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Dedico esse livro para todas as pessoas que vivem e que
convivem com o HIV/aids.
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Queremos saber,

O que véo fazer

Com as novas invengées
Queremos noticia mais séria
Sobre a descoberta da antimatéria
e suas implicagbes

Na emancipag¢do do homem

Das grandes populagées
Homens pobres das cidades

Das estepes dos sertées

Queremos saber,

Quando vamos ter

Raio laser mais barato

Queremos, de fato, um relato
Retrato mais sério do mistério da luz
Luz do disco voador

Pra iluminacé&o do homem

T&o carente, sofredor

Tao perdido na distancia

Da morada do senhor

Queremos saber,

Queremos viver

Confiantes no futuro

Por isso se faz necessario prever
Qual o itinerario da ilusao

A ilusdo do poder

Pois se foi permitido ao homem
Tantas coisas conhecer

E melhor que todos saibam

O que pode acontecer

Queremos saber, queremos saber
Queremos saber, todos queremos saber

Gilberto Gil
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RESUMO DA PUBLICACAO

Ao nos aproximarmos da quarta década da epidemia brasileira
de HIV/aids, o contexto epidémico no pais ganha contornos de extrema
complexidade. Em 2016, o Brasil apresenta um quadro de reemergéncia
e um perfil de epidemia, ao mesmo tempo, a Organizacao das Nacoes
Unidas (ONU) afirma que é possivel erradicar a epidemia de HIV/aids
até 2030. Através do trabalho de pesquisa desenvolvido no &mbito do
Programa de Pds-Graduacéo em Saude Coletiva da UFRN, buscou-se
conhecer e analisar experiéncias de pessoas que vivenciam a epidemia
HIV/aids no contexto atual de adogéo de estratégias terapéuticas para
alcangar metas nacionais e internacionais de erradicacao da epidemia
até 2030. Foram adotadas duas estratégias metodoldgicas centrais: en-
trevistas com foco em histérias de vida e pesquisa documental. Esta pu-
blicagao apresenta as histérias de vida de cinco profissionais de salde
e quatro usuarios e a analise de documentos produzidos pela ONU, por
instituicbes governamentais e ndo governamentais cujo exercicio inter-
pretativo foi referenciado na Sociologia das Emergéncias, no Trabalho
de Traducéo e na Ecologia de Saberes, a partir de Boaventura de Sousa
Santos. Trilhando os caminhos orientados pela Ecologia dos Saberes,
identificamos a insuficiéncia do modelo de prevencdo combinada pro-
posto pelo Ministério da Salude na representacéo do diagrama Mandala
de Prevencéo Combinada. Desse modo, e com base nos resultados do
estudo, propomos uma representagao grafica alternativa para a referida
representacéo, incorporando outros aspectos do cuidado aplicaveis a
prevencao. Essa representacéo foi denominada de Mandala Ecolégica
da Prevencao Combinada e configura-se como uma contribuicdo da
pesquisa que resultou do exercicio interpretativo de aproximagao entre
diferentes saberes que apontou a necessidade de colocar as pessoas
e as comunidades e, em especial, o direito a prevencdo no centro das
respostas para o enfrentamento da epidemia de HIV/aids, para em-
preender a reinvengao do presente, mais que projetar um futuro.
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LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS

AB
AIDS
APS
ARV
AZT
CTA
Ch4
DIAHV

DSsS
DST
EPS
HGT
HIV
HSH
IST
LGBTT
MS
NESC
ODM
ONU
oMS
0SsC
ONG
OPAS
0OSsC
PCAP

Atengéo Basica a Saude

Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
Atengéo Primaria a Saude

Antirretroviral

Zidovudina

Centro de Testagem e Aconselhamento
Tipos de linfécito (célula branca do sangue)

Departamento de Vigilancia, Prevengdo e Controle das IST, do
HIV/Aids e das Hepatites Virais

Determinantes Sociais de Saude
Doencas Sexualmente Transmissiveis
Educagao Permanente em Salde
Hospital Giselda Trigueiro

Virus da Imunodeficiéncia Humana
Homens que fazem sexo com Homens
InfeccOes Sexualmente Transmissiveis
Lésbicas, gays, bissexuais, travestis e transexuais
Ministério da Saude

Nucleo de Estudos em Saude Coletiva
Objetivos de Desenvolvimento do Milénio
Organizacao das Nagoes Unidas
Organizacédo Mundial da Saude
Organizagbes da Sociedade Civil
Organizacao Nao Governamental
Organizacao Pan-Americana de Salde
Organizacao da Sociedade Civil

Pesquisa de Conhecimentos, Atitudes e Praticas na Populagéo
Brasileira
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PCDT Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas
PEP Profilaxia Pos-Exposicao ao HIV

PrEP  Profilaxia Pré-Exposicao ao HIV

RAS  Redes de Atengéo a Saude
RN Rio Grande do Norte

SAE Servigo de Atencgao Especializada

SMS  Secretaria Municipal de Saude

SUS  Sistema Unico de Satde

TARV  Terapia antirretroviral

TasP Treatment as Prevention TB Tuberculose

TcP Tratamento como Prevencao

TCLE Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
TTP Tratamento para Todas as Pessoas

UBS Unidade Bésica de Saude

uDlI Usuérios de Drogas Injetaveis

UFRN Universidade Federal do Rio Grande do Norte

UNAIDS Programa Conjunto das Nacdes Unidas sobre o HIV/Aids




i?

DE ONDE

PARA ONDE
SIDA?
SUMARIO
Chamada para 0 embarque .......cccoccceeeeiieieeen e 17
Capitulo 1
INSpiracOes para a Viagem .........cccceerieerreeeneneessee s esee s seeessneeas 21
A MINNATINSPIFACAD ...t 23

De onde vem e para onde vai Cida? —
Com a palavra, o comissario de bordo .............cccoeeieviiiiiice, 28

Por Franco Fonseca

Capitulo 2
Por que € COmMO Vigjar?........cccccvvreenniinnni e 32
A construgao do roteiro de Viagem ... 37
PONto de partida...........ooiiiiiiii 38
Em busca dos registros da historia escrita ...........cccocooiiiiiiiiin 40
A histéria contada pelos habitantes do lugar..........cocooooiiiie, 46
Os contadores e contadoras de histéria:
ouvindo 0s habitantes do IUgar ..o 48
Arrumando a bagagem e escolhendo as trilhas ...............cocccoeei 52
A bussola: a sociologia das emergéncias
e o trabalho de tradUGAO0.........cooviiiiiiii 53
Desassossego: no rumo da pos-modernidade ...........coocovvvviiiiiiiiannn. 55
A caminho do futuro: pensando o trabalho
de tradugéo a partir da sociologia das emergéncias...............cccoevevennnn 60

Um guia para o trabalho de tradugao:
2 €COI0QIA AE SADEIES ...t 63



DE ONDE

PARA ONDE
: SIDA?
/ )
[ ’,T‘IY | Capitulo 3
Fves A volta ao mundo: discurso oficial
sobre a politica global de luta contra o HIV e a aids ................... 67
As declaragbes da onu e a politica global
delutacontrao HIVeaaids.........ocoooiiiiiiiii 69
Breves consideracdes sobre as Declaragdes
da ONU de 2001 @ 2016 ........oooiiiioiicieeee e 69
Objetivos das declaraGOiESs .........covoiiiiiiiiiiei it 72
Contexto da epidemia de HIV/aidS ..o 73
Contexto da atengdo a0 HIV e 2 aids ......ccocooviiiiiiiiiiiice 77
Recomendagdes, medidas, compromissos
e metas em Nivel global .........cc.ooiiiiiiiiii 80
Algumas consideracdes sobre
a politica global de combate a aids...............ccooviiiiiiiiii 97
Capitulo 4
Viagem na terra brasilis: o discurso oficial sobre
a politica brasileira de luta contra o HIV e @ QidS....ccceeceeeeeceeerecneenn. 102

Estruturagéo da politica nacional
de luta contra 0 HIV/aidS.. ..o 104

Organizagao e expansao da atencao
as pessoas vivendo com HIV no contexto

de uma epidemia desCoNCENTrada...........ocveiviiiiiiiiiiie e 104
Focalizagao das agoes e erradicagao
no contexto de uma epidemia concentrada...............ccc.ooeeeviieiiiieenn. 116
Reflexdes sobre o novo ciclo
da epidemia brasileira de HIV/aids ........c.cccoooiiiiiiiiiii 125
Capitulo 5
As histérias de vida dos habitantes do lugar..........ccccoeeeeennee 128
Profissionais de salde e usuarios com a palavra............c.cc.cc....... 133

Acho que a tendéncia desse hospital é virar sé aids .........c.ccccooeerrenn. 133




E uma doenca de pobre,

€ 0 que me Marcou, € 0 QUE ME MAICA ........cccerverververieinnnan,

Eu tive muito medo de que a minha familia

€ MEUS amigos SOUDESSEM........cooiiiiaiiiiiieeiiee e
Eu quero contar para as minhas amigas ...........c.ccccceeeveeennn

Além do cuidado medicamentoso, o cuidado

amistoso de PeSS0as amigas.......cooviiverirriieeiiieaie s

Sobre as experiéncias e as expectativas

das pessoas que vivem e convivem com HIV/aids .........

Sobre as experiéncias de construgao do modelo
de cuidado das pessoas que vivem

e convivem com HIV/aids ......cocccoviiiii i,

Experiéncias com o estigma e o preconceito

relacionados as pessoas que vivem com o HIV/aids............

As expectativas das pessoas sobre a erradicagao
da epidemia a partir da experiéncia de viver

e conviver com o HIV/aids em uma perspectiva local...........

Capitulo 6

Do passado para o futuro e de volta
para o presente: possibilidades de resposta

a epidemia de HIV/aIAS .ucceereceerrereee e ssseee e snee s

Sobre as possibilidades de erradicacéo da epidemia

de HIV a partir da sociologia das emergéncias...............

De onde vem para onde vai sida?: Interrogacoes,
inquietacdes e possibilidades sobre o presente

e o futuro da epidemia de HIV/aids ...,

Um salto para fora da linha de combate:

a tradugao entre praticas de prevengao..............c..c........
A prevencao combinada sob diferentes perspectivas..........

O “ainda nao” da pedagogia da prevengao

em alianca com a prevencao combinada...............c........

DE ONDE
PARA ONDE
SIDA?



DE ONDE

PARA ONDE
SIDA?
Mandala ecoldgica de prevencdo combinada:
traducao entre praticas de SADEIES........c.ccvvveioiiiiiii e, 271
Para onde ird sida? Carpe diem ..........ccooiiieiiiicee e, 279
Sidana encruzilnada............cooviiiiii 282
oY (=Y =T o Vo3 =T 288
APBNAICES ...t 298
Apéndice A — Lista de documentos
selecionados do Sistema ONU...........c..coooiiiiiiie 298
Apéndice B - Lista de documentos
selecionados do Ministério da Salde .............cccoooeeviiiiiieie 300

INAICE REMUSSIVO evvvereeeeeeeeeeeeeesereeeeseseeseseeeeeesessessaesesssssessnseees 302




SUMARIO

DE ONDE
PARA ONDE

SIDA?

CHAMADA PARA 0 EMBARQUE

As viagens S&o 0s viajantes.
O que vemos, ndo é o que vemos, Sendo 0 que SOMmos.

Fernando Pessoa

De posse desse livro, vocé dispde também de um bilhete de em-
barque que Ihe da direito a uma viagem sem precedentes. Nesse mo-
mento, se iniciam os procedimentos de embarque e convidamos vocé
aocupar seu lugar nessa viagem que te levara ao passado, ao presente
e ao futuro, todos repletos de possibilidades que serdo construidas no
trajeto dessa aventura. Essa viagem é guiada por Boaventura de Souza
Santos, a referéncia que nos da as pistas necessarias sobre que dire-
GA0 seguir, um roteiro sempre renovavel, sempre provisorio. Aqui, junto
com voceés, sou sempre viajante, presente a cada novo embargue rumo
a um tempo gue nao esta inerte, a sua espera. O que te espera nessa
viagem sdo 0s movimentos que transformam tudo, onde tudo é pos-
sibilidade, onde a danga do tempo nos faz rodopiar € parar em locais
sempre incertos, mas sempre cheios de surpresas € novas conexoes.

Este livro é a oportunidade de apresentar para vocé, leitor/leitora,
a minha versao da viagem. E o que isso significa? E a oportunidade de
tornar publica a verséo original da tese de doutorado “De onde vem
para onde vai SIDA? Caminhos Possiveis para erradicagdo da epidemia
de HIV a partir do tempo presente”, apresentada como requisito para
obtengao do titulo de doutora em Saude Coletiva pelo PPGSCOL/UFRN.
Essa tese foi orientadora pela Prof. Dra. Elizabethe Cristina Fagundes de
Souza e co-orientada pela Prof. Dra. Ana Gretel Echaz( Béschemeier.

Chamo de “verséo original” da tese aquela que elaborei inicial-
mente para apresentar a banca de defesa e que trazia na sua estru-
tura uma organizacdo de capitulos mais adequada a forma como foi
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realizado o percurso metodoldgico da pesquisa, a viagem empreendi-
da, suas fontes de inspiragao tedricas e vivenciais experimentadas no
percurso do doutorado. No entanto, para atender as normas impos-
tas aos viajantes pelo Programa de Pés-Graduacédo que definem um
percurso diferente do escolhido nessa pesquisa/viagem, foi elaborada
uma segunda versao da tese, a qual chamei de “versao adaptada”,
que, além de apresentar uma sequéncia de capitulos diferente da ori-
ginal, ndo constavam os textos de abertura e as aquarelas produzidas
que tiveram como inspiracao a peca teatral que originou o nome da
tese. As gravuras pintadas em aquarela pela ilustradora Dani Lima para
a capa e abertura dos capitulos da tese foram incluidas no texto adap-
tado apenas como Apéndice, uma forma de registrar a intengéo e o
desejo de que elas permanecessem como parte do trabalho.

