mim quando jovem e ainda permanecem como eran’”**'. A despeito disso, em alguns momentos,
se nota que o desejo de Harley de viver em meio a multiddo dos grandes centros, ¢ menos
relacionado a expectativa de se sentir incluido ou mais socializado, e mais com o desejo de
reclusio e a passar despercebido em situagdes sociais comuns. Algo que, a partir da

experiéncia com a vida na metropole, é facilitado™.

Bill, por outro lado, teve sua experiéncia com a AIDS marcada pela perda de seu
parceiro, ap6s uma relagdo de mais de 17 anos. A velhice, portanto, foi algo que se sucedeu
ao diagnoéstico, para a surpresa de Bill. A AIDS serviu, portanto, como parte de seu relato
para motivar outras pessoas acometidas pela doenca, ou que haviam recém descoberto o

diagnostico, no trabalho voluntario que Bill realizava em Chicago.

Assim como Harley e Garland, a velhice e a AIDS se justapéem em uma equagao
complexa. Da percepgao de Bill, o desconforto de ser uma pessoa mais velha com AIDS ¢é
associado ao atendimento recebido por médicos e profissionais, os quais nao sabem explicar

ao certo quais problemas seriam decorrentes da doenga, ou préprios da velhice.

“Como vocé sabe com o que estou sofrendo, se ¢ AIDS ou apenas
relacionado ao processo de envelhecimento? Se estou cansado é
porque sou uma pessoa mais velha? Alguns dos sintomas de que softro,
como diarréia constante ou ocasional ou dores artriticas, estdo
relacionados ao HIV? Como sabemos que isso é o que estd se
manifestando ou é apenas o processo de envelhecimento? E como
vocé me trata?”

Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the
History of Womsen in America, PC320431. Traducio Livre.
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Estas duvidas, reproduzidas por Bill na entrevista, parecem ser questdes comuns a
outras pessoas que vivenciavam situa¢es semelhantes, conforme se observa também por
meio da narrativa de Garland — quando, a época do diagnéstico, havia sido hospitalizada com
um quadro de pneumonia e astenia. Este altimo, popularmente caracterizado por episddios
de fraqueza muscular, foi usualmente atribuido pela gerontologia como desfecho a

senescéncia natural do orgamismo243 .

Atenuada como agravo niao associado a velhice e a relagbes heterossexuais
monogamicas, conforme explicitei em outra ocasido, nao era incomum que a AIDS fosse
identificada sob um vasto repertério de historias relativas a contagio e adoecimento subito.
Isso tornava as questdes de natureza (bio)gerontolégica tio misciveis a nova sindrome

quanto como mais ou menos idénticas, sob algumas circunstancias.

No caso de Bill, de outra forma, o diagnostico se deu de modo distinto.

O gue precipitou o diagndstico de vocé fazer o teste?

Por dois anos ele [o patceiro de Bill] teve problemas com anemia e
outros pequenos problemas e pensamos sobre fazer o teste sorologico,
mas todos pateciam ser da opinido que se vocé estivesse em um
relacionamento monogamico ou nao fosse usuario de drogas, isso nao
era necessatio. Aparentemente, ele teve um episédio particular em que
seu cérebro foi afetado. Foi uma infec¢do e nunca soubemos o que era.
A companhia de seguros ligou e perguntou se ele ja tinha ido ver o
médico e eu disse: “Nio. Por que?”. O atendente replicou: “porque ele
nio foi totalmente aberto comigo sobte o que estava acontecendo”, e
entdo eu disse: “OK. Vamos encontrar um lugar e fazer o teste”. E
quando voltamos do teste, eles ligaram novamente e disseram: “O
médico ja ligou?” e eu disse: “Nao. Ligaremos para ele e entraremos
no esctitério”. E eles disseram: “Ndo. Imediatamente, va para o
hospital”. Fizeram uma varredura cerebral e encontraram algo. Eles
nunca chegaram a uma conclusio sobre se era uma infecgdo bacteriana,
viral ou fungica, mas causou derrames e convulsées. Isso foi em julho
e em outubro ele estava morto. Uma semana depois de ele estar no
hospital, recebemos o resultado e o teste deu positivo. Ele tinha 49

anos quando morreu.
O gue vocé fez em seguida?

Viajei de volta para Chicago. A familia dele ndo me quetia por perto.
Foi uma época de mas vibragdes em torno do HIV e da AIDS, entio
eles tentaram, depois de termos um relacionamento por 17 anos, negar

23 “AIDS: The Epidemic of Kaposi's Sarcoma and Opportunistic Infections”, edited by Laubenstein and Alvin E.
Friedman-Kien, 1984. Papers of Linda J. Laubenstein, 1947-2014, MC 891; T-252; Vt-70, 20. Schlesinger
Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study. Harvard University.
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que sabiam que éramos um casal gay. Entdo, voltei para Chicago, que
era meu lar e minha familia estava aqui e softi cerca de dois anos. Apos
um tempo, um adoravel jovem em Chicago anunciou em um de nossos
jornais gays para pessoas que eram HIV positivas que comegariam um
grupo de apoio. Ninguém queria lidar simplesmente com pessoas
seropositivas, tampouco mais velhas. Disseram que ndo tinhamos
problemas. Era com os PWAs jovens que eles estavam preocupados.
Naquela hora, vocé pode entender. Foi o inicio da epidemia e
descobrimos que sim, tinhamos problemas, mesmo mais velhos. Nos
trabalhamos? Desistimos da vida? O grupo foi formado desde 1987. E
¢ um grupo bastante grande e significativo.

Ser uma pessoa idosa com AIDS representa algum problema especifico para vocé?

Meu desconforto por ser uma pessoa mais velha e por ser
diagnosticado com AIDS ¢ principalmente com os profissionais
médicos. Eu continuo perguntando a eles: “Como vocé sabe com o
que estou sofrendo, se ¢ AIDS ou apenas relacionado ao processo de
envelhecimento? Se estou cansado é porque sou uma pessoa mais
velha? Alguns dos sintomas de que sofro, como diarréia constante ou
ocasional ou dores arttiticas, estio relacionados ao HIV? Como
sabemos que isso ¢ o que estd se manifestando ou é apenas o processo
de envelhecimento? E como vocé me trata?”

Qunal é a resposta para estas questies?

Ha um equivoco de que, por ser uma pessoa mais velha, vocé nio
sobrevive por tanto tempo. Eu lidei com todos esses jovens, nos
grupos de apoio e eles estdo morrendo na casa dos 30 anos. Eles sabem
que sao HIV positivos ha 3, 5, 6 anos. Aqui estou, 12 anos depois, e
ainda estou por ai. Entdo, como vocé pode dizer que os idosos nio
sobrevivem tao bem?

Ha muito debate sobre isso. Algumas pessoas sentenm exatamente o contrario, mas nio hd
pesquisas.

Muitos idosos ndo fizeram o teste porque nio pensaram que seriam
afetados. Eles pensam que a doenca afeta segmentos jovens, ou,
mesmo, apenas homossexuais, por isso, quando fazem o teste, o
mesmo nio s6 lhes da o seu estado seroldgico, mas frequentemente ja
desenvolveram problemas mais graves e permanentes, o que leva a um
diagnéstico de AIDS. E eles nao sabem quando foram originalmente
infectados e, portanto, ndo ha como saber qual é sua longevidade.

E guanto aos ensaios clinicos? 1V'0cé jd foi excluido por causa da sua idade?

Acho que estdo acabando com o limite de idade, mas cu tinha ido a
alguns lugares e mentido sobre a minha idade, porque sendo nao teria
conseguido entrar. Mas acho que isso mudou. Nio sei se havia um
propésito médico especifico para o limite de idade, mas acho agora
que quaisquer ensaios clinicos que existam nio parecem ter essa
limitagao.
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Algumas das pessoas com quem falamos expressaram sua frustragio pelo fato de nao
conhecerem outras pessoas de sua idade que tenham AIDS | HIV . Vocé conbece alguma
pessoa idosa com AIDS?

Sim. Por causa do nosso grupo de apoio, provavelmente temos 10 ou
12 pessoas, pelo menos, com mais de 50 anos. F um problema que os
mais jovens ndo respondem tio prontamente. Pode ser sobre
personalidade, porque nio tenho problema em lidar com pessoas mais
jovens. Depende do foco quando vocé estd lidando com jovens. Se
vocé esta se concentrando na sexualidade, isso é uma coisa. Se vocé
estd se concentrando em cuidado e apoio, as pessoas estdo mais
dispostas a aceita-lo. E onde estou. Infelizmente, tenho vivido no
celibatario desde que meu companheiro faleceu, entdo meu foco ¢é
diferente de alguns outros. Eu sei que algumas pessoas estdo por ai
desejando que eles pudessem desenvolver relacionamentos. E, as
vezes, é por isso que eles tém problemas com pessoas mais jovens.

Eles nao sabem como aceitar um nio.

De onde vocé obtém seu apoio? Como uma pessoa idosa que vive com AIDS, a quem vocé
recorre?

Eu tenho mantido um sentimento mais distante em relagdo as pessoas
atualmente, depois que tantas pessoas que eu estava muito perto
acabarem tendo falecido. Mas estou descobrindo que o que terei que
fazer é voltar para, “Bem, hd uma chance de que essas pessoas
sobrevivam”. Recebo apoio de parentes gays. Estou falando da
petspectiva de um homem gay. Mas nao sdo apenas homens gays. Ha
uma comunidade heterossexual mais velha que estd perdida em busca
de apoio.

Nao parece haver muito apoio para heterossexuais mais velhos.

Sim. Eles estdo assustados. Tivemos um homem heterossexual ha
cerca de dois anos que veio a0 nosso grupo matinal em busca de apoio.
Ele ndo estava totalmente a vontade com isso e, por causa das
condi¢Ses climaticas em Chicago e sua idade, decidiu ir para a Flérida.
Ele estava nos perguntando onde ele podetia ir para obter apoio e nés
dissemos a ele quais grupos conheciamos, mas eram principalmente
grupos gays. O lado infeliz disso é em virtude do medo que as pessoas
fora do meio sentem, pois pertencer a um grupo de apoio
predominantemente gay, que somos, faz com que vocé seja
identificado como uma pessoa gay.

Como gualguer grupo marginalizado, tendemos a pensar nas pessoas mais velhas como
mtito homogéneas. Elas sao agrupadas em um grande grupo com exatamente os mesnios
problemas e preocupagies simplesmente porque siao mais velhas. Eston assumindo que,
conforme o temipo passa, ¢ as pessoas demandanm servigos, haverd uma resposta a isso.

Tera que haver. E assume um aspecto de cuidado totalmente diferente.
Temos jovens que atuam como a familia estendida que entrard em
acdo. Os mais jovens ainda tém familias bastante jovens e podem
cuidar delas. Mesmo na minha situacio, tenho duas tias que estio na
casa dos oitenta anos e o apoio ndo vai ser grande a partir dal. E os
primos gays que tenho estdo na casa dos sessenta. E até que
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encontremos os problemas, ndo sei se eles serdo capazes de dar
prontamente o tipo de apoio que eu desejaria. Mas tenho certeza que
se precisar, vou buscar ajuda.

Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the
History of Women in America, PC320431. Tradugao Livre.

Jennifer, 66 anos, negra, casada, mae de trés filhos e av6 de quatro criangas, ¢ uma
destas pessoas cujo contato com a AIDS se deu de modo repentino e, de inicio, quase
imperceptivel. Sua narrativa, parecida em certo ponto com a de Garland, é caracterizada
igualmente pela surpresa com o teste sorologico. “1océ jd fez um teste soroldgico para o HI1?”,
fora questionada durante sua ida ao hospital, para verificar um episédio excepcional de
cansaco. “Um teste de AIDS? T brincando comigo?”, replicou Jennifer, em tom de espanto e
surpresa. “Eles me disseram para tomar AZLT. Tomei por cerca de uma semana, mas figuei muito doente.
Fui ao meu médico e disse: “Olha, isso estd me deixcando doente. Nao consigo comer e eu gosto de comer”.

E ele disse: “Se vocé nao tomar, vocé morrera”.

Jennifer recebeu seu diagnéstico positivo para AIDS apos os cinquenta anos. “Iszo ¢
terrivel. Porque en excperimentei um estigma muito grande como uma mulher negra e, finalmente, superei isso
— ou aprends a lidar. E agora isso [a AIDS]!”. A velhice, neste contexto, convergia com a AIDS
e com sua experiéncia anterior de estigma baseada em sua cor. Jennifer também é mae de
dois filhos, o mais velho com 49 anos e o mais novo com 40. Conforme seu telato, ela se
manteve as voltas com a revelagao da doenga para seus filhos, mantendo o segredo apenas
com sua mae. O segredo sobre a o diagnoéstico de HIV-AIDS, entretanto, foi e ainda ¢ algo
muito comum entre pessoas acometidas pela doenga, especialmente em idades avancadas™*.
Jennifer, assim, preferiu dizer que tinha um tipo de cancer, sem especificar a causa, “Eu disse
a ele que estava com cancer. Eu quero sentar com eles um dia e dizer a eles”. A troca estratégica na
maneira de nomear a doenga por pessoas que haviam contraido o HIV, de “AIDS” para

“cancer”, como tratei em outro momento, nao correspondia sabidamente a uma questio

b

apenas de nomenclatura®. Ela era simbolica. E tornava a doenga mais compreensivel,

244 AIDS bereavement notes, 1992. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096;
T-352; Vt-160, 1.1. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced
Study.

245 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,

1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.
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higienizando o processo de adoecimento, e garantindo os vinculos de suporte e solidariedade
entre familiares e pessoas que poderiam prover suporte e cuidado. No capitulo anterior,
vimos que este dilema sobre enquadrar o diagnéstico como “HIV-AIDS” ou “cancer” se
mantinha inclusive nos obituarios. Era um dilema moral, portanto, que atravessava o periodo
de incubagdo e laténcia, como uma marca inerradicavel de uma doenga transcorpoérea,

reconhecida tanto pelo seu potencial mortal como pela carga socialmente estigmatizante®*.

Com o tratamento baseado em AZT, Jennifer conta que se sentia normalmente
indisposta e doente. Questionou seu médico a respeito do tratamento, pois mal conseguia se
alimentar adequadamente. O médico, de modo enfatico, a repreendeu, “se vocé nao seguir o
tratamento vocé pode morrer”. Nao obstante a terapia farmacologica preconizada para seu caso,
Jennifer relata que buscava apoio na igreja, pois vinha de uma familia religiosa, “weus amigos e
Sfamiliares costumavam diger que eu deveria ir, mas isso era algo dentro de mim e algo que en tinha que fazer.
Entao, quando descobri que tinha AIDS, me aproximei da igreja”. Ela também participava de grupos
de apoio na Iris House, “Ew conbeco a maioria das mogas la. Elas veem a vida de uma perspectiva

diferente da minha”.

A Iris House, fundada em 1992, foi a primeira agéncia nacional de HIV-AIDS a
fornecer servicos focados para mulheres negras infectadas e afetadas pelo HIV*Y. A
organiza¢ao evoluiu como resultado de uma iniciativa de dois anos realizada por mulheres
da cidade de Nova York provenientes de organiza¢bes privadas e publicas, de agéncias
governamentais, bem como aquelas que foram infectadas. Depois de avaliar as necessidades
nao atendidas de mulheres negras que haviam contraido o HIV, afro-americanas e hispanicas,
eles recomendaram a formagao de uma agéncia para atender essa populagio e foram
fundamentais na obtengio de fundos para cobrir despesas durante seus anos de formagiao™”.

Durante quase trés décadas de operacao, a Iris House tem sido uma forte defensora do

246 < AIDS: The Epidemic of Kaposi's Sarcoma and Opportunistic Infections”, edited by Laubenstein and Alvin E.
Friedman-Kien, 1984. Papers of Linda J. Laubenstein, 1947-2014, MC 891; T-252; Vt-70, 20. Schlesinger
Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study. Harvard University.

247 ““T'he Mothers: In the Age of AIDS,” [book proposal], undated. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive),
1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 4.10. Schlesinger Library on the History of Women in America,
Radcliffe Institute for Advanced Study.

Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mother’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

248 Agradeco aos valiosos comentarios tecidos por Ruth Finkenstein, em uma entrevista em 2019, na ocasido
da pesquisa documental em Nova York, e pela recep¢io no Brookdale Center on Aging.
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financiamento de servigos para atender as necessidades de mulheres negras com HIV-AIDS
e aquelas com maior risco de infec¢dao — afro-americanas e de origem hispanica. A lideranga
da organizagao participa com outras organiza¢des no atendimento as necessidades dessas

populagdes até o presente.

A passagem de Jennifer pela Iris House denota, dentre outras coisas, a importancia
destes servigos oferecidos por institui¢des filantropicas em Nova York. Particularmente, a
pessoas que viviam multiplos processos de discriminag¢ao, preconceito e estigma, sejam eles
baseados em idade, raga, cor, etnia, status de saude, classe-social, proveniéncia, etc. Em Nova
York, e a partir do arquivo do People With AIDS Coalition, tomei nota de quatorze programas
que ofereciam apoio/suporte social a pessoas e familias acometidas pela AIDS: PWAC NY
National Hotline, HIV Help Connection, Volunteer Department, SIDAahora, Bother to
Brother, Sister to Sister, Care Partners Group, Mothers” Support Group, Gay Men PWA
Group, Spanish Speaking Group, Women’s Group, Lesbian Group, Men & Women’s Group

249,250,251

e Men’s Group Para aqueles especificamente voltados ao atendimento em
gerontologia, consultar a tabela organizada por mim, na sec¢ao dos apéndices — “Grupos de

suporte a pessoas com HIV'/ AIDS por nome, endereco e tipo de servico oferecido. New York, 19917

Para a populagdo hispanica e latina, em especial, havia o SIDAahora e o Spanish
Speaking Group. O SIDAahora era uma publicagao bimensal, escrita em espanhol e em inglés,
e objetivava disseminar conhecimentos a respeito de infec¢des sexualmente transmissiveis —
principalmente, a respeito do HIV — e AIDS. Para a populagao afro-americana e negra, havia
o Brother to Brother e o Sister to Sister, voltados a homens e a mulheres, respectivamente. A

respeito do diagndstico, Jennifer responde:

Como vocé ficou sabendo do diagndstico?

O diagnéstico foi baseado na minha contagem de células T. Disseram-
me para tomar AZT. Tomei por cerca de uma semana, mas fiquei

249 AIDS bereavement notes, 1992. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096;
T-352; Vt-160, 1.1. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced
Study.

250 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096, T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

251 ““The Mothers: In the Age of AIDS,” [book proposal], undated. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive),

1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 4.10. Schlesinger Library on the History of Women in America,
Radcliffe Institute for Advanced Study.
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muito doente. Fui a0 meu médico e disse: “Olha, isso estd me deixando
doente. Nio consigo comer e gosto de comer”. Ele disse: “Se vocé ndo
tomar, vocé pode morrer”. Eu disse: “Que diferenca isso faz na minha
idade?” Sinto pena dos jovens. Tive uma vida plena. Nio estou me
gabando nem nada, mas sinto alegtia. Eu sou uma boa pessoa e tenho
pessoas legais a0 meu redor, e vou me arriscar. Tudo o que fago agora
¢ tomar vitaminas, ¢ tomo Bactrim (um medicamento profilatico para
pneumonia PCP).

Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the
History of Women in America, PC320431. Tradugao Livre.

Sobre a participagao em grupos de apoio/supotte, Jennifer destaca a igreja.

Onde vocé encontra suporte?

Eu vou a igreja. Eramos muito religiosas e eu era o tipo de mulher que,
as cinco ou seis horas, me arrumava para ir a igreja. Entdo, quando
descobri que tinha AIDS, me aproximei da igreja. Eu gostava de clubes
de jazz e clubes de musica. Eu sou uma nova-iorquina, nascida em
Nova York. Eu gostava de tudo, mas nunca deixei nada me controlar,
homem, mulher, droga, nada. Eu ndo permititia que nada me
controlasse. Eu queria me controlar. Talvez, as vezes, eu controlasse
isso do jeito errado, mas eu era minha prépria pessoa. Foi assim que
fui criada e ¢ assim que sou. Eu sou minha prépria mulher, e se alguém
tirar isso, entdo vocé nao tem mais nada.

V'océ ja penson em ir para um grupo de apoio? 1 océ sente necessidade disso?

Eu acho que ¢ muito bom. Eu frequento a Iris House, conheco a
maioria das mogas de l4. Eles veem a vida de uma perspectiva diferente
da minha. Eu sou de uma geracdo diferente, entdo o que eu digo ¢é
antiquado. Acho que sou a mais velha com AIDS na Iris House.

U 0cé sente, como uma pessoa mais velha, que tem algum problema para lidar que pode ser
diferente do que uma pessoa mais jovem gue vive com HIV'/ AIDS?

Acho que ¢ mais dificil para os mais jovens lidar com isso. Estou me
sentindo bem até agora. Tudo parece petfeito, meu coragio, meu
tigado, tudo parece bem. Acho que essa doenca tem muito a ver com
nervos e tudo. F como vocé lida com isso que importa. Eu direi por
mim mesma, de uma senhora de 50 anos e ai vocé sai e realmente fala
que tem AIDS. E melhor assim do que ficar em casa e se esconder e
nio ter para onde ir. Eu realmente acredito que muitas pessoas mais
velhas estio envergonhadas porque viemos de uma geragdo muito
diferente. Apenas saia e diga, a sensa¢do de que nio ha nada que
alguém possa fazer sobre isso agora. Todos devemos tentar fazer o
melhor possivel; isso ajudaria muito.

Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the
History of Womsen in America, PC320431. Traducio Livre.
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Enfrentando a AIDS com minha mae

Fonte: Florence
Rush Archive.
Harvard
University,
Schlesinger Library
on the History of
Women in America,
PC320431.

Neste subcapitulo, apresento dois artigos publicados na revista Newsline, na edigao de
janeiro de 1996. Os artigos, escritos por Karen Solomon e Florence Rush, expdem as
histérias de duas maes cuidadoras de parentes adultos que contrafram HIV. Lidando com a
AIDS em estagio avangado, busco delinear os atravessamentos constituidos pelas relagdes

entre cuidado e velhice nos relatos obtidos. Nao ¢é, portanto, um exercicio para se analisar
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minuciosamente as historias. Busco, porém, reposicionar os desafios e as questdes trazidas
em cada um dos dois relatos, a fim de delinear estes debates a luz da formagao de uma agenda
sobre HIV-AIDS, envelhecimento e velhice a partir das agoes gerontologicas promovidas

pelo Brookdale Center on Aging.

Os artigos acompanham algumas fotografias extraidas do acervo produzido pela
fotégrafa norte-americana Rosalind Fox Solomon, no final da década de 1980, intitulado
“Portraits in the time of AIDS”, e exposto pela primeira vez na Grey Art Gallery, New York
University, em 1988. Tomei contato com a obra em uma visita ao Salon d’Honnenr, no Grand
Palais, em Paris, durante uma viagem no inverno de 2019. Também incluo uma parte do
material fotografico produzido por Ann Patricia Meredith, em seu reconhecido trabalho
“Until That Last Breath! Women with HIV'/ AIDS”, cuja produgao marca a histéria de mulheres
(sobretudo 1ésbicas e heterossexuais), e de suas familias, vivendo com a AIDS em fins da
década de 1980 e 1990. A produgio de Meredith foi obtida na Arthur and Elizabeth
Schlesinger Library, durante meu estagio-pesquisa no Harvard Radcliffe Institute, no outono
de 2019. As fotos acompanham legendas que remetem as fontes pelas quais as obtive. Os
nomes das pessoas fotografadas, quando suprimidos nas legendas, seguem em consonancia
as fontes originais. As fotografias foram inseridas nas historias de maneira propositalmente
aleatoria e nao guardam verossimilhanga com as histérias narradas na mesma sec¢ao, embora
todas elas retratem o quotidiano de pessoas que haviam contraido o HIV durante as décadas

de 1980 ¢ 1990.
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Karen Solomon

Fonte: Florence Rush
Archive. Harvard
University, Schlesinger
Library on the History of
Women in America,
PC320431.

Ela era a imperatriz da lavanderia, como eu, herdeira de seu trono. Me lembro
com tanta clareza durante os momentos de siléncio no porio, cercada por
meu império de lavadoras e secadoras. Sdo as pequenas coisas que me
lembram minha mide. O cheiro de alvejante Clorax em minhas mios,
experimentando roupas novas enquanto uma voz em minha cabega tepete seu
comentatio de moda favorito, “T'odos eles usam isso”, ou vendo uma mulher
pequena e mais velha de cabelo encaracolado passando com ténis.

A vida de minha mae nio foi tdo incomum para sua geragao. Ela morou em
casa até se casat, ctiou trés filhos e era uma mie e dona de casa judia
compulsivamente limpa que vivia para os filhos a maior parte do tempo. Isso
nao quer dizer que ela teve uma vida facil, mas ela nunca reclamou. Ela passou
os primeiros trinta anos de sua vida com muito pouco dinheiro e ainda menos
autoconfianga, e os trinta seguintes levantando e defendendo meu irmao,
Howie, que possui uma deficiéncia mental severa. Ela era barulhenta,
engracada, agressiva e inctivelmente generosa com seu amot, tempo e
devocdo. Ndo havia muito tempo para ela nisso. Ela lutou contra o cancer
duas vezes e saiu vitoriosa sem grandes cicatrizes. Pelo menos nio havia
cicatrizes visiveis, mas o tempo todo seu corpo estava perdendo
silenciosamente sua capacidade de protegé-la de doengas e enfermidades. O
que nenhum de noés sabia na época era que ela era HIV positiva e estava se
tornando cada vez mais sintomatica.
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Muitas pessoas trabalham no mundo do HIV porque, de alguma forma, sio
pessoalmente afetadas pela AIDS em suas vidas. Talvez eles tenham perdido
companheiros, amigos ou sejam eles proprios HIV positivos. Comecei a lidar
com questdes relacionadas ao HIV quando a Linha Direta de AIDS da cidade
foi aberta pela primeira vez. Eu me juntei a primeira equipe de pessoas
trabalhando diretamente com a AIDS para o Departamento de Saude da
cidade de Nova York. Embora o trabalho logo tenha se tornado uma obsessido
e eu finalmente abri e coordenei o primeiro local do HIV ACT da cidade, nio
me senti pessoalmente afetada pela epidemia. Na verdade, era mais do que
isso. Consegui realmente me convencer de que, ao fazer esse trabalho, minha
vida e as pessoas proximas a mim estavam magicamente protegidas do HIV.
Foi muito reconfortante e me ajudou a passar por muitos momentos
assustadores. Nao era como se eu mesmo nido cortesse risco. Eu tive minha
cota de casos de uma noite e relacionamentos de curto prazo com pessoas
cujo estilo de vida eu conhecia pouco. Alguns até eram viciados em drogas
reconhecidos. Entdo, eu me testei varias vezes. Cada vez o resultado era
negativo. Fiquei grata e aliviada e adotei o habito de usar meios para o sexo
seguro o tempo todo depois disso. Entdo, aqui estava eu trabalhando duro,
lutando contra a negacio de pessoas que pensavam que nio tinham nada com
que se preocupar — pessoas que, realmente, acreditavam que nunca poderiam
ser tocadas pela AIDS, que elas e seus entes queridos estavam limpos — as
pessoas tementes a Deus que sé precisava ficar longe daquelas bichas e
drogados para ficar seguro. O que eu nio percebi é que era tio culpada de
negacio quanto elas.

Y, 17691910 (3 Frlony

Fonte: Ann P. Meredith archive. Harvard
University, Schlesinger Library on the History of
Women in America.
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Fonte: Ann P. Meredith
archive. Harvard University,
Schlesinger Library on the History
of Women in America.

Um ano depois de comegar a trabalhar no AIDS Hotline, minha mae
comegou a perder peso, um pouco no comego. Entdo ela ficou muito
deprimida e letargica. Claro, sendo tio grandioso quanto qualquer “crianca”,
eu pensei que era porque eu tinha acabado de revelar para ela que eu era
lésbica. Eu me senti péssima porque minha mae era geralmente aberta ¢ estava
recebendo a noticia tio mal. Ela foi a médicos que disseram que ndo havia
nada de errado. Ela foi a psiquidtras que lhe disseram que, dadas as
circunstancias de sua vida — um filho severamente comprometido
cognitivamente, meu irmio Howie, que vivia em casa toda a sua vida e
dependia totalmente dela para atender a todas as suas necessidades, e o fato
de que sua unica filha era agora uma lésbica —, ela estava indo muito bem.
Passei um tempo dizendo a ela como ela era importante para mim e para o
mundo, como ela fez uma diferenca tio grande para tantas pessoas,
especialmente em seu trabalho de ativista para pessoas com deficiéncia de
desenvolvimento — mas isso ndo mudou seu humor. Minha tia, que pode ser
propensa a hipocondria, perguntou-me confidencialmente se eu achava que
minha mie deveria fazer o teste de HIV, ja que ela recebeu varias transfusoes
de sangue durante as operagdes e tratamentos de cancer. Eu, a grande
especialista em testes de HIV, achei que era uma ideia tola, a menos que ela
mostrasse sintomas claros. Eu disse que os médicos teriam recomendado se

os sinais indicassem.

Entdo, ela perdeu mais peso e parou de correr porque achava que era
resultado de muito exercicio. Isso foi muito dificil para ela, j4 que tinha tanto
prazer em cotrrer com seus amigos no calcaddao em Coney Island. Nio correr
a fazia se sentir velha e fora de forma.
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Ela continuou a ficar mais magra e mais cansada. Primeiro, ela adormeceu ao
volante enquanto dirigia. Entdo ela nio conseguia se lembrar onde era a
oficina de conserto de vacuo para pegar o aspiradot.

Ela estava dormindo muito. Lembro-me de quando minha companheira,
Dagmar, e eu a levamos para passear no Dia das Maes. Antes de voltar para
casa, ela tirou uma soneca de duas horas no meu sofa. Estivamos todos muito
preocupados, mas quando os pensamentos sobre a AIDS passaram pela
minha cabe¢a, eu disse a mim mesmo que as chances de receber uma
transfusdo de sangue infectado eram de 1 em 10.000. Adicione a isso as
chances de minha mae ter AIDS (o que parecia muito irénico), as chances
eram de cerca de 1 em 1.000.000.

Todos nés continuamos tentando descobrir o que estava acontecendo. Eu sei
que minha mae estava apavorada e ndo tinha ideia do que estava acontecendo
com ela. Todos nés sabfamos que algo estava terrivelmente errado. E cheguei
a pensar, ela tem 63 anos, talvez seja a doenga de Alzheimer. Entio, liguei
para as organiza¢Oes apropriadas e os sintomas — desotrienta¢io, depressio,
perda de peso e possivel supressio imunolégica — pareciam muito
semelhantes.

Finalmente, perdida, minha mie foi visitar o oncologista que a tratou de
cancer trés anos antes. Eu estava no local do teste quando o telefone tocou.
Ela disse que o médico a informou que ela havia recebido uma transfusio de
sangue infectado de uma pessoa que acabou morrendo de AIDS. Ele havia

feito um teste de HIV em seu escritério.

¥

Fonte: Ann P.
Meredith archive.
Harvard University,
Schlesinger Library on
the History of Women
in America.
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Lutei para manter minha atengdo no que cla estava dizendo, mas eu sabia.
Minha voz a estava confortando, dizendo que ndo devemos tirar conclusdes
precipitadas até obtermos os resultados, mas fiquei arrasada. Desliguei e
comecei a solugar. A dor que senti ao saber que minha mae tinha AIDS e
estava morrendo era tdo forte que parecia que tinha um buraco no estdmago.
Continuei a solugar enquanto cada funcionario do local entrava e ficava
sentado em siléncio. Eu olhei para cima e percebi que toda a equipe estava 14
me apoiando silenciosamente. Acho que nunca me senti mais apoiada por um

grupo de pessoas do que naquele momento. Mas esse foi o comego do fim.

Agora que eu tinha certeza de que ela tinha ARC ou AIDS, comecei a agir.
Liguei para o oncologista e perguntei se ele havia feito uma contagem de
células T. Ele nem sabia do que eu estava falando. Eu era mais especialista em
AIDS do que ele, entdo levei minha mie a um especialista em doengas
infecciosas. Ela estava piorando o tempo todo e comegou a me contar sobre
todos os sintomas que ela havia escondido de mim. Ela nao me disse que tinha
aftas, diarreia persistente ou suores noturnos. Ela nao pensou nada sobre estes
sintomas na época. Lembro-me de sentar no consultério médico preenchendo
o formulario de admissio e tentando fazer minha méie comer um pouquinho
de iogurte e biscoitos. Ela ndo podia. Ela simplesmente nio estava com fome,
mas eu tinha que fazé-la comer ou ela iria perder tudo.

O médico confirmou minha suposicdo e me disse que minha mae tinha um
caso sério de Complexo Relacionado a AIDS (ARC), incluindo deméncia e
com estado avancado de seus sintomas, o teste de HIV seria apenas uma
formalidade. Ela entdo parou por um momento, ctuzou os bracos (ou assim
me lembro) e disse, quase sarcasticamente: “Vocé parece estar lidando com
isso extremamente bem”. Eu senti como se ela tivesse pegado uma espada e
feito um buraco no meu peito. Comecei a chorar. Entéo eu olhei para cima e
a vi me observando, ela parecia lamentar pelo seu tom, mas ela estava
genuinamente preocupada que eu estivesse tdo calmo. Eu me recompus e
expliquei: “Eu trabalho com a AIDS para viver e assim que acordei do meu
transe de negacao, tudo se tornou cristalino. Eu sei que minha mae tem AIDS
ou ARC. Eu sei que ela estd muito mal. Mas nao tenho escolha a nao ser me
manter no controle. Eu sou a Unica na familia que sabe o que fazer. Preciso
ter certeza de que ela recebera o maximo possivel do que precisa. Também
tenho um irmao com deficiéncia intelectual severa, de 34 anos, que mora em
casa ¢ ¢ muito dependente dela. Entdo, os dois precisam ser cuidados e eu
ainda tenho que trabalhar para me sustentar. Que escolha eu tenho?
Felizmente, tenho um grande apoio. Meu pai estd realmente fazendo o seu
melhor, mas eu sei que ele esta realmente magoado e confuso, meus amigos
estdo cuidando para ajeitas as coisas, e minha companheira e Howie realmente
se ddo bem, entéo ela cuida dele enquanto eu cuido da minha mie. O pior de
tudo ¢ que sei que minha mie estd realmente assustada e confusa. Ela vive
dizendo que ndo vai estar aqui no préximo ano. Eu continuo dizendo a ela
que, uma vez que sabemos o que esta realmente errado, ha coisas que podem
ser feitas. N6s dois sabemos que ela esta muito doente e morrendo”.

O médico deu a volta na mesa e me abragou. Limpei os olhos e sal para
colocar dinheiro no taximetro da Avenida Columbus. Quando minha maie,
que entdo estava muito fraca e totalmente emaciada, voltou e se sentou, o

médico lhe contou a novidade. “Sra. Solomon, parece que vocé tem complexo
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relacionado a AIDS ou ARC. Vocé entende?” Minha mae disse: “ARC? Isso
nao ¢ o mesmo que AIDS, certo? Pelo menos eu ndo tenho AIDS. Nio ¢ tio
ruim, certo?” Meu coracio se partiu em pedagos quando percebi que minha
mae — alguém que sempre foi durona e agressiva — havia se tornado uma
mulher fragil barganhando por sua vida. Mas em algum lugar, 1a dentro, cada
um de nés sabia que o jogo estava chegando ao fim e que Tiby estava
perdendo.

Em casa, minha mie se afastava do mundo um pouco de cada vez. No inicio,
ela parou de andar de forma independente. Entio, ela ficou incontinente, mas
ainda estava consciente o suficiente para se sentir humilhada por ser forcada
a usar fraldas. Era muito importante para mim saber como cla estava se
sentindo, mas ela estava tendo problemas para se comunicar. Na maior parte
do tempo, ela ndo conseguia formar uma frase ou estava tentando dizer algo
e ninguém conseguia entendé-la. Um dia, quando ela estava mais coerente, ela
foi capaz de falar sobre como estava. Ela disse que ndo suportava a ideia de
que as pessoas descobrissem que ela tinha AIDS. Ela ficava dizendo que era
muito diferente quando ela tinha cancer; ela ndo estava envergonhada ou
preocupada com o que as outras pessoas pensavam. Mas se as pessoas em seu
prédio descobrissem que ela tinha AIDS, ainda falariam com ela, ainda a
apreciariam e a respeitariam, ndo iriam querer usar as mesmas maquinas de
lavar? Howie seria colocado em uma institui¢do de longa permanéncia se eles
soubessem?