Esta publicagéo/viagem € apresentada na forma de um roteiro
que revela as inspiragdes e motivagdes para a viagem. Este roteiro de
viagem foi escrito e organizado para responder as questoes de pesqui-
sa, e atender aos seus obijetivos: (1) Motivos para viajar contextualiza as
motivagOes para a pesquisa ao mesmo tempo que aponta o Caminho
para o Trabalho de Tradugéo de Praticas, que descreve as estratégias
metodoldgicas adotadas para realizagao da pesquisa, fundamentados
nos procedimentos sociolégicos da sociologia das emergéncias e no
trabalho de tradugéo; (2) Volta ao mundo: o discurso oficial sobre a
politica global de luta contra HIV e a aids, onde apresentamos os resul-
tados da pesquisa documental realizada com objetivo de descrever o
discurso oficial internacional sobre as metas de controle € erradicagao
do HIV/aids até 2030; (3) Viagem na Terra Brasilis: o discurso sobre a
Politica Brasileira de Luta contra o HIV e a Aids, no qual apresentamos
resultados da pesquisa documental que tratou de descrever o discur-
so oficial nacional sobre a politica brasileira de luta contra a aids até a
incorporagao das novas metas de controle e erradicagao do HIV/aids;
(4) As histérias das pessoas que vivem e convivem com o HIV e a
Aids, onde apresentamos as narrativas de usuarios e de profissionais
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de saulde produzidas a partir das entrevistas para colher as histérias
de vida dessas pessoas, cujo exercicio interpretativo se assentou nas
epistemologias da ecologia de saberes; (5) Viajando do passado para
o futuro e de volta para o presente: traduzindo as possibilidades de
resposta a epidemia de HIV/aids, no qual nos dedicamos ao trabalho
de traducéo de praticas que abrange o dialogo entre a narrativa oficial
difundida por atores, globais e nacionais, sobre a erradicacéo da epi-
demia de HIV/aids até 2030, e as narrativas dos profissionais e usua-
rios da salde que vivem e convivem com o HIV/aids no seu cotidiano.

Nos capitulos intitulados A volta ao mundo e Viagem na Terra
Brasilis, revisitamos e atualizamos o contexto do HIV e da aids em uma
perspectiva atualizada para o ano de 2021, considerando também o
evento da pandemia da Covid-19.

Cada capitulo representa uma etapa nessa viagem, para conhe-
cer a histéria do HIV/aids, conhecer pessoas que vivem ou que cuidam
dessas pessoas, conhecer opinides, criticas e possibilidades de novas
viagens, reposicionar ou ratificar sua posicao no mundo.

E preciso entender que essa a viagem empreendida até 2018 ndo
se finda com a defesa da tese, mas se prolonga em memaria e recorda-
¢ao, como todas as viagens, conforme afirma Saramago (2011, p. 476):

Aviagem n&o acaba nunca. Sé os viajantes acabam. E mesmo
estes podem prolongar-se em memoaria, em lembranca, em
narrativa. Quando o visitante sentou na areia da praia e disse:
“Nao ha mais o que ver”, saiba que nao era assim. O fim de
uma viagem é apenas 0 comego de outra. E preciso ver o que
nao foi visto, ver outra vez o que se viu ja, ver na primavera o
que se vira no verado, ver de dia o0 que se viu de noite, com o
sol onde primeiramente a chuva caia, ver a seara verde, o fruto
maduro, a pedra que mudou de lugar, a sombra que aqui nédo
estava. E preciso voltar aos passos que foram dados, para
repetir e para tragar caminhos novos ao lado deles. E preciso
recomegcar a viagem. Sempre. O viajante volta ja.
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Por isso, estando em 2021, em um contexto impensado em
2018, quando essa viagem finaliza uma das suas etapas com a de-
fesa da tese, € necessario revisitar contextos, ver o que nao foi visto,
encontrar o que por ocasido da viagem nao estava |4 e retomar as
vivéncias para atualiza-las em novas memarias e novas narrativas. Por
esse motivo, algumas etapas da viagem sao atualizadas com novos
olhares sobre a paisagem em 2021.

Desejo uma boa viagem a cada viajante-leitor(a), aproveite para
desfrutar de possiveis deslocamentos que a experiéncia possa produzir!
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A MINHA INSPIRACAO

A inspiragao para definir 0 escopo do meu objeto de estudo du-
rante o doutorado ocorreu em meio ao Projeto Educacdo Permanente
para Organizacédo do Cuidado as DST/HIV/Aids e Hepatites Virais nas
Redes de Atencdo na Regido Metropolitana do SUS/RN. O projeto foi
elaborado para atender & necessidade de qualificagao de profissionais
para um novo modelo de atengdo as pessoas vivendo ou em risco para
DST/HIV/aids e hepatites virais. O Nucleo de Estudos em Saude Coletiva
da Universidade Federal do Rio Grande do Norte — NESC/UFRN apre-
sentou a proposta do referido projeto a partir do Chamamento Publico de
Propostas de Iniciativas Educacionais Aplicadas a Vigilancia em Saude,
com a finalidade de selecionar projetos para qualificar os trabalhadores
atuantes na Vigilancia em Saude no Brasil, por meio de parcerias com
instituicdes de ensino, para contribuir com o fortalecimento das a¢des de
Vigilancia em Satde, no &mbito do Sistema Unico de Satide, no qual o
HIV e a aids figuram como temas prioritarios do chamamento.

O projeto em questao tinha como objetivo desenvolver um pro-
cesso de educagao permanente para o manejo clinico de DST, HI-
V/aids e hepatites virais, visando qualificar e descentralizar o cuidado
nas Redes de Atencéo, com coordenacédo da atencéo basica. A pro-
posta, que articula a comunicacéo e a salde, foi estruturada e tem sido
implementada em parceria com os Departamentos de Enfermagem,
de Infectologia e de Comunicagao da UFRN.

Trés projetos compuseram a proposta: 1. Curso para manejo
clinico do HIV/aids e Hepatites Virais na modalidade EAD, 2. Curso para
manejo clinico da Sifilis e outras DST na modalidade presencial; e 3.
Producao audiovisual e construcao de redes sociais digitais como re-
curso pedagdgico na Educagdo Permanente em Saude. O Projeto 2, de
capacitagao de profissionais para o manejo clinico da Sifilis e outras
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DST, esté associado ao Projeto 3, de producéo de recursos tecnolégi-
cos midiaticos e utilizagao de redes sociais, envolvendo os profissio-
nais selecionados também para participar do Projeto 2, utilizando-se
dos mesmos espagos educacionais e atuando de forma sinérgica.

O Curso de Manejo Clinico da Sffilis e outras DST, que tem des-
taque para o tema do HIV/aids, se associa ao curso de Produgéo Au-
diovisual e Construgédo de Redes Sociais Digitais como Recurso Peda-
gdgico na Educacdo Permanente em Saude, visando a incorporacéo
de diferentes midias como estratégias pedagogicas e de mobilizagéo
para profissionais de salde.

A articulagdo entre salde e comunicagdo nessa proposta teve
como objetivo desencadear agdes educacionais que se pautassem
pelos principios da Educagao Permanente em Saulde (EPS), buscan-
do integrar diferentes estratégias, dispositivos e arranjos envolvendo
recursos de midia, e com aporte do conhecimento sobre teorias da
comunicacao durante a formacao dos profissionais e gestores, inves-
tindo, dessa forma, na diversidade de conhecimento e poténcia dos
participantes, na interagao entre os atores envolvidos no processo de
ensino-aprendizagem, na construcdo e sistematizagao coletiva do co-
nhecimento e incentivando a capacidade inventiva e inovadora para
abordar a complexidade dos processos de trabalho (BRASIL, 2014c).

Na construcéo do curso foi dada centralidade ao uso das midias
sociais e aos recursos de produgao audiovisual a partir de smartfones,
como recursos pedagoégicos adicionais, as aulas expositivas, aos estu-
dos de caso e a exibigao de videos sobre tematicas inerentes ao curso.
Constituindo-se como processo formativo pautado pelos principios da
EPS, sua execucao se abriu para novos arranjos educacionais durante
0 seu desenvolvimento. Essa abertura se estabeleceu no contexto da
EPS, como norteadora de novas praticas orientadas pela reflexao sobre
o trabalho, pela construgéo de processos de aprendizagem colabora-
tiva e significativa, e pela problematizacao das situacdes vivenciadas
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no cotidiano dos servicos e da gestdo de saude (BRASIL, 2014b). Nes-
sa perspectiva de abertura e incorporagdo de recursos pedagdgicos
para agregar sentido a experiéncia de aprendizado, o curso em ques-
tao incorporou o teatro como recurso pedagogico ativo e reflexivo.

No decorrer do segundo encontro, de um total de quatro encon-
tros formativos planejados para o curso, um estudante de Pedagogia da
UFRN, vivendo com HIV, e ativista do movimento de pessoas que vivem
com HIV, estabeleceu contato para apresentar uma peca de teatro que
falava da tematica do HIV/aids com uma abordagem social. Tal pega
foi montada por um grupo de alunos e um ex-aluno da UFRN. Apds um
contato inicial com o grupo para conhecer a proposta da peca e ver a
adequacéao do espago fisico do curso para sua exibigao, incorporamos
a apresentacéo do experimento teatral “De onde vem para onde vai Ci-
da?"! ao conjunto de recursos pedagogicos e reflexivos do curso, que foi
apresentado para todas as quatro turmas do curso (FONSECA, 2017).

A peca, ao apresentar o tema do HIV/aids, coloca o corpo em
questao a todo tempo. O roteiro aborda a epidemia associando ques-
tdes como o estigma e o preconceito, novas tecnologias de prevencao
como a PER uso de preservativo, a histéria do surgimento do HIV no
Brasil, utilizando componentes da sexualidade para provocar o publico
a refletir sobre a aids em seus aspectos clinico e social.

O conteudo e a forma de apresentacao do espetaculo fizeram-me
refletir sobre o atual perfil da epidemia brasileira, as estratégias para o
seu enfrentamento, a abordagem sobre sexualidade e os componentes
de estigma e preconceito relacionados as populagdes-chave da epide-
mia, € as suas repercussdes no ambito dos servicos de salde, na figura
dos seus profissionais e de seus usuarios, vivendo ou ndo com HIV/aids.

1 No Brasil, para designar a Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA), utiliza-se a sua
correspondente do inglés, aids. O nome do experimento teatral pretendeu fazer uma as-
sociagao do nome da doenga ao nome Aparecida, comumente apelidada de “Cida”. Para
manter o entendimento sobre o tema da tese, optamos por adotar a sigla em portugués
no seu titulo como forma de aproximacéo com a proposta do experimento teatral.
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Entre os atores da pega ha um jovem soropositivo, que trouxe da
sua vivéncia com o HIV a motivacéo para inserir o tema em um experi-
mento teatral em uma disciplina do Curso de Teatro da UFRN. Esse es-
tudante soropositivo foi entrevistado por mim sobre sua experiéncia com
a doenca como atividade de conclusao da disciplina Topicos Especiais
em Saude Coletiva lll, do Programa de Pds-Graduagéo em Saude Cole-
tiva da Universidade Federal do Rio Grande do Norte (PPGSCOL/UFRN),
em um exercicio para aplicacdo da metodologia de histéria de vida.

Durante a entrevista pude perceber um discurso preventivo forte-
mente centralizado na era pés-coquetel, referindo-se a carga viral inde-
tectavel de forma vinculada ao tratamento e destacando a sua importan-
cia para reduzir as chances de transmissao do HIV. Percebi que a sua
narrativa apontava para novos tempos, nos quais os medicamentos an-
tirretrovirais (ARV) davam novos contornos ao discurso sobre a epidemia
e as praticas de salde, apontando inclusive para uma relativizagéo da
obrigatoriedade do uso da camisinha. Identifiquei também um discurso
sobre o0 estigma e o preconceito ainda muito forte, um medo da reve-
lagdo diagnostica para familiares, amigos, professores, aliados a uma
dificuldade de ter acesso a testagem, por uma incapacidade de profis-
sionais de salde de enxerga-lo como integrante de uma populagéo de
vulnerabilidade acrescida. Situagdes que me remeteram ao o inicio da
epidemia, dando a impressao de que muitas mudangas ocorreram no
tratamento da infeccéo pelo HIV e que, nos campos social e das praticas
de salde, de uma forma ampliada, pouca coisa mudou.

Essa aparente dicotomia me instigou a querer olhar melhor para
essa pega teatral, para a sua construcéo e a sua mensagem. Ao mes-
mo tempo, me instigou a buscar por informagdes mais atualizadas so-
bre a epidemia do HIV/aids no Brasil. Essas novas leituras apontaram
para um novo perfil da epidemia e para o abandono da abordagem das
questdes relacionadas a sexualidade nas agbes preventivas construi-
das ao longo da estruturacéo da Politica Nacional de enfrentamento do
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HIV e da aids, tais como a parceria da salde com a educacgéao para as
acoes do Projeto Salde e Prevengéo nas Escolas (SPE).

A peca teatral “De onde vem para onde vai Cida?” também me
levou a questionamentos sobre os caminhos da prevengao, diagnosti-
co e tratamento do HIV/aids em uma abordagem predominantemente
biomédica, e sua relagdo com o discurso sobre o fim da epidemia
veiculado globalmente. Como apostar no fim de uma epidemia que
ainda é marcada por tantos componentes sociais de exclusdo de suas
populagdes-chave, priorizando as estratégias biomédicas?

A adocéo do nome da peca como parte do titulo da tese surgiu
pela identificacdo dos caminhos que percorri durante a pesquisa, e
que me levaram a incorporar na abertura dos capitulos trechos do Tra-
balho de Conclusao de Curso do diretor da pega e aquarelas pintadas
com inspiragao no tema da encenagao e fotos dos atores.

A peca “De onde vem para onde vai Cida?”, apresentada a se-
guir por Franco Fonseca, diretor/ator do experimento teatral, passa a
fazer parte da minha experiéncia de vida e amadurecimento, tanto do
meu objeto de estudo como da minha pessoa, cidadd do mundo e
com disposigao para colaborar na sua mudanca, buscando abarcar a
diversidade, a arte, a critica e os afetos na sua multiplicidade.