2540
Q,#’

Fonte: Ann P.
Meredith archive.
Harvard University,
Schlesinger Library on
the History of Women
in America.
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Embora durante anos ela tenha sido ambivalente sobre colocar Howie em
uma instituicdo de longa permanéncia, nos dltimos meses ela tinha ido
secretamente aos administradores do programa (seus amigos) e disse-lhes que
estava muito doente e precisava institucionalizar Howie o mais rapido
possivel. Uma promessa que ela havia feito a meu irmio, Louie, e eu era que
ela ndo motreria a menos que houvesse amigos para cuidar de Howie. Ela nio
queria ser um fardo para nenhum de nés. Ela também sabia que seria demais
para meu pai cuidar de Howie sozinho. Ela queria que todos nés, incluindo
Howie, tivéssemos nossas proprias vidas. Sabendo como isso era importante
para ela, o sistema — desde funcionarios do alto escaldo até aqueles que
dirigiam o lar que Howie iria — comegou a trabalhar para ela. Todas essas
pessoas conheciam e amavam Tiby e também sentiam que deviam isso a ela.
Ela era aquela para quem eles ligavam quando alguém precisava de ajuda,
quando queriam alguém em um comité. Ela era uma lider e defensora dos pais
— nio que ela alguma vez fosse paga. Ela havia passado tantos anos lutando
pelos diteitos das pessoas com deficiéncia intelectual e de suas familias. Ela
nio morreria em paz até que Howie fosse colocado no lar do grupo de sua
escolha. Mas com todos os esforcos e boas intencées, a burocracia estava
emaranhada. Ela quetia que todos soubessem que ela tinha cancer. Que tipo
de loucura foi essa em que pessoas doentes sio objetos de medo e
discriminacdo? Mas ela ndo iria chorar. Um dia, enquanto conversaivamos,
comecei a chorar e disse a ela que, como ela ndo conseguia chorar, eu faria
isso por ela. Nés dduas sabiamos que a dor era compartilhada entre nds.

Ela ficou cada vez mais desotientada e esquecida. Um dia, enquanto eu lavava
seu corpo esquelético na banheira, seus olhos estavam embacados e ela
perguntou onde estava. Ela ndo tinha ideia de quem eu era. Tinhamos um
circulo completo em nossas vidas. Agora eu era o adulto no controle. Tentei
acalma-la falando em tons suaves, assegurando-a de que ela estava bem e
poderia relaxar. “Eu vou cuidar de vocé, mae, ndo se preocupe”. Eu a levantei
da banheira e a ajudei a0 meu lado a seca-la. Ela estava sem peso em meus
bragos. Eu me senti tdo perdida e triste. Eu sabia que essa mulher que eu
amava profundamente estava escapando. Contratamos uma enfermeira em
tempo integral e passamos o maximo de tempo possivel com ela. Foi dificil
para todos nds. Howie se sentava em frente a ela e gritava “Mamae, acordel”
Nesse ponto, seus olhos estavam quase fechados e ela ficava completamente
silenciosa a maior parte do tempo. Tive a sensacio de que ela ja havia nos
deixado e estava com raiva de ser trazida de volta. Na maioria das vezes, ele
apenas ficava sentado em siléncio e a observava com uma compreensio e
preocupacio que eu nio sabia que ele era capaz. Se ela nao comia, ele também
nio. Ele estava perdendo a pessoa de quem seu pai dependeu por toda a vida.

Enquanto isso, meu pai ficava cada vez mais frustrado com seu desamparo e
brigava com a enfermeira para alimenta-la com coisas que ele achava que ela
gostaria, como pudim de chocolate. Tive que intervir e lembra-lo que nio era
facil encontrar enfermeiras que estivessem dispostas a trabalhar com PWAs e
que, embora ele quisesse ajudar, tinhamos que deixar as decisGes para a
enfermeira. Ele estava com raiva e gritava que ela era sua esposa e que ele
tinha todo o direito de cuidar dela. Era tdo claro que ele queria fazer algo, ndo
apenas sentar e assistir ela morrer, eu disse a ele que tudo que podiamos fazer
agora era ama-la e estar 14 com ela. Eu sabia que ndo parecia o suficiente, mas
que tal sentar 14 e segurar a méao dela e dizer a ela que a ama e qualquer outra
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coisa que ele precisava para deixa-la saber? Foi realmente a primeira vez que
meu pai e eu nos falamos de verdade. Sabfamos que agora, sem minha mie
como intermediaria, terfamos que trabalhar juntos como uma equipe.

Louie, meu irmao gémeo, teve dificuldade em lidar com tudo isso. Ele entrava
e safa e ajudava quando precisivamos pegar as coisas. As emog¢Oes eram
realmente dificeis para ele enfrentar e ele ndo suportava ver minha mie se
deteriorar. Para que qualquer um de nés pudesse prosseguir, tinhamos de nos
unir como uma familia. Dagmar estava ali conosco e de alguma forma, todos
nés fomos capazes de fazer o que precisaivamos.

Fonte: Ann P. Meredith
archive. Harvard University,
Schlesinger Library on the History
of Women in America.

Minha mae, Tiby, morreu em 1987. Embora muitas coisas tenham mudado
desde entdo, estou desapontada com o quanto ainda nio mudou. Em 1993,
tive a oportunidade de trabalhar com um dos primeiros programas voltados
para adultos e idosos com mais de 50 anos vivendo com HIV/AIDS. Meu
trabalho no Elder/Family Services, no Brooklyn, me permitiu completar o
ciclo da histéria de minha mae. Tornei-me a pessoa que gostaria que minha
familia tivesse tido como apoio durante a doenca dela.

Visitel as pessoas em suas casas para fornecer apoio emocional continuo e
gerenciamento de casos aos idosos e suas familias. Mais tarde, quando me
tornei copresidente da Forga-Tarefa de AIDS e Envelhecimento da cidade de
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Nowva York, tornei nossa histéria publica tanto na midia quanto em palestras.
Meu pai nio quetia que eu falasse porque queria proteger a memoria da minha
mie e temia a discriminagdo que ele enfrentaria. Eu fiz mesmo assim. Eu sou
filha da minha mae e sabia que, depois que ela faleceu, ela gostaria que as
pessoas soubessem que pessoas mais velhas contraem AIDS. De alguma
forma, sua histéria tocou um nervo e ajudou a aumentar a conscientizagiao

sobre os problemas especiais enfrentados por essa populacio.

Fonte: Florence Rush Archive. Harvard
University, Schlesinger Library on the History of
Women in America, PC320431.

Infelizmente, hoje muitas dessas pessoas continuam invisiveis e isoladas.
Tenho orgulho de dizer que a partilha desta experiéncia com a qual minha
familia e eu vivemos teve um impacto profundo na vida de muitas pessoas,
principalmente na minha. Quanto a minha familia, Louie esta bem e se tornou
o principal suporte para meu pai e Howie. Meu pai tentou namorar por um
curto perfodo de tempo e passou por muitos mal-entendidos e rejeigao
quando discutiu a causa da morte de minha mie com possiveis companheiras.
Desde entdo, ele optou por nido namorar em vez de mentir ou reter
informagdes. Howie é provavelmente o mais afetado pela morte de minha
mae. Ele nio se deu bem no lar que estd e agora estd morando em uma casa
de repouso. Meu pai passa muito tempo visitando-o.

Quanto a mim, agora sou uma assistente social, em um novo relacionamento
e morando na zona rural de Massachusetts. Minha mae estd sempre por perto
quando preciso dela, oferecendo orientac¢io incondicional, amor e incentivo.
Eu s6 sinto falta dos abracos.

Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of
Women in America, PC320431. Tradugio Livre.
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Karen, uma assistente social dedicada as questdes da AIDS nas décadas de 1980 e
1990, jamais poderia sequer supor que sua mae havia se contaminado involuntariamente
durante uma transfusio sanguinea. Conforme seu relato, o diagnéstico se deu a partir de
suposig¢oes, inicialmente descartadas por ela, com base nos sintomas. Para Karen, assim
como para a equipe médica que ja acompanhava Tidy em seus exames regulares apos a
descoberta e tratamento de seu ultimo cancer, alguns anos antes, os sintomas nNao eram

indicativos de um problema maior, senao da propria velhice.

Muitas pressuposi¢oes levaram Karen a compreender este contexto como um
“periodo dificil” da vida de Tidy. A recente descoberta, da parte de Tidy, de que Karen era
lésbica e que tinha uma namorada, o fato de seu filho, Howie, sofrer de transtornos mentais
e estar em uma situagao de dependéncia permanente, além da prépria separagao e solidao de
Tidy. Isto, inclusive, assegurado por um dos psiquiatras que Karen havia visitado. Nesta
mesma ocasido, o psiquiatra chegou a afirmar que “ela [Tidy] estava indo muito bem até”,
relacionando os sintomas que Tidy apresentava e as questdes expostas por Karen. Todos
estes eventos, como afirmados por outros psiquiatras que Karen havia visitado, ainda
pareciam justificar, a0 menos em grande parte, o “periodo avangado da vida” e as questdes

do envelhecimento.

Apds um ano, Tidy permanecera letargica, depressiva e a perda de peso se acentuara
gradualmente. Karen, depois de um episédio, em especial, se decidiu por procurar um
médico especialista em doengas autoimunes — o antigo oncologista que havia tratado Tidy a

época do cancer.

Ela estava dormindo muito. Lembro-me de quando minha companheira,
Dagmar, e eu a levamos para passear no Dia das Maes. Antes de voltar para
casa, ela tirou uma soneca de duas horas no meu sofa. Estivamos todos muito
preocupados, mas quando os pensamentos sobre a AIDS passavam pela
minha cabe¢a, eu dizia a mim mesmo que as chances de receber uma
transfusdo de sangue infectado eram de 1 em 10.000.

Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of
Women in America, PC320431. Tradugio Livre.

“Todos nds sabiamos que algo estava terrivelmente errado com ela”. Mesmo antes do

diagnostico chegar, Karen lidava com a hipétese alternativa de que o problema enfrentado
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por Tidy poderia estar relacionado a doenca de Alzheimer. E verdade que, embora os
sintomas fossem ligeiramente parecidos, o diagnéstico de Alzheimer eventualmente traria
um alfvio diverso e uma experiéncia de adoecimento diametralmente oposta a AIDS. O
provavel diagnéstico de AIDS, portanto, se situava para além da perspectiva de danos e
complica¢des que a doenca facilmente poderia incorrer. Estes danos, por outro lado, ja
suficientemente graves e preocupantes. Karen tinha plena consciéncia de que o diagnéstico
de AIDS nio impactaria apenas a capacidade funcional e a independéncia de sua mae, mas,
sabidamente, e de modo ainda mais sistematico do que a prépria doenga cronica degenerativa

— o Alzheimer —, produziria desafios e traumas que se estenderiam para toda a familia.

Assim se seguiu o diagnoéstico. Um misto de paralisia com profundo desapontamento

¢ o sentimento que descreve a cena do resultado positivo para o HIV.

“Quando minha mae, que entdo estava muito fraca e totalmente emaciada,
voltou para fora e se sentou, o médico lhe deu a noticia. “Sra. Solomon, parece
que vocé tem complexo relacionado a AIDS ou ARC. Vocé entende?” Minha
mie disse: “ARC? Isso nio é o mesmo que AIDS, certo? Pelo menos eu nio
tenho AIDS. Nio ¢ tio ruim, certo?” Meu coracdo se partiu em pedacos
quando percebi que minha mae — alguém que sempre foi durona — havia se
tornado uma mulher fragil barganhando por sua vida. Mas em algum lugar, 14
dentro, cada um de nés sabia que o jogo estava chegando ao fim e que Tiby
estava perdendo”. Traducio Livre.

Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of
Women in America, PC320431. Tradugio Livre.

O que se passa ap6s o diagnostico e a nova realidade na qual tanto Tiby quanto Karen
estavam inseridas constitui um dos elementos mais contundentes do exame clinico e da
condi¢ao patoldgica: a recusa. Embora a recusa ao diagndstico parega, em um primeiro
momento, um pensamento erratico de alguém que passa por algum tipo de trauma ou
sofrimento psiquico severo, que pode levar a abnegacao, a opcao pela recusa parece menos

erratica do que uma leitura apressada da situagao poderia antecipar.

Como vimos no Capitulo IV, nao era raro, mesmo depois da morte, a exposi¢ao do
diagnostico e a causa de 6bito sintetizadas na expressao genérica “cancer” —ao invés de HIV-
AIDS. O uso da expressao, categoricamente mobilizada por médicos em obituarios e por

familias, pode ser considerado como um apelo imediato a uma resposta menos
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estigmatizante. Entre pessoas brancas, heterossexuais, de meia-idade e acima, o
enquadramento de patologias derivadas da AIDS com o seu correspondente “cancer” parecia
garantir uma aparente resolucio, ainda que provisoria, dos dilemas morais baseados em uma
doenga associada a promiscuidade, a homossexualidade, ao uso de drogas endovenosas, etc.
Isto nao foi diferente com Tidy. A recusa de tornar publico o diagnéstico de HIV-AIDS fez
com que a expressio “cancer” se populatizasse™***. “Ela queria que todos soubessem que ela tinha

cancer”’, complementa Karen.

252 ““T'he Mothers: In the Age of AIDS,” [book proposal], undated. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive),
1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 4.10. Schlesinger Library on the History of Women in America,
Radcliffe Institute for Advanced Study.

253 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,

1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

227



“All that Matters”, Florence Rush

>

‘c",c'e Of support ra 0F Jane F pm‘a”ﬁ L i Fonte: Florence Rush
L-R Kierstan Grimstad Susan Rennie, Andrea Dworkin, Florence | Archive. Harvard Universy,
Rush, Rosetta Reitz. September 22, 19759- NYC Court House.| /o i imoice,

PC320431.

Em “A// That Matters”, Florence Rush discorre sobre sua experiéncia com a AIDS em fins
dos anos 1980 e 1990, sobre o trabalho de cuidadora informal e sobre a criagao do primeiro
grupo de aten¢ao gerontolégica para maes e homossexuais de meia-idade e acima acometidos

254

pela doenga, o Mothers’ Group™*. A histéria de Rush, seguramente, e dada a riqueza com que
fora documentada pela Schlesinger, poderia ter constituido uma tese a parte. E acredito que
este trabalho, vindouro, devera ser retomado e produzido em algum momento. Por

enquanto, € para este momento, me atento ao aspecto no qual a histéria de Rush permite

254 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

“The Mothers: In the Age of AIDS,” [book proposal], undated. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive),

1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 4.10. Schlesinger Library on the History of Women in America,
Radcliffe Institute for Advanced Study.
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saber e compreender o contexto da formagao do Mothers’ Group, e suas interfaces com as

discussoes gerontoldgicas sobre AIDS nas ultimas duas décadas do século XX,

A este ponto, nao é novidade que a assistente social se envolveu com as discussoes
sobre a epidemia de AIDS em fins da década de 1980. Em 1987, Florence Rush criou um
grupo pioneiro de maes — o Mother’s Support Group/ Mothers of Patients with AIDS”® — e se
manteve atuante até meados dos anos 2000. Na edicao de janeiro de 1996 da revista
Newsline, Rush produziu um relato que lidava com as questoes proprias do care, da velhice e

da AIDS, por meio de sua vivéncia com a doenga de seu filho, Matthew, e como cuidadora

dele e de Ron.

Eu sou uma mae que perdeu o filho para a AIDS.

Também patticipo do Mothers’ Group desde agosto de 1987. Por experiéncia
propria e pela interagdo com mulheres que, como eu, sio maes de filhos
adultos com AIDS, passei a entender em um nivel muito pessoal como
seriamente, a relacdo entre uma PWA e uma mie cuidadora afeta o
envelhecimento da populacdo. Ao contrario das criancas hemofilicas que
contrafram AIDS por meio de transfusGes de sangue contaminado e, ao
contrario dos bebés nascidos com AIDS, os adultos HIV positivos por anos
podem nio desenvolver nenhum sintoma até os trinta, quarenta ou cinquenta
anos. Suas mdes cuidadoras estdo na casa dos cinquenta, sessenta, setenta e
oitenta. E dado o numero crescente de mulheres com AIDS, muitos desses
cuidadores sio avés que também cuidam dos filhos de suas filhas
incapacitadas. Essa associacdo mie-filha é tao prevalente (talvez mais) quanto
a de mie e filho. Mas porque minha experiéncia direta foi com um filho, me
refiro aqui a0 PWA como “ele”. No entanto, quer o PWA seja masculino ou
feminino, a interacdo entre a mae e o filho/a doente é essencialmente a

mesma.

255 AIDS bereavement notes, 1992. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096;
T-352; Vt-160, 1.1. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced
Study.

256 Estas eram as denominagdes mais comuns patra o termo sintético que utilizo, em referGencia aquele também
utilizado por Florence Rush em ensaios, textos e entrevistas — i.e., “Mothers’ Group”. Nao ¢é possivel dizer com
exatiddo se os dois nomes apontados eram apenas as duas designacoes correntes e disponiveis para o grupo.
Em entrevistas e pesquisa documental na cidade de Nova York, no Brookdale Center on Aging, havia registros de
que o grupo era também popularmente conhecido como “Mothers’ Voice’. Agradeco a assistente social e
gerontologa Ruth Finkenstein, de maneira especial, por me apresentar a estas outras designacoes que o Mozhers’
Gronp teve.
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No mundo da AIDS, meu filho Matthew e eu representamos essa combinacio
de envelhecimento. Matthew morreu em 15 de julho de 1990, aos 39 anos e
eu, sua mae, fiz 73 em janeiro de 1991. Isso estd se tornando uma alianga
comum — entre como adulto forte e independente que foi reduzido a um
estado de dependéncia infantil e uma mae que, apds seus anos de obrigagdes
com a casa ¢ criagdo de filhos, é obrigada a cuidar das necessidades mais

bésicas de um filho que nio pode mais ser autossuficiente.

Os PWA, sofrendo de uma variedade de infec¢des oportunistas, estio cheios
de dor e terror, mas estao simultaneamente lutando para manter um minimo
de controle e a capacidade funcional. Um corpo em deterioragio desgastando

o espitito e a mae idosa reflete o desamparo do paciente.