27



SUMARIO

DE ONDE
PARA ONDE

SIDA?

DE ONDE VEM E PARA ONDE VAI CIDA? -
COM A PALAVRA, O COMISSARIO DE BORDO

Por Franco Fonseca

Sabe quando vocé encontra uma pessoa que VOCé nunca viu na
vida, e algo invisivel os conecta? Vocé se sente capaz de contar qual-
quer coisa para aquela pessoa. Isso pode acontecer em um elevador,
ou em um ponto de dnibus, uma fila de espera, uma cidade desco-
nhecida; ha algo nesses tempos e espacos dessas situacdes que nos
transporta para as caixas-pretas de nossos voos interiores, sem capa
e sem culpa. Eu tenho um segredo pra contar, neste texto ha aids, mas
aids como metéafora, a metafora viva de um voo sem destino fixo e sem
partida definida, um voo aberto a todas as turbuléncias e enfrentamen-
tos poéticos e politicos do desafio de falar abertamente, afetivamente
e sem medo sobre viver com HIV.

O ano era 2015 e no Rio Grande do Norte registravam-se mais
de 4.185,00 novos casos de infeccdo pelo virus da Imunodeficiéncia
HUMANA, gosto de escrever assim, por extenso e em caixa alta, para
que as pessoas lembrem da humanidade, esta tdo negada as pessoas
que vivem com HIV, pois a aids é usada como tecnologia social de
desumanizacao de corpos especificos. Naquele ano, meu corpo ocu-
pava espaco nessa estatistica. No entanto, eu era aluno do curso de
Licenciatura em Teatro da UFRN, o teatro me salvou naquele ano. Na
universidade, fomos desafiados a eleger temas de cunho social para a
montagem de uma encenagao, nao pensei duas vezes e me submeti
a pesquisar e compreender a Aids como tema para criacdo cénica.
Era uma ferida aberta ainda, mas eu nunca tive medo de deixar minha
arte ser parte do meu processo de cura. Reuni forcas de trabalho e
criagdo com a poética de Naara Martins, atriz, compositora e também
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dramaturga do espetaculo, o ator Matheus Gianinni Caldas e Gabriela
Marinho, atriz e assistente técnica da primeira versao do espetaculo.

Juntos, pesquisamos, construimos e elaboramos todo o voo,
exigiu-se dos atores envolvidos uma doacéo cénica mista de atuagao
profissional, académica e vivéncias pessoais, que resultou em repre-
sentagdes artisticas que procuraram nao explicar, mas antes provocar
a discussao e, por conseguinte, a compreensao dessa doenca inserida
na ordem social. No espetaculo, desconstruiu-se (ndo sem turbulén-
cias) os classicos papéis da vitima, do algoz e do herdi, utilizando-se
os fundamentos do “teatro dialético” e a ideologia de um “gestus so-
cial” como um meio de desenvolver a pulsagdo do pensamento critico
e reflexivo, envolvendo e emocionando o publico, libertando-o do peso
das bagagens subjetivas.

O processo criativo da encenagdo assume seus proprios equi-
vocos, em um olhar critico e sem pudores sobre a obra, criando uma
contraposicéo ao lugar cliché da identificagdo com o “heréi”, transferin-
do seu drama e suas escolhas para outros lugares de fala. No trabalho
dramaturgico desenvolvido na encenacéo, o conflito instaurado parte
das narrativas por tras da frase “Eu tenho um segredo para te con-
tar”. Frase esta utilizada diversas vezes na dramaturgia do espetéaculo,
mote criativo para instaurar o conflito. A ideia surgiu a partir da pes-
quisa feita sobre o direito ao sigilo de diagndsticos médicos e que se
magquia numa outra face desse direito, quase uma imposicao — “contar
ou nao contar?” e “quem pode contar?”, relacionando esse segredo
ndo so aos tabus encontrados no cotidiano de uma pessoa que vive
com o virus HIV em seu sangue, mas tentamos ir mais a fundo.

A histéria por tras da nao traducéo para “SIDA’ é onde tem inicio
a nossa viagem nas salas de ensaio, pois por cautela de se associar a
doencas as diversas Aparecidas, apelidadas de Cida, € que se optou
por permanecer com a sigla em inglés no Brasil. Esse fato ordinario
nos revela que a associacéo da doenga a qualquer individuo sempre

29



SUMARIO

1
4
H
k2
£
i1
b
£
¢
:;
 §

DE ONDE
PARA ONDE

SIDA?

foi um grande tabu, isso porque o viés metaférico da doenga sobressai
os aspectos clinicos em nosso imaginario. Essa infeccéo de um corpo
politico n&o diz respeito ao individuo, mas a sua classe, o seu lugar.
Esse corpo politico, o qual abordamos no espetaculo, nada mais é do
que o corpo posithivo, e é sobre esse corpo que diversas metaforas
foram construidas com o passar dos anos, em especial por ser uma
doenca que comeca a ocupar corpos ja nao bem aceitos pela socie-
dade, tornando-se polémica.

O titulo do espetaculo foi desenvolvido a partir dessa critica (da
nao tradugao da sigla aids), com a indagacao que temos até hoje so-
bre a origem da doenga e seus caminhos futuros, “De onde vem e para
onde vai Cida?” nasce desse impulso de questionar essas fontes, de
rever o Nosso imaginario e construir um didlogo menos técnico e mais
poético com o publico que entra em contato com a obra. Para alcancar
esse objetivo algumas escolhas foram feitas, em primeiro plano defi-
nimos que CIDA permaneceria no titulo, pela sigla CID - Classificagao
Internacional de Doencas — e também nos ajudaria a n&o tocar de for-
ma direta sem contexto na doenca, de forma a espetacularizar o tema
equivocadamente, fazendo da Aids/SIDA um marketing ou slogan da
peca. O titulo foi o primeiro texto da encenagéo, e do questionamento
proposto nele surgem os personagens da histéria, comissarios de bor-
do que assumem todos os papéis necessarios para deslocar o conflito
em um esquema de revezamento (curinga). Em cada quadro drama-
turgico temos o enfoque de dois ou mais papéis, e entre eles os comis-
sarios de bordo sempre reaparecem, assim a cena seria a metafora de
uma realidade mutavel e ndo estagnada em papéis fixos.

Tinhamos um grande desafio pela frente, o primeiro era de fuga,
fugir dos aspectos biomédicos e clinicos acerca do tema, evitando
esteredtipos discursivos e imagens repetidas. Construir nossa propria
visdo sobre a relagao sigilo/segredo/siléncio que paira sobre a vida de
uma pessoa diagnosticada com HIV. Criar outras imagens e simbolos
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gue aproximassem o publico do tema de uma forma critica, sensivel e
envolvente, guiando o espetaculo como uma viagem cuidadosamente
preparada para garantir o conforto, ndo sem turbuléncias, de uma tri-
pulacdo aberta a escuta. Era muita manga pra chupar, do check-in ao
desembarque. Desde a escolha da viagem aérea como metéfora, ana-
loga a ideia do “Paciente Zero” (Gaétan Dugas, um comissario de voo
franco-canadense) até um pandeiro com a palavra “siléncio” escrita
enquanto o instrumento fazia barulho. Era meu primeiro ano de diag-
nostico e estreamos no dia 1° de dezembro de 2015, em uma praga do
setor Il de aulas da UFRN, e desse dia até sua Ultima apresentacéo, em
2019, na residéncia Artistica Praticas Contaminadas em Recife — PE,
O espetaculo sofreu mutagdes em relacao aos seus a varios publicos,
espacos, demandas de pesquisa e criacdo e teve fim pela insustenta-
vel realidade de manter um espetaculo independente circulando sem
financiamento ou apoio institucional.

E preciso frisar trés coisas, como o coquetel 3 em 1: o teatro é a
arte do encontro, e sem a encruza com Naara Martins e Matheus Gia-
ninni, nao acredito que teria conseguido criar contagio criativo tdo cheio
de técnica e magia, rigor e leveza; a arte pode agir como um virus e
contaminar imaginarios. “De onde vem e para onde vai Cida?” era, antes
de qualquer coisa, um ato politico/pessoal/poético de fabricar realidades
onde o siléncio ndo fosse uma imposicao ao corpo da pessoa que vive
com HIV; a cura precisa ocupar espagos em nossos imaginarios e ela
nao se resume a um insumo biomédico, farmacéutico, a cura precisa
sarar esses imaginarios bélicos, punitivos e perseguidores de humani-
dades dissidentes. Eis a nossa caixa-preta. Agora chupa essa mangal
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Por favor, verifiquem seus bilhetes de embarque e fiquem atentos ao per-
curso durante esta leitura, sem se preocupar com seu destino ou partida.
Em caso de portarem bagagens preconceituosas ou de qualquer outra limi-
tacdo que os impega de voar nesta troca de saberes, dirijam-se ao balcéo
de desconstrucéo imediatamente, onde a arte dindmica do encenador nao
deve assumir um formato estatico (FONSECA, 2017).
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Nos viajamos para explorar, conhecer, soltar o espirito, recom-
por a energia e 0s pensamentos, para retornarmos sempre transforma-
dos. A paisagem, as pessoas, 0 que comemos e bebemos, os habitos
e costumes das diferentes culturas que experimentamos, tudo isso
compbe um aprendizado, uma experiéncia de vida que nos faz ver o
mundo de uma forma distinta da que viamos antes da viagem. Entao
viajamos para nos transformar e transformar o mundo. Trazer para nos
0 mundo e nos darmos para ele, nos abandonarmos um pouco por al.

A motivacao para essa viagem surge pela inquietacao, desas-
s0ssego causado por uma questao de interesse global, a epidemia de
HIV/aids. Essa questao tem mobilizado autoridades sanitarias, pesqui-
sadores, profissionais de salde e sociedade civil em torno do seu en-
frentamento nesses mais de 30 anos de sua vigéncia. No entanto, a aids
continua a ser um dos mais sérios desafios mundiais a salide. A grande
mobilizagdo em nivel internacional para o enfrentamento da epidemia
teve, e continua tendo, efeitos no que diz respeito ao seu controle clinico,
avancos no campo da prevencao, do tratamento, do diagndstico e da
qualidade de vida das pessoas que vivem com o HIV/aids.

A epidemia representa um fendmeno global, dindmico e instavel,
com diferentes perfis nas diferentes regides do mundo, que se com-
portam na dependéncia da configuragdo entre agbes que se ocupam
dos contornos biomédicos da doenga, dos fendbmenos de ordem po-
litico-sociais e do comportamento humano individual e coletivo (COR-
REA, 2016; BRITO; CASTILHO; SZWARCWALD, 2001).

No Brasil, a epidemia de aids surge na década de 1980, no
momento pdés-ditadura militar, em que se reconstruia a democracia
e questbes de género e sexualidade entravam na pauta do debate
na esfera publica, vinculadas a demanda por direitos de cidadania.
A abertura politica, a participacéo e a forca dos movimentos sociais
produziram uma convergéncia virtuosa, favorecendo a construcéo de
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uma resposta ao HIV pautada pela ndo discriminacao e pelos direitos
humanos (CORREA, 2016; SEFFNER; PARKER, 2016).

Ao nos aproximarmos da quarta década da epidemia, o con-
texto epidémico do HIV e da aids, no Brasil, ganha novos contornos
extremamente complexos. Em 2016, identifica-se um quadro de ree-
mergéncia e mudanga no perfil da epidemia, de diminuigdo dos inves-
timentos internacionais, de acirramento da abordagem conservadora
junto as politicas publicas, refreamento da abordagem baseada em
direitos humanos, que se associam a possiveis mudangas no compor-
tamento sexual das novas geragdes, COm Novos arranjos para encon-
tros e relacionamento entre parceiros e uma menor adesao as praticas
preventivas tradicionais do HIV.

Ao mesmo tempo, a Organizacao das Nagbes Unidas (ONU)
afirma que é possivel erradicar a epidemia de HIV/aids até 2030, caso
sejam atingidas até 2020 as metas de: (1) mais de 90% das pessoas
vivendo com HIV saibam do seu diagndstico; (2) dessas, 90% estejam
sob tratamento; e (3) dessas, 90% estejam com supressao viral, o que
promoveria a eliminacao da transmissao gradativa do HIV. Essa meta
audaciosa se coloca principalmente frente ao avango da terapia antir-
retroviral, que permitiu cenarios inéditos no enfrentamento da epidemia
de aids (UNAIDS, 2015b). O Brasil adota a meta 90-90-90 do UNAIDS,
em meio ao cenario epidemiolégico complexo acima descrito. Tal meta
esta centrada na estratégia “Testar e Tratar”, que prevé inicio imediato
do tratamento para todas as pessoas mediante um teste positivo para
HIV, independentemente da contagem de CD4 e Carga Viral.

Nesse sentido, consideramos a possibilidade de contradicao
entre o discurso oficial internacional e nacional quanto as metas de
erradicacao da epidemia de HIV e a situacao local da epidemia, aquela
vivenciada pelas pessoas que lidam com o HIV/aids no cotidiano do
servico de salde, quer sejam pessoas infectadas pelo virus HIV ou
profissionais dos servicos de salde que realizam cuidados a essas
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pessoas, frente aos inUmeros retrocessos relacionados a abordagem
do cuidado ao HIV e aids no Brasil e no mundo.

A partir desse pressuposto, justificamos a realizagao de uma
pesquisa buscando respostas as seguintes questbes: (1) como as
pessoas vivenciam a epidemia de HIV/aids no contexto do discurso
oficial de controle e erradicagao da epidemia? (2) Como a experiéncia
dessas pessoas se aproxima e ou se distancia do discurso oficial?
(3) O que, da vivéncia dessas pessoas pode indicar, afirmar ou negar
saberes e praticas, novos e antigos, para uma resposta eficiente que
aponte para o fim da epidemia?