Essa doenca atinge a mae quando ela estd mais vulneravel aos traumas do
envelhecimento. Ela pode estar sofrendo de hipertensio, artrite, perda do
conjuge, familia e amigos. Ela tem problemas financeiros e mobilidade
limitada. Ou pode acontecer em um momento em que ela ansiava por uma
vida pacifica com filhos, netos e familiares que poderiam cuidar dela e
protegé-la. Em vez disso, ela se vé planejando a morte de seu filho; falando
sobre testamentos em vida, testamentos de propriedade, cremagdo vs.

sepultamento e servicos memoriais.

Era para ser o contrario.

Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of
Women in America, PC320431. Tradugio Livre.

O relato expresso por Florence Rush sutura os desafios enfrentados conjuntamente

por ela e Matthew, assim como uma espécie de inversio de papéis quando Matthew passa a

sofrer de uma severa imunodeficiéncia.

Esse dilema da dependéncia, observado por mim em outra ocasiao, é particularmente

diverso a experiéncia, por exemplo, de Karen Solomon — a assistente social do Mozhers’ Group,

amiga de Marianita, e que atuava no AIDS hotline antes mesmo do adoecimento de sua mae,
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Tiby*"**. O encontro de Rush com a AIDS se deu, conforme seu relato, em um momento
da vida no qual a assistente social passaria a demandar mais atencao e cuidado de Matthew,
com questdes peculiares da velhice, e ndo o contrario. A partir da inversao desta situagao, a
relagao de Florence Rush com a doenca se constituiu em um novo momento nao-transitério

de dependéncia.

Como mae cuidadora de um adulto doente, ela deve aprender a se equilibrar
precariamente atendendo as necessidades mais basicas do filho/paciente, sem
fazé-lo se sentir desamparado. Como ela pode esconder sua anguistia quando
ele se recusa a nutrir um corpo emaciado com comida, que ela preparou com
tanto cuidado? E em meio a perdas, a mente do doente esta clara, sua vontade
¢ forte e ele tenta exercer o controle desprezando a preocupagido e as
sugestdes oferecidas pela mie. Ele se recusara obstinadamente a chamar o
médico quando sua febre aumentar. Ele rejeitarda as bolsas de gelo e
compressas frias para resfriar seu corpo ou a hospitalizacdo necessaria para
tratamento e exames. A mae cuidard de todas as tarefas domésticas, das
compras e dos cuidados praticos com a cama; ela o banha; ela muda sua roupa
de cama depois de um cerco de suores noturnos e incontinéncia. Ela também
deve respeitar sua tentativa corajosa de determinar e controlar sua propria
vida. Ela assumiu uma enorme tarefa e responsabilidade — mas,

frequentemente, ela opera estes trabalhos sem nenhuma autoridade.

Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of
Women in America, PC320431. Tradugio Livre.

Uma nova relagdo de autoridade também se impo6s. Segundo Rush, essa intricada
relagdo nao garante que as maes que cuidam de filhos acometidos pela AIDS tomem o
controle da situagio. E, portanto, uma situagio de permanente provisoriedade e
precariedade. As maes, conforme observa, vivem seus proprios desafios. Quotidianamente,

sao também desautorizadas nestas fungdes, e isso implica um exercicio redobrado e

257 ““T'he Mothers: In the Age of AIDS,” [book proposal], undated. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive),
1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 4.10. Schlesinger Library on the History of Women in America,
Radcliffe Institute for Advanced Study.

258 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,

1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.
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intermitente de paciéncia, preocupacao e perseveranca. Florence Rush, como uma feminista-
intelectual de classe-média, nao foi poupada destes desafios e conflitos proprios do

movimento feminista.

Ainda que nao tenha sido especificamente o caso de Rush, a assistente social pondera
que este momento do cuidado é também o momento no qual estas maes se deparam mais
de perto com suas crengas pessoais a respeito da doenga, sobre a homossexualidade, sobre a
religido, sobre o uso de drogas, entre outras coisas. O cuidado, logo, faz parte de uma esfera
duplamente traumatica — isto é, tanto para quem cuida quanto para quem recebe o cuidado.
No entanto, e a despeito de a histéria de Rush parecer apontar para um processo mutuo de
aprendizado e superacio, esta relagdo nem sempre é produtiva, tampouco ha garantias de
que ela produza aprendizagens e superagdes. A dimensao do conflito, assim, parece ser a que
mais bem explica essas experiéncias mais gerais com o cuidado, notadamente, a partir de uma
doenca que — a época, e por muito tempo — fora confundida com a prépria
(homo)sexualidade, ou a comportamentos socialmente avaliados como inadequados, nocivos

€ perigosos.

A personifica¢ao do cuidado entre uma figura proxima, um filho ou parente, também
nao garante, e provavelmente nido decorre, uma relacio menos traumatica e com menor
sobrecarga. Na verdade, e idéntico ao que se observa a partir das trés historias contadas por
Karen Solomon, Marianita e Florence Rush, o elemento emocional é radicalmente
mobilizado pot/entre dominios sociais que tangenciam imperativos de dependéncia e
reciprocidade. Estes imperativos, ndo raramente, abrangem uma relacdo permanente de
trabalho fisico e emocional, cuja énfase é marcada pelo cuidado de um filho, de uma mae, de
um neto etc., ou por varios tipos de cuidados concomitantes, além da propria gestio do
segredo. Adoecer de um agravo cronico como a AIDS exigia — e ainda exige, em alguns
contextos — um tipo de epistemologia do segredo na qual a dinamica entre visibilidade e
ocultamento produz uma experiéncia distinta com o processo de adoecimento. Assim como
descrito por Eve Sedgwick (2009), em relagio a homossexualidade, a experiéncia com a
AIDS nio se restringia apenas aos sujeitos infectados e/ ou, propriamente, imunodeptrimidos.
No depoimento produzido por Karen Solomon, assim como em outros, a gestao publica da
doenga frequentemente passava por um tipo de filtro moral e cujas descri¢oes buscavam se
distanciar de qualquer referéncia ou mengao a epidemia. No limite, a AIDS se torna um tipo
de “cancer”, em uma espécie de zona de indefinicio na qual o perigo niao deriva
especificamente do agente etiologico — i.e., o HIV —, mas mais do potencial risco de ter o

status sorolégico tornado publico, e a perda das redes de apoio e suporte social préximas, ou
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discriminagoes em servigos de saude e assisténcia social. A cada nova relagao social, quer seja
com a familia, com conhecidos e amigos, ou com profissionais de saude, novas dinamicas de
visibilidade e/ou ocultamento guiavam o tipo de relagio e a descticio do processo
patolégico. Quase sempre, o termo “AIDS” era suprimido entre os lagos sociais mais fracos,

formados a partir de relagées de cuidado e amizade menos duradouras, ou pouco sélidas.

A doenga, por muito tempo, esteve indissociada da prépria homossexualidade,
descrita como condigao sine qua non por epidemiologistas e médicos (POLLAK, 1989). Dessa
forma, a confirmacao do diagnéstico também implicava, sob muitos aspectos, a revelagao de
relagdes homossexuais. No caso de sujeitos abertamente homossexuais, a confirmagao da
AIDS era uma expectativa esperada a se cumprir no curso do tempo. Entre sujeitos que
viviam relagdes homoeréticas na encolha, qual seja, em segredo, a confirmagao do status

sorolégico produzia o elo publico entre comportamento, dissidéncia sexual e morte.

Isto posto, nao é raro que a relagao de cuidado imposta — muitas vezes sem mediagao
externa — passasse a reconfigurar e a ressignificar os entendimentos sobre processos
patolégicos, sobre limitagdes fisicas e psiquicas, e sobre dinamicas de acolhimento. O
impacto, portanto, uma vez que a relagao de cuidado-dependéncia se estabelece pela primeira
vez, ¢ sem precedentes e desempenha uma modificagiao abrupta nos vinculos primarios entre
a pessoa que exerce o cuidado familiar e aquela que o recebe. O cuidado, por si mesmo, nao
deve ser visto como uma categoria monolitica em que a via “cuidador-cuidado” se
desenvolve em um dnico sentido, de modo verticalizado. Tampouco ¢é possivel dizer que a
relagao se estabelece horizontalmente, e que estas posi¢des nao suturam hierarquias sociais,
culturais e/ou morais. Em “The Soul of Care: the moral education of a husband and a doctor”, o
psiquiatra e antropélogo social norte-americano Arthur Kleinman (2019) avalia aspectos do
care que abrangem sua propria experiéncia na clinica, como médico psiquiatra, e sua
experiéncia como marido e cuidador, apo6s o diagnéstico de Alzheimer de inicio precoce de
sua esposa Joan. A partir de uma sofisticada e sensivel etnografia, constituida durante o
processo no qual passou a cuidar de Joan, Kleinman (2019) aponta para os limites da
medicina, descrevendo, ainda, os problemas que nossa sociedade enfrenta a medida que a

tecnologia médica avanga e o custo dos cuidados de saude dispara.

Estas questdes postas por Kleinman (2019), sao inerentes a realidade das politicas de
saude nos Estados Unidos. E, decerto, também ajudam a compreender e a explicar algo que
se mantém inalterado desde a epidemia de HIV-AIDS, ao menos. Isto é, e como observado

por mim em diversos contextos desta tese a realidade estadunidense, a auséncia de uma
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politica publica comum e de estratégias e agOes pactuadas a nivel do Estado tocantes ao
oferecimento de suporte médico, social e psicolégico a familias e pessoas atingidas por
doencas cronicas transmissiveis e doengas cronicas nao-transmissiveis, e a seus cuidadorxs
familiares e informais. A respeito dxs cuidadorxs, a propésito, e somente nos EUA, estes

aglutinam mais de cinquenta milhoes de pessoas atualmente.

Segundo Kleinman (2019), nossas experiéncias emocionais, continuamente geridas e
inspecionadas durante o percurso de adoecimento de algum familiar e/ou amigo préximo,
sao também uma forma mais ou menos explicita de controle social. Nao ha lugar, portanto,
para o medo, para a desestabilizagao, para a renuncia, ou para as fraquezas. Isto ndo quer
dizer que ndo sintamos € expressemos esses sentimentos, com certa frequéncia, ao cuidar de
uma pessoa que amamos ¢ pela qual temos profunda relagdo e dependéncia emocional.
Cuidar, estar “presente” por alguém que precisa de nds, mostrar bondade e oferecer amparo
sa0 experiéncias emocionais igualmente constituidas por expectativas sociais e morais. Isso
esta menos relacionado a uma classificagio simplista de que sejam meramente ruins e
emocionalmente confusas, do que socialmente complexas. Essa complexidade, ainda de
acordo com Kleinman (2019), é produzida socialmente na relagdo que se cria precisamente

por meio dos vinculos. E a partir dos vinculos pode adquirir novos significados e sentidos.

Este argumento, em primeiro lugar, nos ajuda a compreender que estas relagoes de
cuidado, para além da caracteristica de reciprocidade e solidariedade enfaticamente
mobilizadas por Karen, Marianita e Florence, sio também um ponto de vulnerabilidade
compartilhado. Maior ou menor, a depender da situagdo, o ponto de vulnerabilidade ¢é
comumente explicitado pela auséncia de suporte da parte destas maes, quer seja em
consequéncia do estigma social da doenca, que pode levar a perda de apoio familiar e das
redes mais préximas constituidas por amigos e colegas, quer seja por privagoes e limitagdes
culturais, relativas a barreiras idiomaticas, por exemplo. Em todos os casos, hda também o
fenémeno nao dito, mas eloquente, da auséncia de politicas sociais e de saude da parte do
Estado. Em um contexto fracionado por grupos filantrépicos e pela urgéncia de assisténcia
basica direcionada a homossexuais mais velhos e cuidadores/as, reside o sentido sociolégico

da ecologia da auséncia.

A formagao de grupos de suporte, tais como o Mothers’ Group, qual seja, exemplifica
um tipo de articulagao operacionalizada entre a demanda por cuidado e amparo, e redes de
solidariedade que se estabeleceram em meio a histérias sobre pessoas que haviam sido

acometidas pela AIDS, ou que cuidavam de pessoas proximas, familiares e amigxs. Menos
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como um desdobramento heroico ou revolucionario, a leitura a respeito da formagao destes
grupos e coalizOes deve passar pela constatagao de que sua urgéncia se deveu aos anseios e
necessidades, colocadas a margem dos sistemas e das a¢Oes em saide, a nivel das politicas de
AIDS, incipientes a época. Enquanto as histérias das maes também ilustram as historias de
pessoas distintas lidando com um mesmo agravo de saide, as historias sobre o cuidado
também ponderam nuancas e gradagoes no adoecimento provocado pela AIDS. Em todos
os casos, evidentemente, havia um medo comum. O medo nao apenas produzido por uma
doenga virtualmente mortal, mas sobre suas intercorréncias na vida social quotidiana. Em
muitos casos, inclusive, as dinamicas de cuidado operavam por meio de um siléncio
compartilhado. Como vimos, por exemplo, no caso de Tiby, mae de Karen Solomon, a
experiéncia com a AIDS impelia um tipo de manejo particular, tanto da parte de Karen
quanto de Tiby. E este estava menos relacionado aos desafios postos pelas limitagdes fisicas

e psiquicas, do que sobre o proprio manejo do segredo, do siléncio e da auséncia.

A dinamica do segredo e do siléncio, por muito tempo, e ainda no presente, é parte

fundamental das experiéncias sobre descobrir-se “HIV-positivo”, ou ter confirmado um

>
quadro mais geral de AIDS. E isto requer uma dupla sobrecarga, por principio. A sobrecarga
de lidar com uma doenga factualmente grave, e com um impacto sdcioemocional constante
causado pela progressiva dependéncia e demanda pelo de cuidado em si. E, por conseguinte,
mas nao menos importante, a sobrecarga em silenciar o processo e gerir o segredo — de
maneira especial, no préprio nucleo familiar. A auséncia, como o terceiro fragmento desta
ecologia, pode ser alocada na dimensao macrossociologica em saide, cuja falta de politicas e
de suporte/apoio nas instancias e 6rgaos oficiais publicos de saude, produziu um tipo de
cidadania incompleta e uma experiéncia com a doenga altamente individualizante e povoada
por vulnerabilidades™’. Sobre este aspecto macrossociolégico, a entrevista obtida a partir da
interacdo com Marie C. Nazon, a seguir, permite verificar os desafios enfrentados pela
gerontologia social, sob a perspectiva das agdes diretas sobre o care e dos profissionais com

os quais teve contato no Brookdale Center on Aging, tendo como pano de fundo a dimensao da

auséncia de politicas direcionadas a pessoas mais velhas, homossexuais e aquelas acometidas

pela AIDS.

259 A respeito disso, consultar Petryna (2002), “Life Exposed: biological citigens after Chernoby!”, Franklin (2005),
“Stem Cells R US:: emergente life forms and the global biological”. Sob a perspectiva brasileira no contexto da epidemia
de HIV-AIDS, e como contraponto, ver Pelucio (2009), “Abjecao e Desejo: uma etnografia travesti sobre o modelo
preventivo de aids”.
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Marie C. Nazon,

Fonte: Marie C. Nazon.
Pandemicities archive. 2020.

All rights reserved.

Comegamos por volta de 1989 no Brookdale Center on Aging, a agéncia para
a qual trabalhava. Comec¢amos a olhar para este problema. A forga-tarefa foi
instituida em 1990 e foi a primeira desse tipo a olhar para essa questdo.
Brookdale fez muito treinamento no campo do envelhecimento e as pessoas
vinham até ndés no campo do envelhecimento dizendo que estio vendo
pessoas com AIDS, ou as institui¢des de cuidados de longa permanéncia estio
admitindo pessoas com AIDS e perguntando o que deveriam fazer a respeito.

Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of
Women in America, PC320431. Tradugio Livre.

Meu primeiro encontro com Marie Nazon foi, por assim dizer, imprevisto. No momento em
que buscava informagdes sobre pessoas que poderiam ter participado das a¢cbes promovidas
pelo Mothers’ Group e pelo PWAC, a partir dos arquivos de Florence Rush, na Schlesinger,
me deparei com algumas cartas escritas por Marie Nazon, no comego da década de 1990.
Conforme discuti em outro momento, Marie Nazon é uma assistente social, e esteve

vinculada ao Brookdale Center on Aging of Hunter College nos anos 1990.
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Durante seis meses, aproximadamente, permaneci analisando os arquivos
documentados por Florence Rush, no Harvard Radcliffe Institute for Advanced Research. Em
dezembro de 2019, embarquei na primeira viagem de campo. Tomei o trem de Cambridge a
Nova York, e cheguei a New York Public Library. Naquele momento, me interessava saber
mais informagdes a respeito da edi¢ao de janeiro de 1996 da revista News/ine, na qual o tema
da velhice, envelhecimento, homossexualidade e HIV-AIDS apareceram pela primeira vez.
De maneira particular, sobre se haveria algum material disponivel do Brookdale Center on Aging

relativo a incursao de discussdes gerontolégicas focalizando em homossexualidade, care, etc.

A NYPL possui um vasto acervo que documenta a histéria local e nacional do
PWAC. De tal modo, encontrar a edi¢ao completa de janeiro de 1996 da News/ine nao foi um
desafio. Esta facilidade com que pude obter os arquivos deve ser creditada, especialmente, a
Tal Nadan, Reference Archivist vinculado ao The Brooke Russell Astor Reading Room for Rare Books
and Manuscripts. As paginas que faltavam ao arquivo de Florence Rush, na Schlesinger, em
Harvard, foram recuperadas por mim nesta visita. Da pagina 27 a pagina 30, havia uma
entrevista na integra de Marie Nazon, cujo conteido expunha a interface com as questoes
sociais e de saide referentes a epidemia de HIV-AIDS produzidas pelo Brookdale Center on

Aging, em um amplo didlogo com a gerontologia social®”.

Tivemos que ir para a prancheta e aprender sobre a AIDS e nos
tornarmos especialistas nessa area. O que fizemos foi reunir pessoas
de ambas as redes, no campo do envelhecimento e no campo da AIDS,
para conversar sobre os problemas. Dessa reunido, foi realizada a
primeira  conferéncia  sobre  AIDS, homossexualidade e
envelhecimento, e a Forca-Tarefa nasceu. Basicamente, o foco da
Forca-Tarefa é aumentar a consciéncia de que a AIDS também ¢ uma
questdo do envelhecimento, porque é uma area que ha muito tempo
foi ignorada — inclusive nos debates sobre homossexualidade. Em
segundo lugar, estd sendo desenvolvida uma agenda comum entre as
pessoas que estdo no campo da AIDS e as pessoas no campo do
envelhecimento. E temos muitas semelhangas em termos de que
ambos os grupos estio sendo discriminados e estigmatizados. Além
disso, existe um problema comum de dificuldade financeira. Ao reunir
os dois esforcos, podemos trabalhar juntos e nao ser competitivos.