A partir dessas questoes, a pesquisa teve como obijetivo geral,
conhecer e analisar experiéncias de pessoas que vivenciam a epide-
mia HIV/aids no contexto atual de adocéo de estratégias terapéuticas
para alcancar metas nacionais e internacionais de erradicagado de no-
vos casos até 2030. Esse objetivo se desdobra em trés objetivos espe-
cificos: (1) Sistematizar o discurso oficial internacional e nacional sobre
as novas metas de controle e erradicagdo do HIV/aids; (2) Conhecer
COmo as pessoas, em suas experiéncias cotidianas de viver e conviver
com o HIV/aids, lidam com a perspectiva de controle e de erradicacao
da epidemia; e (3) Analisar convergéncias, divergéncias e contradi-
cbes entre o discurso oficial e a experiéncia das pessoas que vivem
e convivem com HIV/aids quanto ao perfil da epidemia e as metas de
controle e erradicacéo do HIV/aids.

Esperamos que nessa viagem os didlogos empreendidos entre
os referenciais tedricos e metodoldgicos e a experiéncia social do cam-
po da salde, aportada pelos sujeitos entrevistados nesta pesquisa,
se traduzam em oportunidades concretas e factiveis de reflexdo e de
orientagao para novas praticas de salde, a partir de uma diversidade
de perspectivas e expectativas de como e do que fazer para enfrentar
a epidemia de HIV/aids, aumentar e adequar o cuidado com o futuro de
pessoas e comunidades a partir de suas experiéncias de vida.
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A epidemia de HIV e aids tem sido objeto de pesquisa em di-
ferentes campos do conhecimento, o que tem impulsionado estudos
interdisciplinares para revelar como a sociedade constréi respostas
politicas e sociais diante de um problema de salde e de suas con-
tradicoes. A epidemia de HIV tem se diversificado em relacéo ao seu
perfil epidemiolégico, ao comportamento das pessoas e as estratégias
de intervencao sobre ela, o que tem demandado transformagdes na
abordagem das politicas publicas para o seu enfrentamento. Em meio
a essas transformacoes, € necessario constantemente reiniciar recons-
trucoes e analises desses periodos nos diversos espagos onde essa
epidemia moderna revelou limites, agdes, comportamentos, respostas
e reacles, de modo a proceder novas reflexdes sobre suas diversas
dimensdes (MARQUES, 2002).

A epidemia de HIV/aids € entendida como fendémeno social e,
como tal, reafirma a existéncia de valores sociais e modos de com-
preensdo do processo salde-doenca pelas comunidades que, por sua
intensidade dramatica, faz com que se constitua em um espago de
entendimento das relagbes entre ideologia, estrutura social e a cons-
trucdo de respostas ao fendmeno. De uma forma geral, as epidemias
revelam-se como importantes espagos de pesquisa na reconstrugao e
andlise de valores sociais e praticas institucionais em diferentes socie-
dades (ROSEMBERGUE, 1995 apud MARQUES, 2002).

Esta pesquisa tem natureza exploratéria e descritiva e, nesse
sentido, buscou familiarizar-se com as pessoas e suas preocupacoes
e coloca em pauta as questdes dos mecanismos e dos atores, traduzi-
dos em o “como” e 0 “o que” dos fendbmenos queremos conhecer para
fornecer informagoes contextuais acerca destes (POUPART et al., 2008).
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Para atender os obijetivos propostos, o estudo foi realizado a
partir de duas estratégias de pesquisa centrais: histdrias de vida e pes-
quisa documental.

A pesquisa seguiu os critérios e exigéncias estabelecidos pela
Resolugao CNS n° 466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho
Nacional de Saude, que trata de pesquisa envolvendo seres humanos,
adotando as recomendacdes do Comité de Etica em Pesquisa (CEP)
da Universidade Federal do Rio Grande do Norte (UFRN). O Projeto de
Pesquisa foi apreciado e aprovado com parecer n° 1.908.896, de 02
de fevereiro de 2017.

PONTO DE PARTIDA

No municipio de Natal estdo localizados dois SAE, um de gestéo
municipal e outro de gestao estadual. O campo da pesquisa foi o Ser-
vigo de Assisténcia Especializada (SAE), sediado no Hospital Estadual
Giselda Trigueiro SAE — HGT. Selecionamos o SAE do HGT, de gestéo
estadual, devido ser o mais antigo, concentrar maior niUmero de usua-
rios e ter profissionais que atuam desde tempos iniciais da epidemia
do HIV até o momento atual.

O Hospital Giselda Trigueiro é referéncia na especialidade de
infectologia no Estado do Rio Grande do Norte (RN). Inicialmente, o
hospital teve o nome de Evandro Chagas, que tem origem na década
de 1940, a partir de uma enfermaria do Hospital Col6nia Dr. Jodo Ma-
chado. O local tinha pouca estrutura € era destinado ao isolamento dos
portadores das doencas mais contagiosas da época — variola, varicela
e tuberculose. Com a criacao da UFRN, em 1958, os alunos do curso
de medicina que cursavam a disciplina de doencas infecciosas passa-
ram a atuar no hospital.
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Atualmente, o hospital dispde de 90 leitos, conta com mais de
50 médicos em seu corpo clinico e possui métodos diagnésticos como
ultrassonografia, broncoscopia, endoscopia e alguns exames labora-
toriais especificos. Os leitos estao divididos em varias enfermarias des-
tinadas ao tratamento da tuberculose, do HIV e da aids, e de doencas
infecciosas diversas, além de uma Unidade de Tratamento Intensivo
(UTI), para atendimento de adultos e criancas.

Com o surgimento da epidemia de aids, o hospital inaugurou
na década de 1990 o Hospital Dia (HD), para atendimento as pessoas
com HIV/aids, e o Servico de Atengao Especializada (SAE), financiados
com recursos do Ministério da Saude.

No momento da pesquisa a equipe do SAE era constituida de
doze médicos infectologistas, duas enfermeiras, duas assistentes so-
ciais, uma psicéloga, uma nutricionista, técnicos de enfermagem, um
dentista, embora o consultério dentério esteja desativado. O SAE ainda
conta com atendimentos especializados de urologia, ginecologia, der-
matologia, psiquiatria e proctologia. Além de HIV/aids, ha também aten-
dimento para hepatites virais e infeccoes sexualmente transmissiveis.
O atendimento é realizado de segunda a sexta, das 07 as 17 horas.
Atualmente, existem 2.500 usuérios adultos e 80 criangas vinculados ao
servico. Os atendimentos do Hospital Dia s&o realizados pela mesma
equipe de médicos, enfermagem e servigo social que atua no SAE.

A entrada em campo constitui-se em uma importante estratégia
da pesquisa e deve considerar os seus primeiros impactos. E 0 mo-
mento em que o pesquisador encontra os provaveis participantes que
detém os atributos que se pretende conhecer e o local onde se desen-
volve a experiéncia por eles vivenciada (MINAYO, 1992).

A entrada em campo nesta pesquisa incluiu as fases de: (I) con-
tato com os gestores e gerentes responsaveis do SAE para apresenta-
cao do Projeto de Pesquisa e definicdo da agenda das primeiras visitas
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ao servico; (Il) apresentagéo do Projeto de Pesquisa na reuniao mensal
da equipe do SAE para uma primeira aproximagao com os profissio-
nais do servico; (lll) observacao dos fluxos e rotinas do servico para
minimizar repercussoes negativas sobre a dindmica do processo de
trabalho, conforme recomenda Minayo (1992).

A apresentacao do Projeto de Pesquisa foi realizada na reuniao
de colegiado do SAE, durante a qual foi possivel me apresentar e
conhecer a equipe de profissionais do servico. Foi entregue aos par-
ticipantes um resumo do projeto de pesquisa e esclarecido o objetivo
relativo a produgao de dados durante minha permanéncia no SAE.
A equipe foi muito receptiva ao projeto. Os participantes da reuniao
indicaram como melhores dias para observacao, a segunda, a quarta
e a sexta-feira, por serem os dias de maior movimento. Para abordar
profissionais, foram indicadas a terca e a quinta-feira, por serem dias
de menor movimento na rotina do servigo.

EM BUSCA DOS REGISTROS
DA HISTORIA ESCRITA

A pesquisa documental neste estudo teve o objetivo de siste-
matizar o discurso oficial internacional e nacional sobre as novas me-
tas de controle e erradicacdo do HIV/aids. Seu uso permitiu ampliar
0 entendimento do objeto cuja compreensao necessita de contextua-
lizagao historica e sociocultural, favorecendo sua andlise a partir da
observacdo do processo de maturacéo ou de evolucao de conceitos,
conhecimentos, comportamentos, mentalidades, praticas, entre outros
(SA-SILVA; ALMEIDA; GUINDANI, 2009).

Essa pesquisa documental partiu de alguns pressupostos que
tomam o documento como produto da sociedade que o fabricou,
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segundo as relagdes de forgas, ou seja, 0 documento enquanto mo-
numento. Analisar o documento enquanto monumento permite o seu
uso cientifico como forma de recuperar a memoria coletiva e con-
siderar que eles ndo sdo producdes isentas e ingénuas, mas sao
leituras e modos de interpretar o vivido por um determinado grupo
de pessoas em um determinado tempo e espaco (LE GOFF, 2003).

A pesquisa documental proposta foi constituida das fases de co-
leta dos documentos, pré-analise, determinagéo das unidades de anali-
se — nas modalidades de registro e contexto, categorizagao e organiza-
c&o do quadro de dados (SA-SILVA; ALMEIDA; GUINDANI, 2009).

Os documentos pesquisados sdo documentos publicos, produ-
zidos e divulgados por instituicbes que atuam diretamente na definicao
das politicas de enfrentamento da epidemia de HIV/aids em nivel inter-
nacional e nacional. Em nivel internacional, foram pesquisados os docu-
mentos produzidos pela Organizacao das Nagoes Unidas (ONU) e pelas
instituicdes do sistema ONU - Organizacéo Mundial da Saude (OMS) e
Programa Conjunto das Nagdes Unidas sobre HIV/Aids (UNAIDS). No
ambito nacional, as instituicbes pesquisadas foram o Ministério da Sau-
de, a Secretaria Estadual de Salde Publica do Rio Grande do Norte
(SESAP) e a Secretaria Municipal de Saude de Natal (SMS Natal).

Foram realizadas consultas diretas nos sites oficiais dessas ins-
tituicbes ou pela busca por meio da ferramenta Google. O periodo de
referéncia temporal dos documentos foi o intervalo entre os anos 2000
e 2017, ano no qual foi realizada a pesquisa documental.

Apods a selecdo dos documentos, foi realizada a pré-analise,
em que foi avaliada a relevancia do material, averiguadas veracida-
de e credibilidade e adequacéo destes as finalidades da pesquisa.
Essa fase orientou a identificacéo de outros documentos, citados nos
documentos pré-analisados, que nao foram identificados na coleta
preliminar, tais documentos, quando encontrados, passaram por
idéntico processo de pré-andlise.
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Nessa fase foi elaborada uma Matriz de Pré-Anélise dos conteu-
dos de cada documento selecionado, em um total de 73 documentos.
A Matriz teve como objetivo elencar contelidos e definir sua relevancia
para a pesquisa. Ao final da fase de pré-andlise, o nUmero de documen-
tos selecionados como de interesse para a pesquisa foi um total de 50.

Ainterpretacao documental constitui-se em analise do contetido
para determinagao de unidades de analise, de registro e de contexto,
de eleigao de categorias e de elaboracéo do quadro de dados (SA—SIL—
VA; ALMEIDA; GUINDANI, 2009).

Na pesquisa em questao foram considerados os 50 documen-
tos selecionados, na integra, como unidades de anélise. Quanto as
unidades de registro, que se referem aos elementos obtidos através
da decomposigao do conjunto da mensagem em unidades de sentido,
que podem incluir palavras, concepgoes, afirmagodes e temas aborda-
dos nos documentos (SA—SILVA; ALMEIDA; GUINDANI, 2009), foram
identificadas duas unidades de registro com base na concepcao dos
documentos no contexto de enfrentamento da epidemia de HIV/aids:
(1) documentos que abordam questbes sobre a politica global e (2)
documentos que abordam questdes sobre a politica nacional.

Durante a anélise dos documentos, foi possivel identificar que
as suas narrativas seguiam uma mesma organizacgao textual e, a partir
dessa organizagao, foram definidas as categorias relacionadas aos
objetivos desta pesquisa, tais como 0s objetivos do documento, con-
texto da epidemia de HIV/aids, contexto da assisténcia de HIV/aids e
as recomendag0Oes, medidas, compromissos e metas relacionadas ao
controle e/ou erradicagao da epidemia.

A primeira fase de sistematizacdo dos dados desta pesquisa
abrangeu os documentos produzidos pelo Sistema ONU, que tratam da
politica global de enfrentamento da epidemia. Para compreender o leque
de documentos internacionais selecionados, foi elaborado um diagrama
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para representar a sintese de documentos identificados, agrupados em

linha temporal das publicacoes, que esta apresentado na Figura 1.

Figura1 - Analise temporal dos documentos do Sistema ONU
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Fonte: Elaborado pela autora (2017).

A partir desse quadro foi possivel identificar as Declaragbes de
Compromisso e as Declaragdes Politicas de luta contra o HIV/aids emiti-
das pela Assembleia Geral das Nagdes Unidas como os principais mar-
cos discursivos sobre as metas e estratégias de controle e erradicacéo
da epidemia em nivel global. Essas Declaragdes, no &mbito deste es-
tudo, foram tomadas como marcos temporais, a partir dos quais foram
identificados e organizados os demais documentos selecionados.

Na analise documental, realizada em uma perspectiva histori-
ca, observou-se que a primeira Declaragao de Compromisso de 2001
guarda relagdo com os Obijetivos de Desenvolvimento do Milénio
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(ODM), langados em 2000, e a Declaracéo Politica mais recente, de
2016, guarda relagao com os Objetivos de Desenvolvimento Sustenta-
vel (ODS) das Nagdes Unidas, lancados em 2015, constituindo-se em
marcos politicos e orientadores das Declaracdes das Nacdes Unidas
sobre HIV e aids. Os ODM e ODS contém metas especificas para o
enfrentamento da epidemia de HIV/aids, e por esse motivo integram o
fluxograma em questao (ONU, 2000, 2001, 2015, 2016).

Na sequéncia das Declaragdes, observou-se o langamento de
documentos identificados, em sua maioria, como de natureza estraté-
gica, centrados em metas e agdes, a serem atingidas e desenvolvidas,
em um determinado periodo de tempo. A esses documentos, se se-
guiram documentos contendo diretrizes de implantagéo das principais
estratégias sob a forma de planos, marcos e orientagoes.

Foram identificados também relatérios sobre o alcance das me-
tas e relatorios sobre lacunas na atengéo e na prevengao do HiV/aids
(Relatérios Globais e de Lacunas). Um relatério € especifico de uma
meta extraida da Declaragéo Politica de 2011, o relatério 15 by 15 Glo-
bal Target Achieved.

Também foram identificados dois documentos emitidos pelo
Conselho de Seguranca da ONU na pagina oficial da OMS, datados
dos anos de 2000 e 2011, que foram incorporados ao estudo por faze-
rem parte do acervo da OMS e serem importantes para caracterizar o
contexto da epidemia global naqueles anos.

Depois de construida a organizacéo cronoldgica dos documen-
tos, procedeu-se a busca por documentos que preenchessem lacunas
temporais da pesquisa ou que fossem estratégicos, mas que néo fo-
ram identificados na primeira busca. Nessa busca foram identificados
o Marco Estratégico de 2001 e o Global Report de 2010.

Nao foram incorporados ao estudo documentos que continham
protocolos especificos sobre tratamento, sobre diagnéstico e sobre
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prevencao do HIV/aids para a populacao em geral e para populacoes
especificas, assim como documentos sobre tematicas especificas,
ainda que transversais a politica, nem sobre paises especificos, tendo
em vista o interesse do estudo em se concentrar em diretrizes politicas
governamentais do Brasil e no contexto geral e global da epidemia.

Na segunda fase de sistematizacao dos dados da pesquisa do-
cumental, foi realizada uma sintese do discurso oficial nacional sobre a
politica de controle e erradicacéo do HIV/aids, também em uma pers-
pectiva histérica. Essa etapa seguiu o delineamento das Declaragdes
da ONU que abordam o contexto da epidemia, o contexto da atengéo
ao HIV e a aids, as estratégias e metas estipuladas para cada perio-
do. Foram usados documentos produzidos a partir de 2001, ano da
primeira Declaracdo da ONU. Apenas um documento sobre a Politica
Nacional de DST/HIV/aids, datado do ano de 1999, estava fora desse
critério, mas foi incluido na sistematizagdo por sua relevancia no con-
texto historico da construgao da Politica Nacional, tendo em vista que
apods seu langamento néo existiram outros de delineamento e atualiza-
¢ao da Politica Nacional, tendo sido publicados apenas relatérios de
avaliagéo da politica e o Plano Estratégico Programa Nacional de DST
e Aids, em 2005 (BRASIL, 1999, 2002b, 2005b, 2012a). Nessa fase
da pesquisa documental foram incluidos os boletins epidemioldgicos
emitidos pelo Ministério da Saude sobre o HIV/aids no periodo de 2001
a 2016 (BRASIL, 2001, 2002a, 2003, 2004, 2005a, 2006a, 2007, 2008,
2009, 2010, 2011, 2012b, 2013, 2014b, 20152, 20163a).

Desse modo, os documentos identificados como de interesse
para a pesquisa foram aqueles que abordam a Politica Nacional e
tratam da situacéo da epidemia e da atencao ao HIV/aids. Além des-
ses documentos, identificamos os Boletins Epidemiolégicos, emitidos
anualmente pelo Ministério da Salude, como de grande relevancia para
entender as transformagdes que ocorreram na epidemia € nas agoes
e estratégias adotadas nacionalmente, para o seu enfrentamento
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no periodo estudado. Nao foram incluidos protocolos especificos de
tratamento, de diagndstico, de prevencéao, nem documentos que se
referem a alguma populagéo especifica.

No site oficial da Secretaria Estadual de Saude do Rio Gran-
de do Norte (SESAP), I6cus complementar de nossa busca devido o
trabalho de campo da pesquisa ser realizado em servico estadual, fo-
ram identificados apenas dois documentos que tratavam do HIV/aids,
mas nao foram considerados de interesse aos objetivos da pesquisa
por serem boletins epidemiolégicos que trazem somente informagdes
quantitativas sobre a epidemia, nao fazem referéncia a Politica Esta-
dual de HIV/aids, nem ao contexto mais ampliado de perfil epidemio-
l6gico e da assisténcia ao agravo no estado. No site da SMS de Natal
nao foram identificados documentos que tratassem especificamente
sobre a Politica Municipal de HIV/aids nem boletins epidemioldgicos.

A HISTORIA CONTADA PELOS
HABITANTES DO LUGAR

As histérias de vida verbalizadas foram adotadas como uma das
estratégias metodologicas e com o objetivo de conhecer a experiéncia
dos sujeitos que vivem com HIV e daqueles que atuam no cuidado
dessas pessoas, e compreender como eles vivem e convivem com a
epidemia diante da perspectiva de sua erradicagao.

A histéria oral, no campo das ciéncias sociais e humanas, permite
mostrar novas visoes criticas sobre as fontes da histéria oficial e enfren-
tar o desafio de construir sistematicamente “novas fontes” baseadas na
palavra, fazendo emergir assim uma “verséo propria” dos atores sociais
sobre a histéria. A partir da vinculagdo a outras disciplinas das ciéncias
sociais, as histérias orais incorporaram ao seu corpo de conhecimento
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as contribuicdes das “histérias de vida” enquanto método qualitativo da
pesquisa social. Nessa perspectiva, as histérias de vida sdo um recurso
renovado e um método reavaliado através do qual foram desenvolvidas
abordagens qualitativas desde os anos 1960 (ACEVES, 1999).

Segundo Poupart et al. (2008), as histérias de vida séo resulta-
do da elaboracéo de experiéncias que, mesmo em sua singularidade,
sado compreendidas como experiéncias vividas em sociedade e atra-
vessadas pelas transformagdes do contexto social, sendo, portanto,
sintese da estrutura e das relagdes sociais. Em havendo sintese, tais
transformacgoes, estrutura e relagdes sociais, sdo observaveis a partir
das histdrias de vida.

A histéria da vida faz parte das chamadas “fontes orais”, isto &,
as “fontes vivas da memaria”, diferentes das de natureza documental e
secundaria, como memérias, cartas, diarios, cronicas, autobiografias.
Buscamos as histérias de vida como testemunho oral que um determi-
nado sujeito oferece sobre a totalidade ou uma parte dos acontecimen-
tos de sua vida. Ao destacarem experiéncias vitais dos individuos em
sua acao dentro da sociedade, elas revelam o impacto das decisdes
pessoais nos processos de mudanca e estruturagcao social (ACEVES,
1999; SALTALAMACCHIA, 1992).

Segundo Aceves (1999), na Histéria de Vida Completa, o narra-
dor abarca toda a sua existéncia memoravel e comunicavel da situacéao
investigada, desde suas primeiras lembrancas de infancia até o exato
momento de concluséo da entrevista. Nas Histérias de Vida Focais ou
Teméticas, ha énfase somente em um aspecto da vida do narrador, abor-
dando sé um tema ou questdo no curso da sua experiéncia de vida.

Neste estudo, adotamos a modalidade de histéria de vida tema-
tica, pois permite fazer uma variante que seriam as “histérias de vida
cruzadas” ou “multiplas histérias”, a partir das narrativas de pessoas
pertencentes um mesmo grupo, territério, entre outros, elaborando
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uma versao da histéria mais complexa, compondo um texto polifénico
sobre o tema de interesse da pesquisa (ACEVES,1999).

OS CONTADORES E CONTADORAS
DE HISTORIA: OUVINDO
OS HABITANTES DO LUGAR

Foram realizadas entrevistas para registro das histérias de vida
com dois grupos de entrevistados: (1) pessoas que vivem com HIV e
(2) profissionais de salde que atuam no cuidado dessas pessoas.

Adotamos as expressdes recomendadas no Guia de Termino-
logia do UNAIDS (2017a), para nos referirmos as pessoas que tém o
HIV como: pessoa vivendo com HIV ou pessoa HIV positiva. Quando
nos referimos a um processo de transmissdo do virus, usamos a ex-
pressao “pessoa infectada com HIV”, e ndo “contaminada”, enten-
dendo que a contaminagao se refere a objetos e equipamentos (tais
como as seringas) (UNAIDS, 2017a).

Segundo o Guia do UNAIDS (2017a), o termo “pessoas convi-
vendo com HIV” “engloba familiares e dependentes que podem estar
envolvidos com os cuidados a pessoa vivendo com HIV ou afetados
de outra maneira pelo HIV’ (UNAIDS, 2017a, p. 32). Incluimos nessa
denominagao os profissionais de salde, tendo em vista o fato de que,
assim como os familiares e dependentes das pessoas diagnosticadas
com HIV, estao diretamente envolvidos nos cuidados a essas pessoas
e séo, de alguma forma, afetados por esse cuidado e pela epidemia,
conforme demonstrado nas suas narrativas.

Para acessarmos as histérias de vida de pessoas que vivem e
convivem com a epidemia, foram realizadas entrevistas com profis-
sionais de salde e usuérios do SAE/HGT. As pessoas entrevistadas
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foram selecionadas durante a fase inicial do campo e a selecéo bus-
cou contemplar a diversidade relativa ao envolvimento dos sujeitos na
atengéo produzida naquele servigo de salde, quanto a idade e quanto
ao tempo de vida e de convivio com o HIV e a aids. A diversidade é
atributo importante do universo de sujeitos entrevistados, com vistas
a apreender as diferentes vivéncias e abordagens da epidemia pelos
entrevistados. A escolha de pessoas entrevistadas se deu de forma in-
tencional, sendo adotadas estratégias diferenciadas para profissionais
e para usuarios do servico.

Os profissionais com nivel superior foram selecionados a partir
de uma aproximagao com os integrantes da equipe. A selecao de pro-
fissionais de salde respeitou a proporcionalidade entre as categorias
médica e de enfermagem, contemplando 50% dos profissionais de
cada categoria atuantes no servico.

O convite aos profissionais foi feito dentro do proprio servico,
em uma abordagem direta e complementada pela entrega do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para os convidados
que demostraram uma disposicao inicial para participar do estudo. A
disponibilizagao do TCLE no momento do convite teve como objetivo
oportunizar ao convidado se aprofundar nos detalhes da pesquisa e
certificar-se da intencao de colaborar.

Dos cinco médicos selecionados, nao foi possivel entrevistar
apenas uma médica, que ndo estava disponivel para a entrevista no
momento da realizacao do trabalho de campo. Foram realizadas efeti-
vamente cinco entrevistas com profissionais de salde: quatro da cate-
goria médica e um da categoria de enfermagem, dois do sexo feminino
e trés do sexo masculino.

Os usuarios do servigo foram indicados pelos médicos entre-
vistados aos quais estavam vinculados. A indicacao foi feita a partir
de uma orientagdo prévia sobre os critérios de selecdo da pesquisa,
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incluindo o critério de diversidade de género, de via de transmissao,
idade e disponibilidade para colaborar com a pesquisa. O convite foi
feito pelo profissional médico e, mediante uma aceitagao preliminar, foi
disponibilizado para a pesquisadora o contato com o usuario e, a partir
dai, foi consultada a intencéo do usuario em participar, seguindo-se do
agendamento da data e local da entrevista.

Estimou-se, inicialmente, a realizagcéo de seis entrevistas. Essa
previsdo se deu a partir critérios definidos e selecao de usuarios com-
partilhada com os profissionais, devido ao grande nimero de pessoas
vinculadas ao servigo e disponibilidade para falar da sua histéria de
vida, atributos que ndo séo passiveis de avaliagéo através da consulta
ao prontudrio ou a alguma ficha de identificacéo.

Foram adotados como critérios de inclusao de profissionais de
salde e usuarios na pesquisa:

. Aceitar participar da pesquisa e assinar o Termo de Consenti-
mento Livre e Esclarecido (TCLE) e o Termo de Autorizacéo para
Gravagao de Voz (TAGV).

. Estar atuando diretamente com a atencdo as pessoas infecta-
das com HIV.

. Estar atuando profissionalmente no SAE selecionado ha pelo

menos trés anos.

. Ser pessoa infectada com HIV maior de 18 anos e estar em aten-
dimento no SAE selecionado.

Como critérios de exclusao foram considerados:

. N&o estar atuando diretamente com a atengéo as pessoas in-
fectadas com HIV.
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. Nao estar atuando profissionalmente no SAE selecionado ha
pelo menos trés anos.

. Ser pessoa infectada com HIV menor de 18 anos ou nao estar

em atendimento no SAE selecionado.

Para a realizagdo das entrevistas, foram observados os requisi-
tos de adequacéao e conforto do local, identificando-se espaco apro-
priado no proprio servigo, nas dependéncias da UFRN ou em outro
lugar de preferéncia da pessoa entrevistada. Considerou-se também
a facilidade de acesso dos participantes e que 0s locais estivessem
protegidos de ruidos e interrupgdes externas. Uma das entrevistas foi
realizada no final de semana, sabado, por solicitagdo da entrevistada,
que nao queria ser vista por muitas pessoas entrando na UFRN, duran-
te a semana, receando ser reconhecida por alguém.

Foram realizadas quatro entrevistas com profissionais de sau-
de, no proéprio local de trabalho, e uma na residéncia do entrevistado.
Os usuarios preferiram de forma unénime realizar as entrevistas nas
dependéncias da UFRN. Foi oferecido auxilio financeiro para desloca-
mento para todos os usuarios entrevistados e apenas um aceitou-o,
tendo sido pago o valor solicitado. Em todas as entrevistas com usua-
rios, foi oferecido lanche.

A duragdo da entrevista deveria variar entre 60 e 90 minutos,
tendo sido deixado em aberto a necessidade eventual de novo agen-
damento, fato que n&o aconteceu com nenhum entrevistado. As entre-
vistas variaram entre 40 minutos € 1 h e 42 minutos.