260 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096, T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.

AIDS bereavement notes, 1992. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096; T-

352; Vt-160, 1.1. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced
Study.
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Queremos trocar informagdes, nés no campo do envelhecimento
aprendendo sobre a rede da AIDS, e aqueles no campo da AIDS
aprendendo sobre a rede do envelhecimento. Por ultimo, ¢ a defesa
pela aplicacao de politicas, educagio e treinamento que nos fortalece.
O passado era basicamente voltado a estratégias de educagao. Fizemos
varios semindrios sobtre AIDS, homossexualidade e envelhecimento
para profissionais e idosos. Um dos nossos principais alvos sao os
profissionais porque sdo eles que estdo em contato com essas pessoas
e precisam de treinamento. Em outubro de 1995, realizamos nossa
primeira conferéncia nacional sobre AIDS e envelhecimento, e cerca
de 15 estados estiveram representados. Nessa conferéncia, um grupo
em Londres ouviu falar de nosso trabalho. Eles estavam fazendo uma
conferéncia sobre AIDS e envelhecimento e nos convidaram para
falar. Digo isso, para apontar que se trata de uma questao internacional,
mas aqui estamos enfrentando adversidades piores, pois as politicas de
saude ndo sao concebidas e totalmente inseridas em uma agenda
publica.

Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the
History of Womsen in America, PC320431. Traducio Livre.

Conforme a entrevista, em primeiro lugar, Nazon aponta que o Brookdale Center on
Aging — institui¢ao na qual era assistente social na década de 1990 —, nao estava vinculado as
discussoes sobre HIV-AIDS desde o inicio. Assim, tais discussoes foram produzidas com
base em uma espécie de alinhamento entre as agoes do PWAC e aquelas da vertente em
gerontologia, ja estabelecidas pelo centro. Da primeira reuniao do grupo, foi originada o
plano da primeira conferéncia sobre AIDS, homossexualidade e envelhecimento, cuja
composicao foi heterogénea, envolvendo assistentes sociais e especialistas em gerontologia,
médicos, terapeutas ocupacionais, advogados, pessoas vinculadas ao movimento social,
educadores, agentes comunitarios, etc. Nao era, portanto, uma agenda somente cientifica —
compreendendo ciéncia como a produgao de pesquisa empirica sobre determinado tema. A
agenda refletia um esforgo interdisciplinar, debatida em um contexto multiprofissional e

inserida em estratégias mais pragmaticas de atuagao direta com a comunidade afetada.

Um dos pontos destacados por Marie Nazon — e que explica o motivo da inser¢ao
destes temas sobre IST's no centro — esteve relacionado, em segundo lugar, a agenda comum

entre os profissionais e ativistas que estavam no campo do envelhecimento e da AIDS*!.

261 Florence Rush Archive. Harvard University. AIDS mothet’s group meeting transcripts, August 16-October 4,
1988. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096, T-352; Vt-160, 1.6.
Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced Study.
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Havia, segundo ela, muitas semelhangas em termos de que ambos os grupos estavam sendo
discriminados e estigmatizados. Além disso, Nazon ressaltou que ambos os grupos lidavam
com dificuldades financeiras originadas de processos patolégicos diversos, como
medicamentos e tratamentos farmacolégicos para processos comuns de comorbidade e
adoecimento. E, no caso da AIDS, com terapias experimentais caras, € tratamentos que iam
de produtos farmacolégicos até aqueles de natureza fitoterapica. Nazon reconheceu, no
contexto das politicas de saude estadunidenses, o ponto critico e urgente da concatenacao
das problematicas gerontolégicas e da AIDS, evidenciando que, nos Estados Unidos, as
adversidades eram ainda mais graves devido a inexisténcia de uma agenda coletiva em saudde,
“I say this to point out that this is an international issue, but here we are facing worse adversities as health

politics are not conceived and fully inserted in a public agenda”.

A respeito dos problemas e dificuldades sobre lidar com a comunidade mais velha e

com os temas relacionados a AIDS, a assistente social produziu um relato enfatico.

Alguns dos problemas que temos ¢ trazer mais da rede de AIDS. Eu
diria que dentro de nossas reunibes, ¢ geralmente temos uma boa
participagdo nas reunides da forca-tarefa, ¢ mais predominantemente
pessoas da comunidade de idosos. O que suspeito é que as pessoas que
chegam aos setvicos de envelhecimento se sentem talvez mais
confortaveis, a sua presenca ¢ mais sentida nos servicos de
envelhecimento. A outra coisa nio ¢ tanto que os servicos de AIDS
sejam insensfveis ao problema, mas acho que eles estdo
sobrecarregados com a populagio mais jovem, que ¢ desafiadoramente
mais afetada. Além disso, quando vocé olha para o fluxo de
financiamento, eles dizem que minorias, criancas, adolescentes,
mulheres e idosos nio sio mencionados de forma alguma. Eles tém
que ir para onde esta o dinheiro. Interessante dizer que, na conferéncia,
eu fiz uma pesquisa e tinhamos um bom nimero de agéncias de AIDS
la. E isso foi porque eu fiz muitos trabalhos de evangelismo dentro da
comunidade de AIDS. Mas sempre foi uma luta trazé-los a consciéncia.
Assim que falamos sobre as estatisticas, as necessidades e a falta de
servicos, eles dizem: “Sim, ¢ algo que precisamos dar uma olhada”.

Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the
History of Womsen in America, PC320431. Traducio Livre.

Nazon, em seu relato, expde que as aliangas entre as agoes dos coletivos e grupos em
saude e aqueles inseridos em redes filantrépicas de HIV-AIDS nio eram imediatamente

reciprocas as demandas gerontoldgicas. Apesar de a participacao nestes grupos, segundo seu
b
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relato, ser esmagadoramente composta por pessoas mais velhas e consideradas idosas, o
problema da contaminagio pelo HIV nas comunidades mais jovens tornava o impacto da
epidemia mais grave, pois havia uma percepgao socialmente distinta sobre a morte de sujeitos
mais velhos, considerados idosos e em idades avangadas, e os jovens. Segundo ela, havia
ainda problemas de reconhecimento, pois a prépria categoria “‘minorias sociais” — que passou
a designar as estratégias de recrutamento e selecio para novas drogas para a AIDS e outras
doengas pelo NIH, ap6s 1991 — nido enquadrava criangas, adolescentes, mulheres e idosos
em suas diretivas e protocolos de amostragem para a pesquisa clinica. Provocativamente, e

destacando o interesse, de fundo, economico nas politicas de adoecimento por HIV-AIDS,

Nazon advertiu: “eles tém de ir onde o dinbeiro estd™****%

A respeito das necessidades mais urgentes de sujeitos homossexuais mais velhos e

idosos convivendo com a AIDS, a assistente social explicita:

Existem varios. Em primeiro lugar, pessoas mais velhas — incluindo
homossexuais mais velhos — raramente sio admitidas em ensaios
clinicos. Ndo temos dados suficientes sobre esta populagdo. Tem
havido especulagdo de que pessoas mais velhas morrem mais rdpido
por causa do processo de envelhecimento, ou talvez seja porque foram
diagnosticadas tarde. Na verdade, ndo ha pesquisas suficientes por af,
para nos dizer alguma coisa, em termos de epidemiologia. Precisamos
fazer mais pesquisas. Os idosos enfrentam muitos problemas de saude
que sdo uma parte normal do processo de envelhecimento, como
hipertensio, pressio alta, etc. Nao sabemos como os medicamentos
para essas condicdes interagem com os medicamentos para
AIDS/HIV. Nio ha informagdes sobre isso. E, entdo, ha apenas uma
falta geral de servigos. Especialmente para cuidadores. O numero de
idosos cuidando de pessoas com AIDS ¢ provavelmente maior do que
o numero de idosos que realmente tém AIDS. Portanto, ha uma
necessidade de grupos de apoio e servicos para idosos com AIDS e
cuidadores de idosos. Também ¢é necessario que a midia reconhega que
isso ¢ um problema. Vocé nio vé nenhum cartaz ou anuncio
mostrando pessoas idosas com AIDS. Consequentemente, as pessoas
mais velhas ndo se veem representadas, entdo nio pensam que sio

suscetiveis.

262 AIDS published [articles by Florence Rush], 1988-1996. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-
1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.9. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe
Institute for Advanced Study.
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Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the
History of Women in America, PC320431. Tradugao Livre.

Ainda em analise sobre as inconsisténcias da categoria “minorias sociais” as pesquisas
biomédicas, Marie Nazon avalia que, pessoas mais velhas — incluindo homossexuais velhos
e idosos —, raramente sio admitidos em ensaios clinicos. E a auséncia de dados sobte as
possibilidades de tratamento nesta populagio tornava o conhecimento a respeito
praticamente inexistente. Segundo sua fala, havia especulacdes de que pessoas mais velhas
morreriam mais rapido por causa do processo de envelhecimento, ou talvez pelo diagnéstico
tardio. Porém, conforme observa, nio havia pesquisas suficientes sobre os efeitos das
terapias em pessoas mais velhas, em termos de sobrevida e da propria epidemiologia da
doenga. A questao, por exemplo, das comorbidades, é um ponto de destacado em sua fala.
E isso, talvez, devesse ser suficiente para iluminar a urgéncia de pesquisas com estes

segrnentos.

Por outro lado, e de modo nao menos importante, esta o trabalho das pessoas que
se dedicam a cuidar daquelas pessoas acometidas pela doenca. Essa questio, ainda mais
invisivel a época, apontava para os/as cuidadores/as formais e informais — em sua maiotia,
mulheres. Nazon descreve que, provavelmente, o nimero de pessoas idosas cuidando de
pacientes com AIDS poderia ser, inclusive, até maior do que o nimero de idosos que
realmente foram contaminados e desenvolveram um tipo grave de imunodeficiéncia. O papel
da midia, e dos servi¢os de saude, por exemplo, tem caminhado na dire¢dao oposta, segundo
a assistente social, ao enfatizar e privilegiar apenas como o cerne das a¢des e das campanhas

homens jovens homossexuais®*.

Sobre a percepgao geral da doenga na populagao mais velha e idosa com a qual teve

contato, Nazon pondera:

Bem, tenho feito esse trabalho desde 1990 e devo dizer que vi algumas
mudancas. No inicio, havia muitos conceitos errados sobre a AIDS em
geral. Uma pessoa me disse que estava com medo de entrar na piscina
comunitaria por causa do medo de transmissao. Mas a medida que
fazemos mais divulgacio e educacio, estou ouvindo coisas diferentes.

Quando vamos para os centros de idosos, eles ficam muito ansiosos

264 AIDS published [articles by Florence Rush], 1988-1996. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-
1996 (bulk), MC 1096; T-352; Vt-160, 1.9. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe
Institute for Advanced Study.
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para ouvir e falar sobre isso. Outra coisa ¢, por exemplo, quando
distribuimos preservativos, muitas pessoas mais velhas os pegam e
dizem: “Vou dar para as criancas do meu quarteirdo, ou para minha
neta”. Frequentemente, eles se consideram educadores dos jovens. E
essa ¢ uma funcdo que precisa ser desenvolvida. Os jovens podem
definitivamente aprender com a popula¢do mais velha. Ainda existe
um percentual significativo de idosos que nido tomam os cuidados
necessarios, principalmente as mulheres, no uso do preservativo, e sao
mais suscetiveis a infecc¢do, pois ja passaram da idade fértil e ndo
precisam se preocupar com engravidar. Ainda ha essa percepcao de
que é uma doenga de jovem e, no entanto, se vocé é sexualmente ativo,
vocé pode estar em risco. Enquanto as coisas estio mudando, ainda ha
muito a ser feito.

U 0cé pode nos contar sobre a demografia e a diversidade da populaco idosa?

O que vejo é, com os cuidadores, que afeta populagdes minoritarias
em um grau maior, mas ¢ realmente generalizado. Os idosos com
AIDS, embora eu nio tenha estatisticas, sio predominantemente gays,
mas isso esta mudando, em parte porque o contato heterossexual entre
os idosos estda aumentando rapidamente — especialmente porque

existem novas drogas para estimular homens e mulheres mais velhos.

Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the
History of Womsen in America, PC320431. Traducio Livre.

Nazon reconhece algumas mudancas desde que se vinculou ao Brookdale Center on
Aging, em 1990. No come¢o da epidemia, havia muitos conceitos problematicos e
discriminatérios a respeito da AIDS. E sua explicagao para a gradativa melhora na percepcao
da doenga deve-se as a¢oes de educagao e conscientizagio produzidas ao longo dos anos,
mesmo que ainda insuficientes, e altamente contestadas por grupos conservadores e

fundamentalistas.

Nas institui¢oes de longa permanéncia que visitou, a comunidade mais velha sempre
parecia ansiosa em ouvir e falar sobre a AIDS. Na comunidade de idosos heterossexuais, o
numero de contaminag¢des havia aumentado de maneira veloz, contudo os dados oficiais que

poderiam iluminar estes indicadores eram inexistentes®®

. A respeito disso, Nazon considera
que o incentivo desmedido ao sexo pela gerontologia, com o advento de novas drogas
sexualmente estimulantes e a formac¢ao de um mercado para este publico, criou um novo

grupo altamente vulneravel as infecgoes, e que se contamina de maneira mais rapida.

265 AIDS published [atticles by Florence Rush], 1988-1996. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-
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Principalmente, entre mulheres que ja passaram do perfodo fértil, devido a supressio do
preservativo. No caso de homens homossexuais mais velhos e idosos, a assistente social
advertiu que as notifica¢des de novas infec¢oes eram ainda mais frequentes, uma vez que as
acoes de conscientizagao e preven¢io do NIH ou nio tém o alcance desejado, ou estio
voltadas esmagadoramente ao segmento homossexual mais jovem, quando nao se centram
apenas ao discurso biogerontolégico corrente do estimulo a pratica sexual em idades

avangadas como imperativo a qualidade de vida entre sujeitos heterossexuais.

Isso realmente dialoga com o mito de que pessoas mais velbas nao fazem sexo. Outro mito
¢ que pessoas mais velbas nao usam drogas endovenosas. V'océ pode nos falar sobre

estatisticas em relagdo as rotas de transmissao?

Em 1990, o principal meio de transmissdo era o contato homossexual,
que nido mudou, seguido por transfusdes de sangue, contato
heterossexual e uso de drogas injetaveis. Hoje, 0 modo secundario de
transmissdo ¢ o uso de drogas injetiveis e transfusdes de sangue,
seguido pelo contato heterossexual. Portanto, o uso de drogas
injetaveis aumentou. Para pessoas com mais de 60 anos, o contato
heterossexual e a transfusdo de sangue sdo a via secundaria. De acordo
com relatérios que li, o contato heterossexual esta aumentando mais
rapido entre pessoas mais velhas e homossexuais mais velhos do que
no resto da populagdo. Muito disso tem a ver com sexo desprotegido.
Um relatério recente descobriu que os idosos estio na mesma
categoria de tisco que os jovens. Eles sio menos propensos a usat
preservativos e menos propensos a serem testados. E entdo, o que isso
quer dizer é que as pessoas mais velhas estio fazendo sexo e tomando
drogas sem os devidos cuidados.

O trabalho que fago é com as redes de envelhecimento e de AIDS. O
que tento fazer é reunir os dois grupos para trabalhar esta questio,
apresentar algumas solugoes e servicos e sensibilizar. As redes de AIDS
nao podem fazer isso sozinhas, ¢ nem mesmo as redes em
gerontologia. Temos tido muito sucesso em termos de fornecimento
de materiais educacionais — lancamos um video e ha um livro sendo
lancado — mas ha mais a ser feito. Em geral, o que quero transmitir as
pessoas ¢ que a AIDS também ¢é um problema do envelhecimento e
que, dentro de suas proprias agéncias, elas devem considerar que as
pessoas mais velhas sdo suscetiveis.

Florence Rush Archive. Hatvard University, Schlesinger Library on the
History of Women in America, PC320431.
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Sobre seu trabalho no Brookdale Center on Aging, Marie Nazon o situou como um
ponto de intersec¢ao entre as redes de HIV-AIDS com as de envelhecimento. Assim,
segundo a assistente social, o trabalho consistiu em costurar as discussoes e iniciativas das
duas redes, pois sozinhas elas ndo conseguiriam lidar com as questoes, por um lado, que
afetavam as comunidades mais velhas; e, por outro, as comunidades atingidas pelo HIV-
AIDS. Os materiais educativos foram um meio proficuo para a dissemina¢ao do que vinha
sendo produzido nas duas redes — ie., videos, livros, folders, etc. Ainda a respeito desta
intersec¢ao, Marie Nazon finaliza, “Em geral, o gue quero transmitir as pessoas é que a AIDS tanbém
¢ um problema do envelhecimento e que, dentro de suas priprias agéncias, elas devem considerar que os idosos

sao suscetiveis” >,
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Consideragoes finais

Esta tese explorou sociologicamente as continuidades e rupturas das pesquisas sobre
homossexualidade e envelhecimento de 1970 a 2018. Especificamente, interroga como as
ciéncias (bio)gerontolégicas representaram a homossexualidade sob o prisma analitico
“inclusao-diferenca”. Esse prisma, denominado “paradigma inclusdo-diferenca”, foi
cristalizado principalmente na década de 1990 em politicas de pesquisa envolvendo
financiamento, recrutamento e selecao de populagdes para estudos experimentais de tipo
randomizado nos Estados Unidos. Isto ¢, quando houve a inclusio dos chamados “grupos
especiais” em pesquisas clinicas financiadas pelo National Institute of Health, e categorias
sociolégicas foram (re)incorporadas aos estudos sob a forma de imperativos tanto politicos

quanto epidemiologicos.

Os resultados atestam, em primeiro lugar, que as representacGes da
homossexualidade na (bio)gerontologia foram clivadas pelo panico sexual causado pela
epidemia de HIV/AIDS nas décadas de 1980 e 1990. Em segundo lugar, permitiram
visualizar como o discurso pela inclusdo se constituiu em associagao ao da diferenca, nao
necessariamente provendo um vocabulario mais positivo a pessoas demarcadas socialmente
como parte dos “grupos especais”. Neste contexto, este estudo também examinou a
centralidade adquirida pela “linguagem da patologia” durante o periodo mais mortal da
epidemia de HIV-AIDS — 1981 a 2000 —, confirmando nio apenas seus contornos

desctritivos, mas normativos.

A linguagem da patologia, formada durante a AIDS, conforme os dados provam,
esteve intimamente vinculada a discursos moralizantes, mesmo apds a disponibilizacio
comercial da Terapia Antirretroviral Altamente Ativa (HAART), em 1996. Enquanto “high
risk”, “gay men”, “MSM”, “person with AIDS” e “anal’ sincretizavam e respondiam aos
enquadramentos de género e sexualidade ja conhecidos produzidos pelas ciéncias
biomédicas, outros processos de estigmatizagdo seguiram uma tendéncia historicamente

desconhecida na (bio)gerontologia.

No contexto dos dados empiricos produzidos, esta tese também produziu uma
espécie de reconstituigao historica, dos primeiros movimentos de alinhamento entre as redes
de HIV-AIDS e a gerontologia social, na cidade de Nova York. A partir de pesquisa

documental nos arquivos da assistente social e feminista Florence Rush — recém
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disponibilizados pela biblioteca Arthur and Elizabeth Schlesinger, na Universidade de
Harvard —, o estudo se beneficiou de informagoes histéricas documentadas por Rush. E,
portanto, sistematizadas em dados empiricos que atestam para aquilo que denominei como
uma “ecologia da auséncia”, na qual sujeitos homossexuais mais velhos, maiormente,
encontravam-se alijados de politicas de saude arregimentadas pelo National Institute of Heath e
pelo National Institute of Aging. Em contextos metropolitanos e mais remotos, as a¢des de
filantropia em gerontologia foram indispensaveis. E, apesar de satisfatorias, estas agoes

suturaram as desigualdades da ecologia formada entre Estado, mercado e sociedade.

Em Nova York, cidade na qual Rush atuou de maneira permanente com o Mothers’
Group, ha licGes e informacdes a serem apreendidas a respeito daquilo que denomino como
a relagao da anséncia. Nesta intricada relagio, que se sedimenta a uma ecologia estabelecida entre
o HEstado, o mercado e, de modo controverso, a sociedade, as respostas as demandas por
cuidado e atengdo gerontolégica observadas permaneceram associadas a questoes
individuais. Ou seja, ¢ a despeito de o movimento abarcar dezenas de milhares de sujeitos —
como maes cuidadoras em idades avancadas, homossexuais mais velhos, usuarios de drogas
endovenosas, moradores de rua, imigrantes, etc. —, as agdes mantiveram uma resisténcia a
institucionaliza¢ao, permanecendo fragmentadas a nivel social, como empreendimentos, no
limite, bem-vistos de assisténcia, porém apartados das produgbes académicas na
biogerontologia, detalhadamente apresentadas nos capitulos III e IV. Como parte da
pesquisa desenvolvida nos Estados Unidos, e em analise a sec¢ao de Obituarios da AIDS —
a partir de mais de cinco mil registros de 6bitos coletados das edi¢oes do Bay Area Reporter,
de 1982 a 2000 —, esta pesquisa produziu informagoes originais que permitiram saber como
os Obitos também recrudesceram um vocabulario epidemiolégico que concebeu uma
“profilaxia de mortalidade” baseada em descri¢oes racializantes, para além daquelas

orientadas por estigmas baseados em género e sexualidade, sob diferentes coortes etarias.

Explorando sociologicamente esta relagao de auséncia, a tese também demonstrou
que as produgdes biogerontologicas sobre homossexualidade — precisamente emergentes no
contexto do panico sexual da epidemia HIV-AIDS e durante o movimento por ampliagao e
revisdo dos protocolos de recrutamento e selecio em saude vigentes até 1991, a nivel do
NIH — nio se converteram em a¢Oes diretas para os sujeitos. Sequer foram recipientes para
politicas macrossociolégicas para a populacgio mais velha — e, em termos juridicos,

consideradas idosas — diretamente afetadas pela epidemia.
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Concretamente, a andlise sobre a “ecologia da auséncia” originou dois argumentos
complementares: (a) o primeiro, e ja em vias de debate desde o Capitulo II, explicitou a recusa
em caracterizar a AIDS sob uma percepg¢ao coletiva de satude, justificada pela formagao de
categorias epidemioldgicas que restringiam e segmentavam as infec¢oes a “MSM” e “PWA”;
(b) o segundo, por meio da pesquisa documental desenvolvida nos arquivos de Florence
Rush, atesta uma espécie de cisao em relagio a (bio)gerontologia, na qual o ramo da
gerontologia social passa a ser visto como um campo alinhado a agoes de filantropia e ao care
(portanto, menos reconhecida enquanto uma disciplina cientifica, do que como um campo
programatico de atuagdo assistencial, povoado por assistentes sociais especialistas em temas

da velhice/envelhecimento, técnicos e profissionais nao-médicos).

A vertente da gerontologia social, neste periodo, nao era apenas um campo pouco
institucionalizado academicamente, em relagao a (bio)gerontologia, sendo mais reconhecida
pela profissionalizagao de cuidadores formais e familiares, responsaveis pelo manejo de
pacientes e pessoas acometidas por doengas cronicas nao-transmissiveis, como deméncias,
Parkinson, Alzheimer, etc. Ainda no presente, ¢ um campo que concentra parcos recursos, €
dispée de menos autoridade cientifica em relagao as disciplinas hegemonicas em saude, que
configuram as ciéncias biogerontoldgicas — i.e., medicina, geriatria, epidemiologia, psiquiatria,

patologia, etc.

Dessa forma, as questdes relativas a AIDS e a homossexualidade adentram no campo
da gerontologia social de modo menos delimitado ao estudo das doengas em suas
manifesta¢oes biologicas, ou a partir de um exercicio de universalizar o estudo dos agravos
decorrentes da imunodeficiéncia adquirida. Antes pelo seu aspecto programatico envolvendo

o care, a formacio de cuidadoras®’

, a0 amparo direto de pessoas e familiares afetados pela
doenca, bem como a formacao de redes de suporte e beneficéncia para o oferecimento de
terapias antirretrovirais, ao custeamento de servi¢os hospitalares e outros beneficios com

base em doac¢des individuais.

Nesta ecologia da auséncia, ha uma dependéncia de organizagdes sociais sem fins
lucrativos. E, em contexto estadunidense, tanto os termos e proposi¢des epidemiologicas se
normatizaram socialmente, a0 menos em parte, entre grupos diretamente afetados e

expostos, que passaram a se reconhecer e a se autodescrever a partir de categorias

267 AIDS bereavement notes, 1992. Papers of Florence Rush, 1941-2008 (inclusive), 1971-1996 (bulk), MC 1096;
T-352; Vt-160, 1.1. Schlesinger Library on the History of Women in America, Radcliffe Institute for Advanced
Study.

247



epidemioldgicas, quanto as hibridizaram em agendas coletivas a fim de dar visibilidade a
problemas comuns enfrentados. A formagao do sentido de importancia e urgéncia social das
questdes de HIV-AIDS e envelhecimento passou, deste modo, pelo concatenamento de
biomatrcadores de género, sexualidade e saude (como “MSM/HSH”, “risk”, “cancer” e
“PW.A"), a um modelo de identidade cientificamente disseminado, o do “paciente universal

com HIV-AIDS”.

A despeito deste movimento na biogerontologia, e de sua efetividade em reconhecer
um agravo coletivo e o situar estrategicamente entre sexualidades nao-heterossexuais
segundo o critério etario, a tendéncia em patologizar comportamentos a partir de
biomarcadores de identidade regulados por uma linguagem epidemiolégica se constitui como
o epicentro de demarcagdes racializantes e sexistas. E essa tendéncia se confirma quando,
por exemplo, se analisa a formagao dos grupos de apoio e suporte, provenientes de coalizdes
entre o ativismo da AIDS e a gerontologia social — com destaque para as iniciativas
reconhecidas como menos cientificas e institucionalizadas, circunscritas sobretudo ao servico
social e a trabalhos que poderiam ser enquadrados como voluntarios, de caridade ou

filantrépicos.

Neste contexto, formou-se um tipo de biossocialidade cujo objetivo consistia em
classificar e coletivizar, inicialmente, o Sarcoma de Kaposi sob um status somatico comum, por
meio de agrupamentos biossociais que respondiam a demandas simultaneamente cientificas,
politicas e morais por enquadramento e categorizag¢ao de praticas sexuais e afetivas nao-
normativas. Ou seja, um status somatico partilhado entre sujeitos diretamente afetados pela
AIDS, algados a grupo de risco durante o perfodo mais letal da doenga — i.e., homens
homossexuais, em diversas faixas-etarias. O conceito de biossocialidade, proposto pelo
socidlogo Paul Rabinow (1996), como observamos, permite compreender tais agrupamentos
biossociais e sua consequente permeabilidade a disciplinas cientificas relativamente mais
recentes a época, nas ciéncias biomédicas. A biogerontologia, como uma disciplina cientifica
de fronteira entre as ciéncias biologicas e médicas, conforme discutimos, se mostrou
receptiva a incorporacao das narrativas sobre adoecimento e a correlacdo entre Sarcoma de

Kaposi, alteragbes cutaneas e (homo)sexualidade.

Seguindo as proposi¢coes de Rabinow (1996), argumentei que tal agrupamento
biossocial promoveu uma ética individualizadora a medida que as pessoas passaram a
moderar suas relacOes e a identificar potenciais riscos, CONsigo mesmas € com seus parceiros,

em uma linguagem modelada por uma individualidade somatica. Igualmente, imagens
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detalhadas de pessoas adoecendo por infecgdes oportunistas, por outros tipos de canceres,
pneumonia e até mesmo por condigdes patoldgicas pregressas, segundo as principals causas
de morte documentadas anteriormente, criaram um principio coletivo cristalizado na imagem
do paciente com Sarcoma de Kaposi, tanto na biogerontologia quanto na biomedicina. Esta
imagem, por meio de agregacOes discursivas, estilisticas e pelo proprio agrupamento
biossocial que lhe foi caracteristico, formou um dos modelos representacionais e simboélicos
mais disseminados da AIDS até fins da década de 1990 — o modelo epidemioldgico em cluster,
do homem homossexual incauto, HIV+, de faixa-etaria nido delimitada, com multiplos

parceiros.

A coletivizagao do Sarcoma de Kaposi para disciplinas e areas nao-hegemonicas —

embora ligadas as ciéncias biomédicas —, como sutura o caso em tela da produgao em

>
biogerontologia, é também o ponto de viragem para a formagao de um protétipo incompleto
de cidadania biolggica. Em primeiro lugar, a nogao de cidadania bioldggica PETRYNA, 2003) pode
ser interpretada no contexto da biogerontologia e da incorporagio dos estudos sobre
homossexualidade como um empreendimento no qual narrativas e classificagdes biolégicas
tangenciam a defini¢ao de paciente para um tipo de agravo comum — ou seja, 0 paciente com
HIV-AIDS, PWA. E a despeito de uma politica de satde comum, voltada a compreensao de
fatores de risco e de exposi¢ao de sujeitos ou populagodes, nos Estados Unidos, de modo
particular, as dinamicas de reconhecimento que organizam este principio de cidadania se
apresentaram no ambito do individuo e nao do Estado-na¢ao. Na vasta maioria da producio
em biogerontologia sobre homossexualidade, o conceito de cidadania bioligica pode ser 1util
para compreender como a demarcagao de pacientes homossexuais com HIV-AIDS nao se
manteve apenas apartada de uma politica de saide a nivel do Estado, porém, ainda, se
mostrou demasiadamente racializada e benevolente com a mitigagao de remédios sociais. Na
vida social e politica de pessoas atingidas frontalmente pela doenca, durante as décadas de
1980 e 1990, a propria ideia de cidadania se tornou carregada a um fardo de sobrevivéncia.
Populagoes e grupos reduzidos a “individuos com HIV-AIDS” aprenderam a negociar as
expectativas de sobrevivéncia e tratamento utilizando linguagem similar, sendo idéntica,

aquela cunhada por disciplinas cientificas.

Esse fato produziu novas maneiras de associag¢ao por direitos, fez penetrar categorias
médicas e clinicas da linguagem cientifica para os movimentos sociais correntes em saude —
e, em alguns casos e sob circunstancias especificas, também o inverso; assimilou e aculturou
identidades centradas em principios bio/pato-logicos, complexificando os processos

categoriais e levando a formagao de bioidentidades. Os biomarcadores de envelhecimento e
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homossexualidade produzidos pela biogerontologia sintetizam as narrativas e categorizagdes
cientificas cujas bases, de maneira enfatica, sedimentaram a linguagem patoldgica vigente
desde o periodo do panico sexual. Menos como um empreendimento coletivo, qual seja,
como um desdobramento de politicas mais abrangentes e equitativas em saude, a linguagem
patolégica forneceu novos mecanismos de especificidade, nos quais tanto o envelhecimento

quanto a homossexualidade foram ativamente inscritos no mercado das doengas cronicas.
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O grafico abaixo apresenta o Mapa Percentual da relagao entre os Termos mais utilizados

nos titulos dos artigos e a década de publicagio. Uma vez que o numero de artigos nas

décadas de 1970 e 1980 é muito reduzido, optou-se por construir 0 mapa apenas com as

demais décadas. Cabe ressaltar que, quanto mais préximo o termo da década, maior a

associa¢ao, assim como quanto mais distante, menor a associa¢ao. Logo, pode se observar

que:
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ANALISE DE ASSOCIACAO

As tabelas seguintes apresentam uma analise de associagdo entre os termos mais frequentes
nos titulos. Os valores estao entre 0 e 1, que sdo interpretados como a for¢a de associagao
entre os termos. Por exemplo, se a correlagao for igual a 1, significa que os dois termos foram
usados em conjunto em 100% dos textos, enquanto que se a correlacao for igual a 0,50, os
dois termos foram usados em conjunto em 50% dos textos.

A tabela abaixo apresenta as maiores associagdes com os termos men, hiv, sex, among e
sexual. Dessa forma, pode-se destacar que:

e As palavras mais associadas com o termo “men” foram: sex, among, china,
prevalence e hpv.

e As palavras mais associadas com o termo “hiv”’ foram: negative, positive, infected,
testing e prevention.

e As palavras mais associadas com o termo “sex”’ foram: men, among, china,
prevalencee cities.

e As palavras mais associadas com o termo “among” foram: men, sex, china, use e
risks.

e As palavras mais associadas com o termo “sexual” foram: orientation, behavior,
behaviour, adulthood e minority.

men hiv sex among sexual
sex 0,82 | negative 0,30 | men 0,82 | men 0,34 | orientation | 0,38
among 0,34 | positive 0,27 | among 0,31 | sex 0,31 | behavior 0,28
china 0,19 | infected 0,22 | china 0,20 | china 0,18 | behaviour 0,22
prevalence 0,18 | testing 0,20 | prevalence | 0,14 | use 0,13 | adulthood | 0,21
hpv 0,18 | prevention 0,20 | cities 0,14 | risks 0,12 | minority 0,20
cities 0,17 | discordant 0,19 | hpv 0,13 | substance 0,11 | activity 0,20
anal 0,14 | partnered 0,19 | risk 0,11 | states 0,11 | taking 0,19
intercourse 0,13 | rapid 0,17 | beijing 0,11 | united 0,11 | adult 0,17
unprotected | 0,12 | antiretroviral | 0,15 | workers 0,11 | wviral 0,11 | health 0,16
oncogenic 0,12 | incidence 0,14 | versus 0,11 | unprotected | 0,11 | behaviors 0,16

FONTE: JOAO PAULO FERREIRA, 2021.

A préxima tabela apresenta as maiores associagdoes com os termos risk, infection, gay,
among e sexual. Dessa forma, pode-se destacar que:

e As palavras mais associadas com o termo “risk” foram: reduction, factors, behavior,
behaviors e high.

e As palavras mais associadas com o termo “infection” foram: virus, safety, categorical,

reform e entamoeba.
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e As palavras mais associadas com o termo “gay” foram: bisexual, lesbian, abusing,
converging e diverging.

e As palavras mais associadas com o termo “study” foram: sectional, cohort, cross,
prospective e swiss.

e As palavras mais associadas com o termo “anal” foram: intraepithelial, intercourse,
cytology, ace e unprotected.

risk infection gay study anal

reduction 0,25 | wvirus 0,21 | bisexual 0,59 | sectional 0,28 | intraepithelial 0,42
factors 0,23 | safety 0,20 | lesbian 0,36 | cohort 0,26 | intercourse 0,41
behavior 0,23 | categorical 0,19 | abusing 0,19 | cross 0,26 | cytology 0,40
behaviors 0,20 | reform 0,19 | converging | 0,19 | prospective | 0,25 | ace 0,32
high 0,18 | entamoeba 0,18 | diverging 0,19 | swiss 0,23 | unprotected 0,32
taking 0,18 | histolytica 0,18 | periodic 0,19 | previc 0,20 | neoplasia 0,31
guangzhou | 0,17 | human 0,17 | later 0,19 | nested 0,20 | grade 0,29
avoidance 0,17 | sexually 0,16 | styles 0,19 | control 0,19 | papillomavirus | 0,28
measuring | 0,16 | prevalence 0,16 | australian 0,18 | explore 0,19 | squamous 0,27
metric 0,16 | seroprevalence | 0,16 | casual 0,18 | qualitative 0,16 | hpv 0,25

FONTE: JOAO PAULO FERREIRA, 2021.

ANALISE DE AGRUPAMENTO

Com o intuito de agrupar artigos com titulos similares, foi realizada uma Analise Hierarquica
de Agrupamento (Hair et al., 2009) via método de Ward. O método de Ward busca formar
grupos de maneira a atingir sempre o menor erro interno entre os vetores que compoe cada
grupo e o vetor médio do grupo, ou seja, o método busca o minimo desvio padrio entre os
dados de cada grupo.

A escolha do numero de grupos foi feita a partir do dendograma. O dendograma é
uma ferramenta apropriada para definir o nimero de grupos, pois uma boa classifica¢ao pode
ser obtida ao se cortar o dendograma numa zona onde as separacOes entre classes
correspondam a grandes distancias (dissimilaridades).