As entrevistas ocorreram entre os dias 10 de maio € 01 de agos-
to de 2017 e foram realizadas pela pesquisadora, gravadas em audio-
-gravador digital e em aparelho celular. Além das gravagoes, foram
feitas anotagbes sobre aspectos observados no comportamento dos
entrevistados e sobre a conducao das entrevistas.

51



SUMARIO

DE ONDE
PARA ONDE
SIDA?

As entrevistas foram desencadeadas a partir de uma questao
norteadora:

. Para as pessoas infectadas com HIV — “Conte-me como tem
sido sua experiéncia a partir da descoberta do seu diagndéstico
de infeccao pelo HIV”.

. Para profissionais de salude — “Conte-me como tem sido sua
experiéncia a partir do momento em que vocé iniciou a sua atua-
¢ao profissional junto as pessoas infectadas com HIV”.

No decorrer da entrevista, as pessoas entrevistadas foram esti-
muladas a abordar 0s aspectos centrais da pesquisa, sobre a sua ex-
periéncia na atengao ao longo da sua vivéncia com o HIV/aids, relacio-
nando-a com aspectos da politica nacional e global de enfrentamento
desse agravo e a meta de erradicagao da epidemia até 2030.

ARRUMANDO A BAGAGEM
E ESCOLHENDO AS TRILHAS

Nesta pesquisa/viagem, a analise e o exercicio interpretativo das
narrativas documentais e das histérias de vida seguiu caminhos me-
todoldgicos diversos, conforme ja descrito anteriormente. A interpreta-
Gao das historias de vida teve inicio no momento da transcricdo, dado
que a prépria organizacéo do material obtido a partir das entrevistas ja
se constitui em um momento de reflexdao sobre o caminho interpretativo
a ser seguido. Esse caminho encontrou direcao nas concepgdes de
Boaventura de Sousa Santos sobre a Sociologia das Auséncias, a So-
ciologia das Emergéncias e o Trabalho de Tradugéo (SANTOS, 2002b),
que sera descrito no item seguinte.
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A bussola: a sociologia das emergéncias
e o trabalho de tradugcao

Essa viagem comega com uma sensagao, um incémodo, umador...

“A Fernando Pessoa doia o universo, a Espinoza dofa Deus e
a nés, o que nos doi?”, Assim Boaventura de Sousa Santos comega
o texto “Saude da doenga e vice-versa”, do editorial da Revista Criti-
ca de Ciéncias Sociais, n. 23, de 1997. Esse trecho questiona a dor,
0 incédmodo, que desassossega e que por vezes N0s move em uma
determinada direcao.

Com o heterénimo de Alberto Caeiro, o escritor portugués Fernan-
do Pessoa escreve em seu livro Poemas Inconjuntos sobre o universo:

O Universo nao é uma ideia minha. A minha ideia do Universo é
que é uma ideia minha. A noite n&o anoitece pelos meus olhos, A
minha ideia da noite é que anoitece por meus olhos. Fora de eu
pensar e de haver quaisquer pensamentos A noite anoitece con-
cretamente. E o fulgor das estrelas existe como se tivesse peso.

Para o fildsofo do século 17 Baruch de Espinosa, se Deus pu-
desse falar ele diria:

[...] Parade louvar-me! Quetipo de Deus egdlatratu acreditas que
Eu seja? Me aborrece que me louvem. Me cansa que agradegam.
Tu te sentes grato? Demonstra-o cuidando de ti, de tua salde,
de tuas relagdes, do mundo. [...] Para de complicar as coisas e
de repetir como papagaio o que te ensinaram sobre mim. A Uni-
ca certeza € que tu estas aqui, que estéas vivo, e que este mundo
esta cheio de maravilhas. Para que precisas de mais milagres?
Para que tantas explicacdes? Nao me procures fora! Nao me
acharas. Procura-me dentro... ai € que estou batendo em ti.

As dores de Fernando Pessoa e de Espinosa sobre o universo
e sobre Deus estéo relacionadas as formas como ambos, o universo e
Deus, sdo concebidos em muitas culturas e tomadas como verdades
absolutas, formas essas entendidas como distorcidas por Pessoa e

SUMARIO ' 53




SUMARIO

DE ONDE
PARA ONDE

SIDA?

Espinosa, causando um incomodo, uma dor, que os faz refletir e cons-
truir concepgdes sobre o universo e sobre Deus a partir de um olhar
critico e, a0 mesmo tempo, mais conscientes de suas limitacoes.

Esse incébmodo experimentado por Pessoa e Espinosa, para além
da sensacéo desagradavel e de sofrimento fisico causado pela dor, é
uma dor que ddi no espirito. E essador do espirito que me inquieta nesta
pesquisa/viagem e me provocou a buscar referenciais que orientassem
no caminho para interpretar de forma critica e reflexiva as narrativas das
pessoas entrevistadas e contribuir efetivamente para diversificar as pos-
sibilidades de controle e erradicagdo da epidemia de HIV/aids a partir
das histérias de vida de quem lida diretamente com ela.

Inspirado nas dores de Fernando Pessoa e de Espinosa, Boa-
ventura afirma:

O universo e Deus sao doengas vastissimas. Nos os comuns
mortais que ndo somos nem poetas nem fildsofos, ndo esta-
mos habituados a fixar tdo longe o critério da nossa salde ou
a descrever com um raio tdo grande a circunferéncia da nossa
doenga. De resto, o desenvolvimento da ciéncia moderna, so-
bretudo de biologia e da quimica, contribuiu grandemente para
restringirmos o ambito da nossa salde e para especificarmos
sinais de nossa doenga. Salde e doenca fixaram-se no corpo
individual e este fixou-se num conjunto de 6rgaos, cada um com
sua saude, cada um com a sua doenca (SANTOS, 1987, p. 7).

Nessa mesma linha de inspiracédo, o autor nos leva a também
interrogar sobre a nossa propria dor. Afinal, a nés, o que nos déi?
Ou, nesse caso, 0 que “me” déi? Recorremos ainda a sua explica-
cao de que a hegemonia do paradigma moderno e, em especifico
o paradigma médico, no qual multiplas reducdes empreendidas na
nossa saude transformaram “mal-estares” em “maneiras de estar” e
que, segundo Boaventura, contribuiram para o desenvolvimento do
paradigma meédico, transformando o corpo do individuo em “[...] um
ficheiro organizado onde o médico manuseia até encontrar o erro de
catalogagao” (SANTOS, 1987, p. 7).
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O autor afirma que o paradigma médico se alimenta da fome de
imortalidade e que, ao deixar de ser uma questao unicamente religio-
sa, a imortalidade da alma, passou a ser um assunto do Estado, uma
imortalidade do corpo, que faz com que sejamos “[...]cada vez mais
revolucionarios a respeito dos males individuais e cada vez menos re-
volucionarios a respeito dos males sociais” (SANTOS, 1987, p. 11),
e a hegemonia do paradigma médico tornou-se tao indiscutivel que
dificulta, ou até mesmo impossibilita, pensar a salde e a doenca fora
dele (SANTOS, 1987).

No entanto, frente a essa dificuldade ou impossibilidade de pensar
a saulde e a doenca fora do paradigma médico, Boaventura nos incita:

N&o nos resignemos, pois, porgue pensamos gue a critica,
mesmo que placebo, vale a pena. Mas mesmo que nao me-
recesse a pena, preferiiamos Solon ao seu inquiridor. Reza a
lenda que um dia, alguém, vendo Solon chorar a morte do filho,
lhe disse: “Para que choras dessa maneira, se isso de nada lhe
serve?” Respondeu Solon: “Precisamente por que para nada
serve” (SANTOS, 1987, p. 12).

Desassossego: no rumo da pés-modernidade

Nesta pesquisa, apds uma primeira aproximagdo com as nar-
rativas globais, nacionais e locais, esta Ultima produzida a partir dos
profissionais de salde e pessoas vivendo com HIV, foi possivel per-
ceber uma sintonia entre os discursos oficiais — global e nacional
— e uma divergéncia quase unanime entre os discursos oficiais e as
narrativas dos atores locais sobre o presente e o futuro da epidemia.
Para além das convergéncias e divergéncias entre as narrativas e dis-
cursos analisados, o desassossego esta em ver nas narrativas algo
mais do que acontecimentos relacionados especificamente ao HIV e
a aids e a projecado de uma meta futura de erradicacéo da epidemia.
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Foi no caminho dessa inquietacao que me reencontrei com Boa-
ventura de Sousa Santos, e encontro, a partir da sua obra A critica da
razgo indolente. contra o desperdicio da experiéncia, um guia, n&o para
obter sossego nesse percurso metodolégico, mas para apelar para
aquilo que o autor chama de “racionalidade ativa”, que, desinstalada
de certezas paradigmaticas, inquieta e € movida por um desassosse-
go que deve ser por ela potencializado (SANTOS, 2002a).

A aids é dita uma doenga da modernidade e, portanto, sujeita as
suas formulagdes e estratégias. A modernidade, segundo Boaventura
de Sousa Santos, € o paradigma dominante que no Ocidente emergiu
entre os séculos XVI e XVIl assentado numa tensdo dindmica entre re-
gulagéo social e emancipagao social. A partir da convergéncia entre o
paradigma da modernidade com o capitalismo, em meados do século
XIX, essa tenséao paradigmatica entrou em um processo de degrada-
gao, no qual as energias emancipatérias transformaram-se gradual-
mente em energias regulatorias (SANTOS, 2002a, grifo do autor).

A degradagéo do paradigma da modernidade contribuiu para
que grandes promessas da modernidade permanecessem nao cum-
pridas e, em alguns casos, redundassem em efeitos perversos (SAN-
TOS, 2002a). Especificamente no que diz respeito a promessa de li-
berdade, os efeitos perversos sao vistos nas violacdes recorrentes dos
direitos humanos, mesmo em paises livres de guerra e democraticos,
violéncia sexual contra mulheres, discriminagdo contra usuéarios de
drogas, portadores de HIV e homossexuais. Do ponto de vista eco-
némico, aumentam as distancias entre palises ricos e pobres e entre
pessoas ricas e pobres de um mesmo pais, mais pessoas morrem de
fome neste século do que em qualquer outro (SANTOS, 2002a).

Todas essas promessas frustradas estdo no cerne da ineficién-
cia da resposta as epidemias de aids no ambito global, nacional e lo-
cal, cujo controle e erradicagcao constituem-se em mais uma promessa
nao cumprida, se levarmos em conta a diversidade de epidemias e de

56



SUMARIO

DE ONDE
PARA ONDE

SIDA?

respostas existentes no mundo. Segundo Santos (2002a), as promes-
sas da modernidade nao cumpridas transformaram-se em problemas
para 0s quais nao existem solugdes modernas.

O autor apresenta uma posicao que ele denomina de pds-mo-
dernidade inquietante ou de oposi¢cdo, que se contrapde a uma dita
pds-modernidade reconfortante, segundo a qual ndo havendo solu-
¢bes modernas, provavelmente nao ha problemas modernos e, an-
tes desses, nunca houve promessas da modernidade, e aponta uma
desarticulagéo entre a modernidade dos problemas e a pds-moderni-
dade das solugbes, que se constitui em um desafio a construcéo de
uma teoria critica pés-moderna. Segundo a teoria critica pds-moderna,
todo conhecimento critico deve comegar pela critica do conhecimento,
essa teoria constroi-se a partir de uma tradicao epistemoldgica mar-
ginalizada e desacreditada dentro do paradigma da modernidade, o
conhecimento-emancipacao (SANTOS, 2002a).

Segundo o autor, a ciéncia moderna alcancou grande capaci-
dade de agir que ndo encontrou correspondéncia na capacidade de
prever as consequéncias das suas agoes, e ainda hoje € muito comum
aplicar o conhecimento produzido escapando as consequéncias. Tan-
to as estruturas como as agbes que elas consolidam, aliadas a sub-
jetividade que intervém nos processos sociais, sdo dindmicas e criam
tanto possibilidades de exclusdo como de potencializagdo em momen-
tos e lugares distintos nos quais tais agoes incidem (SANTOS, 2002a).

A construg&o do conhecimento, das estruturas, das acoes e suas
consequéncias dentro do paradigma moderno, nos aproxima da consta-
tacao das causas da diversidade de epidemias de aids que se identifica
desde os anos 1990, sujeitas sempre a diversidade presente na pro-
pria construgéo do conhecimento e de sua aplicacdo. Conforme Santos
(2002a), o conhecimento € sempre contextualizado pelas condigbes que
o tornam possivel e, da mesma forma, as agdes dele decorrentes.
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O autor afirma que “Ha um desassossego no ar. Temos a sensa-
cao de estar na orla do tempo entre um presente quase a terminar e um
futuro que ainda nao nasceu” (SANTOS, 2002a, p. 41). Para Boaven-
tura, esse desassossego tem origem em uma dupla desfamiliarizagao,
por um lado ha uma desorientacdo dos mapas cognitivos, internacio-
nais e societais em que até agora temos confiado, e que deixaram
de ser confiaveis e, por outro lado, os novos mapas séo ainda linhas
ténues, quase indecifraveis. Vivemos em uma sociedade de transicao
paradigmatica e, nesse momento de transicdo, na emergéncia de no-
vos paradigmas, a razéo criticada é indolente, ou preguigosa, e ocorre
por duas vias, a razao inerte e a razao displicente. Em uma fase de
transic&o paradigmatica, as experiéncias fundadas na razao indolente
sdo particularmente limitadas, correspondendo também a um grande
desperdicio de experiéncia (SANTOS, 2002a).

A razdo cosmopolita é apresentada por Santos (2002b) como
uma critica a razdo indolente, essa Ultima correspondente ao mode-
lo de racionalidade ocidental. Nessa razdo cosmopolita, sdo trés os
procedimentos sociolégicos que constituem um modelo de pesquisa
sociolégica apresentado pelo autor: (1) a Sociologia das Auséncias,
(2) a Sociologia das Emergéncias e (3) o Trabalho de Traducéo. E trés
sdo os pontos de partida para esses procedimentos sociolégicos: (I)
a compreensao do mundo excede em muito a compreensao ocidental
do mundo; (Il) a compreensao do mundo e a forma como ela cria e
legitima o poder social relaciona-se com concepcdes do tempo e da
temporalidade; e (lll) a concepcao ocidental de racionalidade de con-
trair o presente e expandir o futuro (SANTOS, 2002b).