A figura abaixo apresenta o dendograma de agrupamento dos artigos por titulo. Se optou
por trabalhar com quatro grupos. Pode-se observar que grande parte dos textos foi agrupada
em um unico cluster, devido a alta similaridade. O grupo em verde é composto por 284
artigos (G1), o grupo em laranja por 209 artigos (G2), o grupo em roxo por 218 textos (G3)
e o rosa por 86 textos (G4).
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A figura a seguir apresenta uma Nuvem de Comparagio entre os grupos por titulo.
As nuvens de comparagao sao utilizadas para comparar as frequéncias em que os termos

aparecem entre grupos, contrastando palavras com maiores frequéncias em cada um. Pode-
se observar que:

e As palavras de maior destaque no Grupo 1 foram: sex, men e among.
e As palavras de maior destaque no Grupo 2 foram: hiv, infection e patients.

e As palavras de maior destaque no Grupo 3 foram: sexual, orientation e
women.

e As palavras de maior destaque no Grupo 4 foram: gay, bisexual e lesbian.
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A figura a seguir apresenta o Dendograma de Agrupamento dos artigos por resumo.

Optei por trabalhar com cinco grupos. Podemos observar que grande parte dos textos foi

agrupada em um unico cluster, devido a alta similaridade. O grupo em verde é composto por

109 artigos (G1), o grupo em laranja por 140 artigos (G2), o em roxo por 286textos (G3), o

rosa por 40textos (G4) e em verde claro por 155 artigos (G5).
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A préxima figura apresenta uma Nuvem de Comparagao entre os grupos por resumo.

Podemos observar que:

e As palavras de maior destaque no Grupo 1 foram: testing, orientation e

diagnosed.
e As palavras de maior destaque no Grupo 2 foram: msm, men e prevalence.
e As palavras de maior destaque no Grupo 3 foram: hiv, women e syphilis.

e As palavras de maior destaque no Grupo 4 foram: chlamydia, histolytica e

donors.

e As palavras de maior destaque no Grupo 4 foram: hpv, older e health.
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O grafico a seguir apresenta o Mapa Percentual da relagio entre os termos mais

frequentes e o grupo. Logo, podemos observar que:

e Alguns dos termos mais associados ao Grupo 1 foram: testing, care,

infections, months, age e patients.

e Alguns dos termos mais associados ao Grupo 2 foram: risk, increased,

incidence, participants, sexual e positive.

e Alguns dos termos mais associados ao Grupo 3 foram: used, associated, hiv,

men, partners e heterosexual.
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e Alguns dos termos mais associados ao Grupo 4 foram: male, infection, use e

higher.
e Alguns dos termos mais associados ao Grupo 5 foram: likely, using, gay e
health.
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FONTE: JOAO PAULO FERREIRA, 2021.

O grafico abaixo apresenta o Mapa Percentual da relagio entre os termos mais
frequentes e o grupo. Cabe ressaltar que, quanto mais proximo o termo do grupo, maior a
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associag¢ao, assim como quanto mais distante, menor a associa¢ao. Logo, pode-se observar

que:

Dim2 (33,9%)

e Alguns dos termos mais associados a0 Grupo 1 foram: china, sex, men,

among, anal e syphilis.

e Alguns dos termos mais associados ao Grupo 2 foram: infected, factors, aids,

incidence, drug e virus.

e Alguns dos termos mais associados ao Grupo 3 foram: women, community,

positive, study, sexual e health.

e Alguns dos termos mais associados ao Grupo 4 foram: gay, bisexual, adults,

united, states e older.
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FONTE: JOAO PAULO FERREIRA, 2021.

O proximo grafico apresenta o Mapa Percentual da relagiao entre os termos mais

utilizados nos resumos dos artigos e a década de publicagao. Cabe ressaltar que, quanto mais

proximo o termo da década, maior a associagao, assim como quanto mais distante, menor a

associagao. Logo, pode se observar que:

e Poucos termos apresentaram associacao com a década de 90. Os principais

foram: age e male.

e Alguns dos termos mais associados aos anos 2000 foram: gay, likely, anal,

negative, positive, heterosexual e self.

e Alguns dos termos mais associados aos anos 2010 foram: prevalence, factors,

high, infected, sex, hiv e methods.
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FONTE: JOAO PAULO FERREIRA, 2021.

Com o proposito de analisar a rede de autores ao longo das trés ultimas décadas,
foram consideradas as relacbes que a compoem e sua respectiva estrutura. As principais

propriedades estruturais da rede sdo a densidade, transitividade e centralidade.
Segue a defini¢ao dos principais indicadores para analise da estrutura das redes:

i.  Densidade: mede a interconexao entre os autores, quanto maior a interconexao

maior a densidade.

i.  Transitividade: probabilidade de duas pessoas estarem conectadas.

iii. A centralidade de grau (Degree): é definida pelo numero de lagos adjacentes de um
autor com rela¢do aos outros numa rede, o que possibilita uma avaliagdo da atividade

local dos autores.

272



iv. A centralidade de proximidade (Closeness): é fungao da proximidade ou distancia
de um autor em relacio a todos os outros numa rede. Um autor com elevada
centralidade de aproximagao ¢é aquele que possui maiores condigoes de interagir
rapidamente com todos os outros.

v. A centralidade de intermediagao (Besweenness): avalia a dependéncia de autores nao
adjacentes de outros que atuam como uma espécie de ponte para efetivagio da
interacao deles. Quanto maior o grau de centralidade de intermediacio, maior a
probabilidade de controle de um autor sobre outros que dele dependem para executar
a interacio.

Devido ao grande numero de coautores, na Analise de Rede consideramos apenas os
autores que foram citados em pelo menos dois artigos distintos, totalizando 610 autores. A
tabela abaixo apresenta os dez autores com maior nimero de contribuigdes para os artigos.

Autores Numero de contribuices
Fairley, Christopher K. 17
Grulich, Andrew 13
Mayer, Kenneth H. 13
Jin, Fengyi 11
McFarland, Willi 11
Parsons, Jeffrey T. 10
Raymond, H. Fisher 10
Sullivan, Patrick S. 10
Chen, Marcus Y. 9
Ruan, Yuhua 9

FONTE: JOAO PAULO FERREIRA, 2021.

A proxima figura ilustra a analise de rede ajustada e quanto maior a espessura da

linha, maior a relacio entre os autores.
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FONTE: JOAO PAULO FERREIRA, 2021.

A tabela a seguir apresenta as propriedades estruturais da rede. Logo, pode-se

destacar que: (i) a densidade da rede foi de 0,01226, ou seja, a rede realiza 1,23% do total de

suas relagoes; (if) a transitividade da rede foi de 0,639, logo, a probabilidade de dois autores

estarem conectadas é de 63,9%.

Propriedades estruturais da rede | Parametros
Densidade 0,01226
Transitividade 0,63942
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FONTE: JOAO PAULO FERREIRA, 2021.

A Tabela 9 apresenta uma analise descritiva das comunidades. Portanto, pode-se
observar que: (i) a maior comunidade formada na rede possui 439 autores, sendo que a
segunda e terceira maior comunidade possui 19 e 10 autores respectivamente; (i) 67,2% das
comunidades foram formadas por apenas um unico autor ou por dois autores, sendo que
40,6% foram formadas apenas por um unico autor e 26,6% por dois autores. Isso confirma,
entre outras coisas, que houve uma centralizagdo da produgao a autores especificos, os quais
influenciaram maiormente o campo de pesquisas a partir de suas publicagdes nas ultimas
décadas, bem como nos permite refletir sobre os lugares nos quais as publica¢oes e os autores
se inserem (instituicOes/centros de pesquisa e empresas) e sobte as possibilidades materiais
e simbolicas de (re)produgao de conhecimento, como linhas direcionadas de fomento a
pesquisa e desenvolvimento intelectual, além de capital social e economico cooptado por

universidades e laboratorios internacionalmente reconhecidos.

Comunidades | N % Autores % Autores
1 26 40,6% 26 4,3%
2 17 26,6% 34 5,6%
3 2 3,1% 6 1,0%
4 9 14,1% 36 5,9%
5 4 6,3% 20 3,3%
6 1 1,6% 6 1,0%
7 2 3,1% 14 2,3%
10 1 1,6% 10 1,6%
19 1 1,6% 19 3,1%
439 1 1,6% 439 72,0%
Total 64 100,0% 610 100,0%

FONTE: JOAO PAULO FERREIRA, 2021.

Na proxima tabela, analisando os parametros de centralidade de grau, intermediagao
e proximidade, pode-se destacar que: (1)“Mayer, Kenneth H.”, “Ruan, Yuhua”, “Faitley,
Christopher K.” e “McFarland, Willi” foram os autores que tiveram os maiores {ndices de

centralidade de grau, ou seja, esses autores foram os que apresentaram o maior numero de
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conexoes diretas, evidenciando alta atividade local desses autores; (ii) “Sullivan, Patrick S.”,
“Mayer, Kenneth H.” e “Vittinghoff, Eric” foram os trés autores que tiveram 0s maiores
indices de centralidade de intermediagao, logo, esses sao os autores que apresentaram as
maiores condi¢Oes de interagir rapidamente com todos os outros; (iii) “Sullivan, Patrick S.”,
“Kaldor, John M” e “Casabona, Jordi” foram os trés autores que tiveram os maiores indices
de centralidade de proximidade, logo, sao os autores com uma maior probabilidade de

controle de um autor sobre outros que dele dependem para executar interacoes.

Centralidade de Grau Centralidade de Intermediacio Centralidade de Proximidade
Mayer, Kenneth H. 35 | Sullivan, Patrick S. 0,00575 | Sullivan, Patrick S. 31041
Ruan, Yuhua 35 | Mayer, Kenneth H. 0,00575 | Kaldor, John M 16222
Faitley, Christopher K. | 32 | Vittinghoff, Eric 0,00575 | Casabona, Jordi 16044
McFarland, Willi 31 | Kaldot, John M 0,00575 | Mayer, Kenneth H. 15971
Raymond, H. Fisher 27 | Casabona, Jordi 0,00575 | Faitley, Christopher K. | 13488
Grulich, Andrew 27 | Fairley, Christopher K. | 0,00575 | McFarland, Willi 11998
Detels, Roger 26 | Grant, Robert M 0,00575 | Vittinghoff, Eric 11875
Jin, Fengyi 25 | Liu, Albert 0,00575 | Chow, Eric P. F. 9652
Shao, Yiming 25 | Volk, Jonathan E. 0,00574 | Klausner, Jeffrey D. 8973
Xiao, Yan 24 | Mimiaga, Matthew J. 0,00574 | Raymond, H. Fisher 7523

FONTE: JOAO PAULO FERREIRA, 2021.

A proxima figura ilustra os dados relativos as instituicdes/centros de pesquisa que
mais produziram pesquisas e estudos relacionados aos descritores “homossexualidade” e
“envelhecimento”. Conforme ¢ possivel notar, ha uma prevaléncia (como ja era esperado a
partir das constatagoes preliminares do Capitulo 2) de trabalhos provenientes de institui¢des
norte-americanas. Na mesma medida, os dados a respeito dos O6rgios/agéncias que
financiaram as pesquisas apontam para uma predominancia de recursos provenientes de

departamentos e agéncias estadunidenses.
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NIDA NIH HHS, 12
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APENDICE

| Grupos de suporte, New York, 1991.
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Grupos de suporte a pessoas com HIV/AIDS por nome, endetreco e tipo de setvico
oferecido. New York, 1991.

People with AIDS Coalition Resource Directory Address Service
Bronx
Bronx VA Hospital 1130 Kingsbridge Rd. 1. PWA Support Group (Veterans)

Bronx AIDS Setvices

Bronx Episcopal AIDS Ministries Women’s group

Bronx-Lebanon Hospital

Health Force
Lincoln Hospital

Montefiore Hospital

North Central Bronx Hospital

Brooklin

Body Positive

Brookdale Hospital
Special Care Center

Brooklyn AIDS Task Force

Brooklyn Support Group
Project, SUNY Health

Ft Greene Clinic ACT 111
Ft Greene Health Center

Gay Men of Afrikan Descent

Interfaith Medical Center

Jewish Board of Family & Children’s Services

King’s County Hospital

P.O.C.C. — People of Color in Crisis

Queens

AIDS Center Queens County

Body Positive at ACQC

Church of the Redeemer

Long Island

Fire Island Pines

Long Island Association for AIDS care

Fordham Plaza, Ste 800

Center, 1276 Fulton Ave.

234 E149th

111 East 210t St.

39-24 Kossuth Ave.

139 St. John’s PL

558 Rockaway Parkway

227 5t Ave.
22 Chapel St.

Science Center

295 Flatbush Ave.
Only by telephone

555 Prospect Pl

Not available

451 Clarkson Ave.

109 Portland Ave.

97-45 Queens Blvd.

90-10 Merrick Blvd.

30-14 Crescent St.

Not available

Only by telephone

2. HIV Positive Group

1. AIDS IVDU group

2. AIDS/HIV+ women’s group
3. Women’s group in Spanish

4. HIV group

1. Individual, inpatient, outpatient family and significant
others

1. HIV+ Men and Women
2. Sexually infected women’s group

1. Patients, families, significant others HIV positives

1. Individual, in-outpatient, familiy and significant other
2. HIV+, ARC, AIDS

1. AIDS/ARC/HIV+
mixed drop-in

1. Sport setvices and psychotherapy PWA/HIV+, worried
well, families

2. Gay men

1. Caregivers, women, IVDUs, gays and bisexuals

1. Gay and Bisexual men of color

2. Haitian men (in Creole)

3. Women (English, Spanish, Creole)

1. Positives Anon HIV support group

1. Black PWA/ARC support group

1. Individual psychotherapy, group psychotherapy,
psychiatric rehabilitation

1. Individual couples, family therapy
2. Non-denom, PWA and wortied well

1. AIDS/ARC suppott group
Inpatient support

N

—_

. PWA, PWAfc, and HIV+
. Wottied well men of color

[

—_

. PWA support group

N

Youth group

—_

. HIV+/AIDS/ARC in recovety, drop-in group (Spanish)

—_

. Support group for positive heterosexuals

—_

. HIV support group

—_

. PWA/PWARC support groups
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NA/Mercy Hospital

PWA Coalition of Long Island

AA Meeting for HIV+

Staten Island

SI AIDS Task Force
Center for HIV Education and Services

DARE Support Group
Bayley Seton Hospital

SI University Hospital South CTRPN

Westchester

Grace Episcopal Church

TOUCH

AIDS Related Community
Setrvices-Executive Park

St. John’s Church

New Jersey

AIDS Center of Hope House

AIDS Coalition of Southern New Jersey

AIDS Task Force

Christ Hospital Home Health Services

Church of St. Matthias

Cumberland County AIDS
FAILT.H.

Hyacinth Foundation
Barrow Mansion

Jersey City Medical Center

Jersey Shore Medical Center

Jersey City Women’s Group
Saint Aloysius H.S.

Ocean AIDS Info Group
Ocean County. Health Department

Francis Community

Rockville Center

1600 New Highway

Only by telephone

25 Hyatt St.

Vanderbilt Ave.

392 Seguine Ave.

33 Church St.

Not available

2269 Saw Mill River Rd.

1 Hudston St.

19-21 Belmont Ave.

900 Haddon Ave.

586 Newark Ave.

2 Jefferson St.

168 JFK Blvd.

399 N. Laurel St.

307 Willow Ave.

83 Wayne St.

50 Baldwin Ave.

1945 Rte 33, Neptune

721 Westside Ave.

Sunset Ave. Toms River
(without number)

Not available

—_

. AIDS/HIV+

HIV+/PWA support groups
Family and friends

Lifeline support phone line
Free chiropractic

SARESNE S

Pentamidine clinic

—_

.HIV+

—_

. Short-term counseling, case management, and referrals

[

. HIV+/women’s group with children’s play group

—_

. PWAs, PWATfcs, and HIV+

—_

. PWAS, family, and friends

—_

. PWAS, family, and friends

1. Self-support group for HIV+/AIDS cate-partners, and

survivors
1. Buddy services, support groups for PWA and buddy,
HIV+, family and friends, women

2. Gay AA

1. HIV support group

1. Information reference and support groups for PWAs,
and families, buddy support

1. PWA support groups, buddy services, case management,

information
1. Referrals, and education

1. ACAP care management, AIDS health services, and

advocacy

1. Support group to provide affirmation and unconditional
love for HIV+/PWAs regardless of religion

1. PWAs and those dealing with PWAs

1. Individual, family and group Sapanish-speaking support
1. PWA support groups throughout New Jersey (women,
gay, IVDU, Spanish-speaking etc.)

1. AIDS support group
2. Infectious disease clinic for HIV+/ARC/AIDS

1. Gay, HIV+ support group
1. Support group for women HIV+ through sexual

transmission

2. Money to help with transportation, and child care

1. Support group anonymous test site

1. AIDS info group
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Francis Hospital

New Jersey Buddies

NJ Self-help

PWAC of New Jersey

South Jersey AIDS Alliance

St. Michael’s Medical Center

Manhattan
Ackerman Institute for Family Therapy

ADAPT

AA/Bailey House
AA/VA Medical Center
AA/St. Marks Place
ARRIVE

Beth Israel Medical Center

Body Positive

Cancer Care
CA/Bailey House

Columbia Presbyterian

Community Health Project

GMHC

GMHC “A-Team”

Greenwich House, Inc.
AIDS Mental Health Project

Hetrick-Martin Institute

Identity House

Institute for Human Identity

25 McWilliams Place

BOX 413, Teaneck

Clearing House Union

(without number)

1576 Palisade Ave.

1616 Pacific Ave.

268 Martin Luther King
Blvd.

149 E. 78t St.

236 E. 111th St.

180 Christopher St.

15 E. 26th St.

Not available

11 Beech Ave.

15t Ave./16% St.

133 W 46 St.

1180 6th Ave.
180 Christopher St.

622 W 168t St.

208 W 13th St.

129 W 20th St.

129 W 20t St.

80 5th Ave.

Not available

544 6t Ave.

118 W 720d St.

1. PWAs, PWARCs, and concerned substance abuse

1. Buddy services and support groups PWAs, worries well
and significant others, and financial advocacy

1. PWAs, HIV and anyone affected by AIDS

1. PWAs, HIV+, worried well, significant others, women’s
groups, and healing circle

—_

. Support groups in English and Spanish

[

. Buddy services

—_

. PWA/HIV+ support groups
. HIV+ teenagers

[

—_

. Individual counseling

[

. Couples/families bilingual, transportation available

—_

. PWA/HIV+, IVDU support group
. Lesbian PWA/HIV+, and IVDUs

[

—_

. Open to all PWAs, and HIV+

—_

. HIV+, and PWAs

—_

. AIDS/HIV+

—_

. HIV/Substance abuse prevention programs

—_

. Gay PWAs support group

[

. Substance abusers with concerns about HIV infection

1. AIDS/ARC/HIV+ mixed drop in, and family (Spanish
available)

1. Kaposi’s Sarcoma or Lymphoma
1. PWAs/HIV+, and recovering friends AA

1. In-patient support groups
2. HIV/AIDS mental health clinic, out-patient setvices for
HIV+, PWAs (Medicaid, sliding scale)

1. HIV+, worried well, wellness promotion
2. Stress management workshop
3. Bilingual support

1. Drop-in AIDS support groups

2. Women with AIDS/HIV+ support group

1. One-time walk-in peer counseling AIDS anxiety, worried
well, and HIV+

1. Counseling for HIV and PWARCs, PWAs with current
or past drug or alcohol abuse problem

1. HIV+ adolescents (16-20 years old) health services
1. HIV positives
2. Open men’s rap/suppott groups

3. Peer counseling

1. Individual, couples, and group therapy
2. Lesbians with HIV/AIDS, and couples HIV+/HIV-
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Jewish Board of Family and Children’s Services

Lesbian and Gay Community Center

Minority Task Force on AIDS

Momentum AIDS Outreach

Mount Sinai Adolescent Health Center

NA/Gracie Square Hospital Library

New York Veterans Hospital

Positively Sober

Project Arrive
(division of NDR)

People With AIDS Coalition

Roosevelt Hospital

Sloan-Kattering

St. Clare’s Hospital

Trinity AIDS Task Force

UARE at Middle Collegiate Church

West Side AIDS Project

Not available

208 W 13th St.

92 St./Nicholas Ave.

19 W 36t St.

19 E 101st St.

420 E 76t St.

1st Ave./24t St

Not available

11 Beach St.

222 W 11th St.

17 W 60t St.

1275 York Ave.

415 W 515t St.

74 Trinity Place

50 E 7t St.

593 Columbus Ave.

1. Individual and family therapy, couples and groups, non-
denom, PWA/ARC and worried well, and HIV+

1. PWARC support group

1. Spanish-speaking PWA/ARCs, and families
2. Women’s PWA/PWARC group

1. Counseling services, HIV pre/post-test counseling,
advocacy, and referrals

1. HIV+ support group and counseling for PWAs, and
other adolescents under 21

1. PWAs/ARCs, and HIV+

For Veterans in and outpatient:

1. PWA support group (gay, IV drug, male, female, and
family)

2. HIV+ support group

1. PWA, PWArc, HIV+ who are addicts

1. Eight-week comprehensive counseling and testing
program for IV drug users

1. “Living room” drop in lounge; PWAs, PWARCS, and
friends

2. Gay men’s PWA/PWARCs

3. Hetero/bi group

1. Individual, couples, and family
2. PWAs/PWARCS

1. Educational support group

2. HIV positives

3. Transfusion related

—_

. HIV+, PWA, and PWARC support group

—_

. PWAs/ARC/HIV+, family, friends, and caregivers

—_

. PWA/ARC support group, and retreats

—_

. Individual and family counseling

N

Support groups, Spanish, English, ASL

FONTE: Florence Rush Archive. Harvard University, Schlesinger Library on the History of Women in America, PC320431.
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| Obitudrios. Bay Area Reporter, 1982-2000.
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A tabela a seguir apresenta a analise descritiva das variaveis categoricas do estudo. Dessa

forma, observa-se que:

i. A maioria dos individuos (97,20%) era do sexo masculino.
ii. A maioria dos individuos (85,80%) se identificaram como brancos.
iii.  13,10% dos individuos morreram de HIV/AIDS.

iv. A maioria dos individuos (95,0%) eram americanos.

Variaveis N %
Gender Female 118 2,20%
Male 5215 | 97,20%
Transsexual 32 0,60%
Race Asian 15 0,30%
Black 545 | 10,60%
Latin 165 3,20%
Native 5 0,10%
American
White 4395 | 85,80%
Cause of death | Cancer 4470 | 83,10%
HIV/AIDS 705 | 13,10%
Pneumonia 205 3,80%
Nationality American 5110 | 95,00%
Not American | 270 5,00%

A tabela a seguir apresenta a analise descritiva das variaveis numéricas do estudo.

Sendo assim, pode-se afirmar que:

1. O ano médio de morte foi 1991,71 com desvio padrao de 3,60. O ano de morte mais
antigo foi 1982 e o mais recente 2000.
i.  Os individuos tinham, em média, em 40,93 anos com desvio padriao de 10,50 anos.

O individuo mais novo tinha 17 anos e o mais velho 85 anos.
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Variaveis N | Média | D.P. | Min. | 1°Q | 2°Q | 3°Q | Max.
Year of death 5380 | 1991,71 | 3,60 | 1982 | 1989 | 1992 | 1994 | 2000
Age 5375 | 40,93 | 10,50 | 17,00 | 34,00 | 40,00 | 47,00 | 85,00

A préxima tabela apresenta a analise descritiva da causa de morte de acordo com o

ano da morte, e a Figura 1 ilustra esses resultados. Desse modo, observa-se que:
Cancer

i Em 1983 todas as mortes registradas foram devido ao cancer.

i.  Em todos os anos da analise, o cancer teve a maior porcentagem de mortes.

HIV/AIDS

i.  Nos dois primeiros anos da analise nao houve nenhum registro de morte por
HIV/AIDS.
i.  Em 1984, porém, esse valor aumenta bastante, atingindo o pico em 1985 com 30,77%
das mortes. Depois, esse valor cai, variando entre 7% a 18%.
ili.  No ano de 1994 a porcentagem de mortes por HIV/AIDS foi a menor desde a
primeira ocorréncia em 1984.
iv. A partir de 1995 esse valor volta a subir, atingindo 29,63% em 1997, e depois caindo

gradativamente.

Pneumonia

1. Noano de 1982 a pneumonia causou 50% das mortes registradas.

i.  Em todos os anos, exceto em 1982, a morte por pneumonia foi a menos frequente.
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Cause of death/
Year of death
1982
1983
1984
1985
1986
1987
1988
1989
1990
1991
1992
1993
1994
1995
1996
1997
1998
1999
2000

Cancer

10
40
85

215

225

315

330

400

470

520

410

460

365

290
95
95
80
60

%
50,00%
100,00%
72,73%
65,38%
82,69%
78,95%
91,30%
83,54%
85,11%
83,19%
85,25%
80,39%
92,00%
81,11%
86,57%
70,37%
76,00%
76,19%
70,59%

HIV/AIDS

N
0
0
15
40
35
40
25
55
50
60
70
90
25
55
45
40
25
20
15

%o
0,00%
0,00%

27.27%

30,77%

13,46%

14,04%
7,25%

13,92%

10,64%

10,62%

11,48%

17,65%
5,00%

12,22%

13,43%

29,63%

20,00%

19,05%

17,65%

Pneumonia

N

o O O u;

%
50,00%
0,00%
0,00%
3,85%
3,85%
7,02%
1,45%
2,53%
4.26%
6,19%
3,28%
1,96%
3,00%
6,67%
0,00%
0,00%
4,00%
4.76%
11,76%
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Frequency (%)

100

75

n
o

25

1982 1983 1984 1985 1986 1987 1988 1989 1990 1991 1992 1993 1994 1995 1996 1997 1998 1999 2000
Year of death

Cause of death
described in the obituary

= Cancer
=— H|V/AIDS

== Pneumonia
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A tabela a seguir apresenta a analise descritiva do ano da morte em razao do HIV de

acordo com a raga, e a Figura 2 ilustra esses resultados. Desse modo, observa-se que:

Asian

Black

1.

Latin

1.

White

1v.

Individuos asiaticos morreram em razio do HIV/AIDS apenas no ano de 1991,

representando 8,33% das mortes por AIDS.

Individuos pretos representaram em todos os anos a maior parte das mortes em razao
do HIV/AIDS. Sendo que nos anos 1984, 1987,1988,1991, 1994, 1998 atingiram o
pico com elevadas frequéncias de mortes, seguido de um decrescimento apos esses

picos.

Individuos latinos apresentaram de 1986 a 1986 um crescimento no nimero de morte
por HIV/AIDS, atingindo em 1986 a maior frequéncia de mortes no periodo
estudado. Em seguida, de 1992 a 1996 ocorreu uma estabiliza¢do, variando entre 20%

a 33%.

Individuos brancos apresentaram as maiores frequéncias de mortes por HIV/AIDS
em 1986, 1995 e 2000, representando mais de 25% das mortes nesses anos. Durante
o perfodo de 1981 a 2000 apresentou muitas oscilagoes, atingindo zero mortes por

HIV em 8 anos.
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Race/
Year of
death

1984
1985
1986
1987
1988
1989
1990
1991
1992
1993
1994
1995
1996
1997
1998
1999
2000

n o o o o o o o Y2

oSO O o o o o o o o

Asian

%

0,00%
0,00%
0,00%
0,00%
0,00%
0,00%
0,00%
8,33%
0,00%
0,00%
0,00%
0,00%
0,00%
0,00%
0,00%
0,00%
0,00%

10
25
20
30
20
30
35
55
35
55
20
25
30
25
25
15
10

Black
%

100,00%
62,50%
57,14%
75,00%
80,00%
54,55%
70,00%
91,67%
50,00%
61,11%
80,00%
45.45%
66,67%
62,50%
100,00%
75,00%
66,67%

20
15

20
25

15

oS o O u

Latin

%

0,00%
25,00%
14,29%

0,00%
20,00%
36,36%
30,00%

0,00%
28,57%
27,78%
20,00%
27,27%
33,33%
12,50%
0,00%
25,00%
0,00%

10
10

15
10

15

10

White
%

0,00%
12,50%
28,57%
25,00%
0,00%
9,09%
0,00%
0,00%
21,43%
11,11%
0,00%
27,27%
0,00%
25,00%
0,00%
0,00%
33,33%
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Frequency (%)

100

75

50

25

1984

1985

1986

1987

1988

1989

1990

1991 1992 1993
Year of death

1994

1995

1996

1997

1998

1999 2000

Race

= Asian
== Black
== Latin
= White
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A tabela a seguir apresenta a associagao entre a causa da morte e as variaveis

categoricas de forma univariada. Desse modo, pode-se concluir que:

1.

Houve associagao significativa (valor-p < 0,001) entre o género e a causa da morte.
Sendo que 1,70% dos individuos do género feminino morreram em razao do
HIV/AIDS, enquanto esse percentual de morte por HIV/AIDS foi de 13,10% para
os individuos do género masculino e de 56,30% para os individuos transexuais.

Houve associagao significativa (valor-p < 0,001) entre a raga e a causa da morte.
Sendo que 33,30% dos individuos asidticos mortreram em razio do HIV/AIDS,
enquanto esse petcentual de morte por HIV/AIDS foi de 85,30% para os individuos

pretos, 87,90% para os individuos latinos, 1,90% para brancos e 0% para nativos

americanos.

iii.  Houve associagdo significativa (valor-p < 0,001) entre a nacionalidade e a causa da
morte. Sendo que 10,70% dos individuos americanos morreram em razao do
HIV/AIDS, enquanto esse percentual foi de 59,30% para os individuos nio
americanos.

Variaveis Cancer HIV/AIDS | Pneumonia | Valor-
N % N| % N| % P
Gender Female 101 | 85,60% | 2 | 1,70% | 15 | 12,70% | <0,001>
Male 4340 | 83,20% | 685 | 13,10% | 190 | 3,60%
Transsexual 14 | 43,80% | 18 | 56,30% | 0O 0,00%
Race Asian 0 0,00% | 5 |33,30% | 10 | 66,70% | <0,001>
Black 60 | 11,00% | 465 | 85,30% | 20 | 3,70%
Latin 20 | 12,10% | 145 | 87,90% | O 0,00%
Native 0 0,00% | 0 | 0,00% | 5 | 100,00%
American
White 4140 | 94,20% | 85 | 1,90% | 170 | 3,90%

Nationality | American 4375 | 85,60% | 545 | 10,70% | 190 | 3,70% | <0,001*

Not 95 | 35,20% | 160 | 59,30% | 15 5,60%
American

"Teste Qui-Quadrado; *Teste Qui-Quadrado Simulado.
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A figura abaixo ilustra a associagao entre a causa de morte e o género.

Cause of death

= 50 described in the obituary
)

c . Cancer

(0]

5 B HiviaDs

I . Pneumonia

N
o

75 ‘ ‘

F M Transexual
Gender

A figura abaixo ilustra a associagao entre a causa de morte e a raga.

100

75
< Cause of death
e described in the obituary
&
S 50 . Cancer
s B Hiv/ADs
IC . Pneumonia

| I

Asian Black Latin Native American White
Race
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A figura abaixo ilustra a associagao entre a causa de morte e a nacionalidade.

75
Q Cause of death
< 50 described in the obituary
)
c . Cancer
(0]
s B HiviaDs
9] .
(I . Pneumonia

25

. .- ]
American Not American
Nationality

A tabela seguinte apresenta a associag¢ao entre a Causa de morte e as variaveis

numéricas. Desse modo, observa-se que:

1. Houve diferenca significativa (valor-p = 0,008) entre os individuos que tiveram como
causa de morte o cancer, o HIV/AIDS e a Pneumonia quanto a Idade, sendo que a
maior média de idade foi observada dentre os individuos que morreram em razao do
HIV/AIDS. Analisando as compara¢des multiplas, observa-se que a média de idade
nos individuos que tiveram o HIV/AIDS como causa de morte foi significativamente
maior (valor-p < 0,050%) que os individuos que tiveram o cancer como causa de

morte.
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Variaveis

Year of Cancer
death
HIV/AIDS
Pneumonia
Age Cancer

HIV/AIDS

Pneumonia

N

4470
705
205

4465
705
205

Média

1991,7
1991,8
1991,54
40,63
42,73
41,12

E.P.

0,05
0,15
0,28
0,15
0,44
0,71

10

1989

1989

1989
34
34
34

20

1992

1992

1991
40
40
40

3°Q.

1994

1995

1994
46
51
47

Valor-
pl
0,528

0,008

"Teste de Kruskal-Wallis. *Teste de Comparagdes Multiplas de Nemenyi.

A figura abaixo ilustra a associagdo entre a causa de morte e a idade.

70

Age

30

Cancer

HIV/AIDS
Cause of death described in the obituary

Pneumonia
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Para verificar a influéncia de cada uma das variaveis na causa da morte, considerando
essa como morte por HIV/AIDS e outra causa de morte, foi realizado uma anilise
multivariada utilizando o modelo de Regressio Logistica onde foi aplicado o método
Backward para a selegao final das variaveis, considerando-se um nivel de significancia de 5%.
Destaca-se que a Raga “Nativo Americano” e o género “Transsexual” possufam uma
frequéncia muito baixa e, por isso, essas observagdes foram consideradas como ausentes.
Esse procedimento é necessario pois tendo uma categoria com poucas informacoes esses
resultados podem ser enviesados. Além disso, para realizagao da analise multivariada a base
de dados nao pode conter valores ausentes, entao foi retirado todas as linhas em que possuia

falta de dados, ficando com 5071 observagoes e 6 variaveis.

A tabela seguinte apresenta os modelos inicial e final de regressao logistica. Assim,

pelo modelo final pode-se observar que:

1. Houve influéncia significativa (valor-p < 0,05) da raga sobre a causa de morte, sendo
que em compara¢ao com individuos brancos, individuos asiaticos apresentaram uma
chance de morte por HIV/AIDS 9,36 [2,40; 36,46] vezes maiot, ou seja, ser asidtico
foi considerado como um fator de risco; individuos pretos apresentaram uma chance
de morte por HIV/AIDS 293,04 [211,29; 406,41] vezes maiot, ou seja, set preto foi
considerado como um fator de risco; e individuos latinos apresentaram uma chance
de morte por HIV/AIDS 140,58 [58,47; 338,00] vezes maior, ou seja, ser latino foi
considerado como um fator de risco;

ii.  Houve influéncia significativa (valor-p < 0,05) da nacionalidade sobre a causa de
morte, sendo que em compara¢ao com individuos americanos, individuos nao
americanos apresentaram uma chance de morte por HIV/AIDS 2,73 [1,19; 6,29]

vezes maiof, ou seja, nao ser americano foi considerado como um fator de risco.
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Variaveis O.R | I.C.(95%) | Valor- | O.R | I.C. (95%) | Valor-
P P
Year of death 1,02 [0,98; 1,00] 0,389
Age 1,01 [0,99; 1,02] 0,477
Race - White 1,00 - - 1,00 - -
Race - Asian 9,36 | [2,40;36,460] | 0,001 9,45 | [2,43;36,73] | 0,001
Race - Black 293,04 [211,29; <0,001 | 300,40 [217,02; <0,001
4006,41] 415,81]
Race - Latin 140,58 [58,47; <0,001 | 145,34 [60,39; <0,001
338,00] 349,75]
Gender - Female 1,00 - -
Gender - Male 3,75 | [0,59;23,87] | 0,162
Nationality - 1,00 - - 1,00 - -
American
Nationality - Not 2,84 [1,23; 6,52] 0,014 2,73 [1,19; 6,29] 0,018
American

A tabela na sequéncia apresenta as medidas de qualidade do ajuste do modelo inicial

e final. Sendo assim, pode-se verificar que:

1.

O VIF nos dois modelos foi inferior a 5, ndo identificando assim problemas de
multicolinearidade.
A sensibilidade do modelo final foi de 87,5%, o que significa que o modelo foi capaz

de predizer corretamente 87,5% dos casos em que houve morte por HIV/AIDS.

ii. A especificidade foi de 97,6%, o que significa que o modelo foi capaz de predizer
corretamente 97,6% dos casos em que niao houve morte por HIV/AIDS.

iv. O VPP foi de 84,9%, o que significa que quando o resultado do modelo foi morte
por HIV/AIDS, em 84,9% dos casos a morte por HIV/AIDS realmente aconteceu.

v. O VPN foi de 98,1%, o que significa que quando o resultado do modelo nio foi

morte por HIV/AIDS, em 98,1% dos casos realmente niao foi morte por
HIV/AIDS.

vi. A acuracia foi de 96,2%, ou seja, o modelo foi capaz de predizer corretamente 96,2%
dos casos.

vili. A area sob a curva ROC foi de 0,927.
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Quality Measures

Largest VIF
Sensitivity
Specificity
PPV

NPV

Accuracy

Area under the ROC curve (AUC)

Model

Initial
1,878
0,875
0,977
0,855
0,981
0,963
0,928

Final
1,883
0,875
0,976
0,849
0,981
0,962
0,927
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