Partindo desses pontos, 0 autor propde uma sociologia das au-
séncias para expandir o presente e uma sociologia das emergéncias
para contrair o futuro. Sé assim sera possivel criar o espago-tempo
necessario para reconhecer e valorizar as experiéncias sociais que es-
tdo em curso no mundo de hoje e evitar o gigantesco desperdicio da
experiéncia ao qual estamos sujeitos hoje em dia.
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Santos (2002b) resgata os autores Prigogine e Wallerstein, para
apontar o fato de que vivemos numa situagao de bifurcacao, a imensa
diversidade de experiéncias sociais revelada por esses processos nao
pode ser explicada adequadamente por uma teoria geral. Em vez de
uma teoria geral, Boaventura propde uma teoria ou um processo de
tradugéo, capaz de criar uma inteligibilidade mutua entre experiéncias
possiveis e disponiveis, baseado nas sociologias das auséncias e das
emergéncias (SANTOS, 2002b).

A sociologia das auséncias é a investigagdo que visa demons-
trar que o que nao existe &, na verdade, ativamente produzido como
tal, como uma alternativa nao credivel ao que existe. O seu objeto em-
pirico é considerado impossivel a luz das ciéncias sociais convencio-
nais, pelo que a sua simples formulagéo representa ja uma ruptura
com elas. O objetivo da sociologia das auséncias € identificar as expe-
riéncias produzidas como ausentes para vir a se tornarem presentes.
Tornarem-se presentes significa serem consideradas alternativas as
experiéncias hegemonicas, a sua credibilidade poder ser discutida e
argumentada e suas relagdes com as essas experiéncias poderem ser
objeto de disputa politica (SANTOS, 2002b).

A sociologia das emergéncias consiste em substituir o vazio do
futuro segundo o tempo linear, um vazio que tanto é tudo como é nada,
por um futuro de possibilidades plurais e concretas, simultaneamente
utépicas e realistas, que se vao construindo no presente através das
atividades de cuidado com o futuro. O conceito que preside a socio-
logia das emergéncias é o conceito de Ainda-N&o, proposto por Ernst
Bloch. Este insurge-se contra o fato de a filosofia ocidental ter sido
dominada pelos conceitos de Tudo e Nada, e introduz dois novos con-
ceitos, 0 Nao e o Ainda-Nao (SANTOS, 2002b).

O Néo ¢é afalta de algo e a expressao da vontade de superar essa
falta. Dizer nao é dizer sim a algo diferente. O Ainda-Nao exprime o que
existe apenas como tendéncia, um movimento latente no processo de se
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manifestar. O Ainda-N&o é o modo como o futuro se inscreve no presente
e o dilata, & a consciéncia antecipatéria. Por um lado, ele é capacidade
(poténcia) e, por outro, possibilidade (potencialidade) (SANTOS, 2002b).

A caminho do futuro: pensando o trabalho
de tradugao a partir da sociologia das emergéncias

A sociologia das emergéncias é a investigacéo das alternativas
que cabem no horizonte das possibilidades concretas, juntando ao
real, que & amplo, as possibilidades e expectativas futuras que ele
comporta. Ela contrai o futuro na medida em que o Ainda-Nao, longe
de ser um futuro vazio e infinito, € um futuro concreto, sempre incerto e
em perigo. A sociologia das emergéncias consiste em proceder a uma
ampliacédo simbdlica dos saberes, praticas e agentes, de modo a iden-
tificar neles as tendéncias de futuro, o Ainda-N&o, onde se pode atuar
para maximizar as possibilidades de esperanca em relagcao as possi-
bilidades da frustracao. Possui dois objetivos: (1) conhecer melhor as
condicdes de possibilidade da esperanca e (2) definir principios de
acao que promovam a realizacao dessas condicdes (SANTOS, 2002b).

O Trabalho de Tradugéo é o procedimento que permite criar in-
teligibilidade reciproca entre as experiéncias do mundo, as disponi-
veis e também as possiveis, que as sociologias das auséncias e das
emergéncias revelam. A partir do trabalho de tradugéo, essas experién-
cias s&o vistas em momentos diferentes, como totalidades ou partes
e como realidades que ndo se esgotam nessas totalidades ou partes.
O trabalho de tradugéo incide sobre os saberes, sobre as praticas e
sobre os seus agentes (SANTOS, 2002b).

A tradugdo entre saberes assume a forma de uma hermenéuti-
ca diatopica, interpretacéo entre duas ou mais culturas, com vistas a
identificar preocupagdes isomorficas entre elas e as diferentes respostas
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que fornecem para elas. A hermenéutica diatépica parte da ideia de que
todas as culturas sao incompletas e, portanto, podem ser enriquecidas
pelo didlogo e pelo confronto com outras culturas. A ideia e a sensagao
da caréncia e da incompletude criam a motivagéo para o trabalho de
traducao, a qual, para frutificar, tem de ser o cruzamento de motivagoes
convergentes originadas em diferentes culturas (SANTOS, 2002b).

Quando incide sobre as praticas, o trabalho de tradugao visa
criar inteligibilidade reciproca entre formas de organizagéo e entre obje-
tivos de agao, ele incide sobre os saberes enquanto saberes aplicados,
transformados em praticas e materialidades. O trabalho de traducgéo visa
esclarecer o que une e 0 que separa os diferentes movimentos e as dife-
rentes praticas, de modo a determinar as possibilidades e os limites da
articulagao ou agregagao entre eles. Os pontos em comum representam
a possibilidade de uma agregacao ou combinacao a partir de baixo, a
Unica alternativa possivel a uma agregagao a partir de cima, imposta por
uma grande teoria ou por um ator social privilegiado (SANTOS, 2002b).

As condi¢oes e procedimentos do trabalho de tradugao so elu-
cidados a partir das respostas as seguintes questoes: (1) O que tra-
duzir? (2) Entre qué? (3) Quem traduz? (4) Quando traduzir? (5) Como
traduzir? (SANTOS, 2002b), cuja aproximagéao com esta pesquisa esta
demonstrada no quadro a seguir:

Quadro 1 - Questdes para os procedimentos de traducao

Questdes Em Santos (2002hb) Nesta pesquisa

0 que 0 conceito base dessa questdo é o de | As zonas de contato entre 0s saberes e as
traduzir? | zona de contato, que, segundo o autor, | praticas de cuidado globais e locais com o
sdo campos sociais onde diferentes | HIV e a aids dentificadas foram: (1) o ser-
mundos da vida — normativos, préticas | vico de saude onde se dé o cuidado; (2)
e conhecimentos — se encontram, se | as publicagdes oficiais e a propria politica
chocam e interagem. de enfrentamento do HIV; (3) capacitagbes
realizadas por instituigoes governamentais.
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Entre qué?

A selegdo dos saberes e praticas entre
0s quais se realiza o trabalho de tradu-
¢do é resultado de uma convergéncia
ou conjugagdo de sensages de expe-
riéncias de caréncia, de inconformis-
mo e da motivagdo para superd-las de

Este estudo realizou uma tradugdo entre
formas de organizagdo e entre objetivos
da agdo nos ambitos global e local, tendo
0 modelo de atengdo ao HIV e a aids como
eixo orientador para identificagdo de ex-
periéncias, expectativas e possibilidades

de partilhar 0 mundo com quem ndo
partilha o nosso saber ou a nossa expe-
riéncia. Toda a argumentacao se assenta
em postulados, axiomas, regras, ideias,
a partir das quais se designam em geral
lugares comuns, consenso basico que
torna possivel o dissenso argumentativo.

uma forma especifica. relacionadas ao tema em foco.
Quem 0 trabalho de tradugdo é sempre reali- | A tradugdo serd realizada entre oS sujeitos
traduz? zado entre representantes desses gru- | da pesquisa, através das suas narrativas,
pos sociais e, como trabalho argumen- | do trabalho argumentativo da pesquisado-
tativo, exige capacidade intelectual. ra e dos autores presentes no referencial
tedrico utilizado no percurso metodolo-
gico, da literatura do campo de conheci-
mento e da discussdo dos resultados da
pesquisa documental.
Quando A zona de contato cosmopolita tem de | Neste estudo, entende-se que a meta de
traduzir? | ser o resultado de uma conjugagdo de | erradicagdo da epidemia de HIV/aids até
tempos, ritmos e oportunidades. 2030 levanta questdes de cunho tecnold-
gico e social que se encaixam na oportu-
nidade de realizar uma pesquisa sobre 0
tema. Esta pesquisa ocorre no momento
do surgimento de um novo discurso sobre
a epidemia em consonancia com a emer-
géncia de um novo paradigma, o paradig-
ma da pds-modernidade.
Como A tradugdo é um trabalho argumentati- | A traduc@o neste estudo foi realizada a par-
traduzir? | vo, assentado na emogdo cosmopolita | tir da identificagdo dos lugares-comuns

dos diferentes sujeitos que participam do
circulo argumentativo sobre o tema pes-
quisado. A identificagdo dos lugares-co-
muns se deu a partir da interpretagdo das
narrativas dos sujeitos da pesquisa e dos
resultados da andlise documental e das re-
flexdes da pesquisadora. Como resultado,
apresenta-se uma alternativa de modelo
de atengdo ao HIV com base na concepgdo
da ecologia de saberes.

Fonte: Elaborado pela autora (2017).

A partir desse ponto, o percurso metodolégico deste estudo
aponta para um trabalho de tradugao referenciado na sociologia das
emergéncias, onde se assume a existéncia de um discurso global, que
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aponta para um mundo melhor no futuro, um futuro sem epidemia de
HIV/aids, e busca no discurso local o que, da experiéncia dos sujeitos
gue vivenciam o cuidado ao HIV e a aids cotidianamente, pode indicar,
afirmar ou negar saberes e praticas, novos e antigos, para identificar
possibilidades de futuro que estéo se construindo no presente através
de atividades de cuidado com o futuro.

Um guia para o trabalho de tradugao: a ecologia de saberes

O conhecimento alcangado pelas pesquisas cientificas sobre o
HIV e a aids é de grande importancia para a sociedade, quanto a isso
parece ndo haver divergéncia. De um modo geral, o conhecimento
cientifico alcangou uma posicao privilegiada enquanto conhecimento,
para o qual todos os paises dedicam investimentos e deles esperam
beneficios. No entanto, esses beneficios ndo sdo equitativamente dis-
tribuidos na sociedade, assim como néo o sdo os beneficios advindos
das pesquisas sobre o HIV e a aids. Operando a partir de suas regras
e logicas, a ciéncia produz conhecimento o mais préximo da verda-
de o quanto ¢ possivel e sua eficacia de intervengdo no mundo é tao
maior quanto é a sua independéncia dele, sendo feita no mundo, mas
nado feita de mundo. Estabilizada institucionalmente, a autonomia con-
quistada pela ciéncia moderna nao se condiciona nem se sujeita ao
conhecimento nao cientifico (SANTOS, 2008).

Santos (2008) afirma que nesse momento de transicao paradig-
matica, o reconhecimento da diversidade epistemolégica do mundo
confronta a premissa da unidade epistemolégica da ciéncia moderna
com multiplas concepgdes de ser e estar no mundo. Segundo o autor
(2008, p. 152): "As perspectivas interculturais tém vindo a permitir o reco-
nhecimento da existéncia de sistemas de saberes plurais, alternativos a
ciéncia moderna ou que com esta se articulam em novas configuracoes
de conhecimentos”. Tal perspectiva se alinha com aquilo que Santos
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(2008, p. 153) chama de “desenvolvimento de aplicagdes edificantes do
conhecimento”, incluindo nesse desenvolvimento o conhecimento cien-
tifico, o autor afirma: “O futuro encontra-se hoje na encruzilhada dos
saberes e das tecnologias” (SANTOS, 2008, p. 154, grifo nosso).

Nessa perspectiva, ndo ha conhecimentos puros nem completos
e a hegemonia do conhecimento da ciéncia moderna relativiza a forga
dos conhecimentos que com ela se confrontam, ou rivalizam. Assim,
para fortalecer a possibilidade de diversidade e pluralidades de saberes,
Santos (2008) prop&e uma ecologia de saberes, cuja reflexao epistemo-
l6gica ocorre no &mbito das praticas de conhecimento e na repercussao
destas em outras praticas sociais. Nessa abordagem, a ecologia de sa-
beres se apresenta como uma “ecologia de praticas de saberes”.

Ao agregar os saberes da ciéncia moderna com os saberes nao
cientificos que emergem de lutas contra situagdes de desigualdades e
discriminagao sociais, a ecologia de praticas de saberes configura-se
como uma epistemologia da corrente e da contracorrente, 0 que a
enriquece de possibilidades e dificuldades. As possibilidades estao
vinculadas as resisténcias ao modelo hegemonico de ciéncia, o qual
consolida praticas distantes das realidades locais definidas por ato-
res globais privilegiados. Tais resisténcias sao responsaveis por definir
novas alternativas de praticas localmente contextualizadas, a partir de
saberes propositivos. Como dificuldades destacam-se aquelas vincu-
ladas a alternativas locais incipientes e pouco consolidadas, que se
encontram sob o risco de sucumbir mediante a discrepancia de cre-
dibilidade entre as intervencdes localmente construidas e as interven-
¢Oes globalmente impostas (SANTOS, 2008).

Procurando superar essas discrepancias, a ecologia de saberes:

[...] procura dar consisténcia epistemoldgica ao saber propositi-
vo. Trata-se de uma ecologia porque assenta no reconhecimen-
to da pluralidade de saberes heterogéneos, da autonomia de
cada um deles e da articulagao sistémica, dindmica e horizontal
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entre eles. A ecologia de saberes assenta na independéncia
complexa entre os diferentes saberes que constituem o sistema
aberto do conhecimento em processo constante da criagao e
renovagao. O conhecimento é interconhecimento, é reconheci-
mento, é autoconhecimento (SANTOS, 2008, p. 157).

Tendo em vista que a injusti¢a social se funda na injustica cogni-
tiva, a ecologia de saberes se insere na luta contra a injustica cognitiva
para promover a justiga social. Essa luta se apoia em ideias desenvol-
vidas por Santos (2008) que se consolidam a partir da ecologia de sa-
beres, entre as quais destacamos: (1) a luta pela justica cognitiva nao
tera éxito se basear-se exclusivamente na ideia da distribuicdo mais
equilibrada do saber cientifico; (2) a ecologia de saberes tem de ser
produzida ecologicamente, ou seja, com a participacao de diferentes
sujeitos e seus diferentes saberes para que esses concorram entre si;
(3) a ecologia de saberes parte da compatibilidade entre valores cogni-
tivos e valores ético-politicos; (4) a ecologia de saberes concorre para
a possibilidade de valorizar outras intervencdes no real construidas a
partir de outras formas de conhecimento, diferentes daquelas tornadas
possiveis pela ciéncia moderna; (5) a ecologia de saberes reconhece
que entre os diferentes tipos de intervencéo pode haver complemen-
tariedade ou contradicéo, e que no caso de substituicao de interven-
¢oes por outras, informadas por outros conhecimentos, a substituicao
ocorra com base em deliberacdes democraticas sobre ganhos e per-
das, como exige o principio da precaucao; (6) a ecologia de saberes
convoca uma epistemologia polifénica e prismatica. A polifonia prevé
que diferentes saberes sao simultaneamente partes e totalidades com
desenvolvimentos autbnomos e convergentes. A caracteristica de pris-
ma se manifesta na mudanca constante na configuracao da disposi-
cao dos diferentes saberes emergentes nas praticas de saberes; (7)
a ecologia de saberes é exercida pela busca de convergéncia entre
conhecimentos multiplos, assim é preciso identificar entre os diferen-
tes saberes algo comum que permita falar de relagbes existentes ou
futuras; (8) na ecologia dos saberes a vontade é guiada por varias
bussolas, com multiplas orientagbes, sem monopdlios de verdades.
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E preciso avaliar a contribuicdo de cada saber em diferentes
areas, motivos ou objetivos, em um movimento permanente, ja que
nenhuma intervengao no real a partir de um Unico tipo de conhecimen-
to tem acesso a realidade toda. E proprio da ecologia de saberes o
surgimento de perguntas constantes e de respostas incompletas, em
favor de um conhecimento prudente.

Apostamos no fato de que um futuro melhor no € parte de um
plano, ou meta, localizado em um futuro distante, mas sim na reinvengao
do presente. Propomos ampliar essas possibilidades através da sociolo-
gia das emergéncias e torna-las coerente pelo trabalho de tradugéo, que
permite criar sentidos e diregdes ainda que precarios, mas concretos, ao
cruzar motivagdes convergentes entre as diferentes narrativas, de uma
maneira ecoldgica, para fazer emergir diferentes praticas de saberes.
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Aqui, Ihes fago um convite, 0 de ouvir sobre o objeto de estudo deste tra-
balho em seu estado atual e, por consequéncia, a sua histéria narrada e
refletida, que se fard em forma espiralada, ou seja, ininterrupta, mesclando
presente, passado e futuro em movimento constante, porém nada uniforme
(FONSECA, 2017).
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Neste capitulo, apresentamos os resultados da pesquisa docu-
mental realizada com obijetivo de descrever o discurso oficial interna-
cional sobre as metas de controle e erradicagado da epidemia de HIV/
aids até 2030. Na pesquisa documental, tomamos as Declaragbes da
ONU como referéncia principal e as dispomos em sequéncia temporal.
A partir dos temas destacados nessas declaracoes, foram explorados
os demais documentos estratégicos identificados na pesquisa.

AS DECLARACOES DA ONU E A POLITICA
GLOBAL DE LUTA CONTRA O HIV E A AIDS

Breves consideracOes sobre as Declaracoes
da ONU de 2001 a 2016

A Organizagéo das Nagdes Unidas (ONU) é uma organizacéo
intergovernamental criada para promover a cooperagao internacional.
O Sistema das Nagdes Unidas e suas agéncias apoiam os paises-
-membros no estabelecimento e cumprimento dos compromissos in-
ternacionais. Esses compromissos envolvem a manutencao da paz, a
defesa dos direitos humanos, do desenvolvimento humano, da digni-
dade e do respeito a vida e a promogéao de melhores condigbes de vida
para as populacdes (ONU, 2009).

Integrantes do sistema ONU, a Organizac&do Mundial da Saude
(OMS) e o Programa Conjunto das Nagbes Unidas sobre HIV/Aids
(UNAIDS), tém liderado as iniciativas mundiais para enfrentar a epi-
demia de aids, empreendendo esforcos em defesa e promocao dos
direitos humanos das pessoas que vivem com HIV, do acesso univer-
sal a prevengao, ao tratamento, a atencéo e ao apoio as pessoas em
todo o mundo (ONU, 2013).
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A Declaragéo de Compromisso na luta contra o HIV/Aids de 2001
(ONU, 2001) é considerada um marco histérico dos esforgcos mundiais
contra a crise gerada pela epidemia de aids. A partir dessa Declaracao,
a comunidade internacional passou a estabelecer a cada cinco anos
objetivos e metas em comum para fazer frente a pandemia.

Na sequéncia da Declaragdo de 2001, foram emitidas outras
declaracdes, com intervalo de cinco anos cada uma: (l) Declaracao de
Compromisso na luta contra o HIV/Aids: cinco anos depois, de 20086; (I1)
Declaragdo Politica sobre o HIV/Aids: intensificagcdo do nosso esforgo
para eliminar o HIV e a aids, de 2011; e a (lll) Declaragéo Politica sobre
HIV e AIDS: acelerar a resposta para lutar contra o HIV e acabar com
a epidemia de AIDS até 2030, de 2016. Tais Declaragdes atualizam
dados sobre a epidemia e a atengdo as pessoas em relacdo ao HIV e
a aids e renovam recomendagbes e metas frente as transformagoes
no contexto da pandemia (ONU, 2006b, 2011a, 2016). A primeira € a
ultima declaragéo guardam relagdo com o langamento, pela ONU, dos
Objetivos de Desenvolvimento do Milénio (ODM), em 2000, e com 0s
Obijetivos de Desenvolvimento Sustentavel (ODS), em 2015, respecti-
vamente; ambos incorporam em seus objetivos metas relacionadas
direta e indiretamente ao enfrentamento do HIV/aids.

As Declaracdes de 2001, 2006 e 2011 abordam a epidemia
como uma crise e uma emergéncia mundiais, significando um dos
desafios mais graves para a vida e a dignidade do ser humano, com
repercussdes negativas no desenvolvimento econdmico e social. Uma
catéstrofe humana sem precedentes e a maior causa de retrocesso
na histéria do desenvolvimento humano, que inflige imenso sofrimento
aos paises, as comunidades e as familias de todo o mundo (ONU,
2001, 2006b, 2011a). Tal abordagem estd em consonancia com as rea-
¢Oes de medo, estigma e discriminacao que a aids despertou desde o
inicio da epidemia e que se desdobraram em experiéncias individuais
de desrespeito, isolamento, sofrimento, repercutindo também nas ex-
periéncias coletivas de ineficacia no controle da epidemia e efeitos
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desagregadores sobre instituicoes de salde e, de uma forma geral,
nas relacdes sociais (AYRES; PAIVA; FRANCA JUNIOR, 2012).

Na Declaragdo de 2016 (ONU, 2016), a epidemia € caracterizada
pela primeira vez como sendo um desafio primordialmente social, de sau-
de, de desenvolvimento e de direitos humanos. Na abordagem mantém-
-se a énfase no sofrimento das pessoas, mas, também, o fato de que ndo
se pode acabar a epidemia da aids sem abordar os determinantes de vul-
nerabilidades e as necessidades integrais das pessoas em situagao de
risco e que vivem com o HIV, sendo ainda necessario seguir conduzindo
a resposta a aids para além do isolamento dos programas e das agoes
(OMS, 2016). Esses sdo aspectos destacados também como cruciais,
nos documentos estratégicos que se sucedem a Declaragdo de 2016.

Nos ajudam a compreender melhor a dimenséo de catéstrofe
adotada pelas Declaragdes de 2001 a 2011, ao consultar as Resolu-
¢Oes do Conselho de Seguranga das Nacoes Unidas de 2000 e de 2011
(ONU, 2000, 2011). A Resolugdo de 2000 foi o Unico documento oficial
sobre a epidemia de HIV/aids encontrado na pagina da ONU para o pri-
meiro ano do periodo de tempo pesquisado, nele o Conselho para a Ma-
nutengdo da Paz Internacional e Seguranga reconhece que a propaga-
¢ao do HIV pode ter um impacto devastador em todos os setores e niveis
da sociedade, assim como a importancia de uma resposta internacional
coordenada para a epidemia global de HIV/aids, dado o seu possivel
impacto crescente na instabilidade social e situacdes de emergéncia;
reconhecendo que a pandemia é agravada pelas condicdes de violéncia
e instabilidade, e se ndo for controlada, pode representar um risco para
a estabilidade e seguranca dos paises. Reconhece ainda a necessidade
de incorporar as habilidades de conscientizacéo de prevencéo do HIV
e aconselhamento na formacao do pessoal do departamento de opera-
¢Oes para manutencao da paz das Nacoes Unidas (ONU, 2000).

A Resolucao de 2011 reafirma as preocupagdes da Resolugao de
2000 e destaca ainda que ha necessidade de uma acao internacional
urgente e coordenada para conter o impacto da epidemia de HIV em
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situacdes de conflito e pds-conflito. Reconhece que as operacdes de
manutengao da paz das Nacdes Unidas podem contribuir de forma im-
portante para uma resposta integrada ao HIV e a aids, congratula-se com
a incorporagao de conscientizagao sobre HIV nas atividades previstas
nos mandatos e projetos de extensao para comunidades vulneraveis, e
incentiva a adogao de novas medidas desse tipo. Solicita ao Secretario-
-Geral da ONU que continue e intensifique os esforcos para implementar
a politica de tolerancia zero contra a exploracéo e o abuso sexual nas
missdes das Nacdes Unidas, situagdo que aumenta especialmente a
vulnerabilidade de mulheres e meninas ao HIV e a aids (ONU, 2011).

A seguir, apresentamos os resultados da andlise, com destaque
para os objetivos das declaragbes, contexto da epidemia de HIV/aids,
contexto da aten¢ao ao HIV/aids e recomendagodes, medidas, compro-
missos e metas em nivel global.

Objetivos das declaragoes

A Declaragao de 2001 (ONU, 2001) estabeleceu, no ambito da
comunidade internacional, objetivos comuns para reduzir a propaga-
cao do HIV, reduzir seus efeitos e apoiar a criagao de um Fundo Mun-
dial contra a aids e para a salde. Nas Declaracdes seguintes foram
delineados obijetivos mais especificos.

A Declaragéo de 2006 teve como objetivo mais destacado o de
avancar até o acesso universal ao tratamento até 2010, e para isso se-
ria necessario alcangar outros objetivos, como fortalecer a capacidade
humana e institucional do setor publico, acelerar as inovagdes tecnolégi-
cas e assegurar 0 acesso equitativo ao tratamento, enfrentar as causas
principais da epidemia e os fatores que aumentam a vulnerabilidade,
adotar novos métodos de trabalho e novas formas de colaboragao, ins-
tituir programas nacionais e internacionais de luta contra a aids e instituir
um programa de acao para a sociedade civil (ONU, 2006b).
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Na Declaracéao de 2011 (ONU, 2011a), a meta de por fim a epi-
demia comega a se delinear, e o objetivo foi orientar e intensificar a
resposta mundial ao HIV e a aids, promovendo e mantendo o com-
promisso politico e a implicacdo dos dirigentes na resposta ampla em
niveis comunitario, local, nacional, regional e internacional, para deter,
fazer retroceder e por fim a epidemia de HIV.

A Declaracéao de 2016 (ONU, 2016) incorpora a meta de erradi-
cagao da epidemia até 2030 e, nesse sentido, os objetivos definidos
sdo intensificar os esfor¢os para ofertar programas integrais de pre-
vencao, tratamento, atencao e apoio que ajudarao a reduzir significa-
tivamente novas infecgoes, a aumentar a expectativa e a qualidade de
vida, a promocgao, a protegdo e o cumprimento de todos os direitos
humanos e a dignidade de todas as pessoas vivendo com HIV e aids,
e aquelas sob risco de contrai-los ou que sejam afetadas por ambos,
bem como suas familias.

As Declaracdes de 2001 e 2006 destacam objetivos voltados
para o controle da epidemia e as Declaracdes de 2011 e 2016 avan-
gam claramente no objetivo da erradicacdo da epidemia. Contudo, &€
importante lembrar que na Declaracdo de 2006 esta posta a possibi-
lidade de erradicagao da epidemia até 2016, tendo em vista as ferra-
mentas de prevencao, tratamento e apoio desenvolvidas até aquele
momento, mas sem apresentar meta especifica para erradicacdo
(ONU, 2001, 2006b, 2011a, 2016).

Contexto da epidemia de HIV/aids

A Declaragdo de 2001 apresenta um contexto global da epi-
demia de HIV/aids onde 90% das pessoas HIV positivas residem em
paises em desenvolvimento. Essa proporcao aumenta na Declaragao
de 2006 para 95% (ONU, 2001, 2006b). A Declaragcao de 2011 afirma
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que, das 7.000 novas infecgdes produzidas, anualmente, a maior parte
ocorre nos paises de baixa e média renda (ONU, 2011a).

Na Declaragdo de 2016, cinco anos depois, esse nimero cai
para 6.000, mas 90% dessas acontecem em apenas 35 paises (ONU,
2011a). No documento Fast-Track strategy to end the AIDS epidemic by
2030 (Estratégia Acelerando o Progresso para Acabar com a Epidemia
de AIDS até 2030.), langado em 2014, pela UNAIDS, sao indicados 30
paises que juntos sdo responsaveis por 89% de todas as novas infec-
¢oes pelo HIV em todo o mundo, dos quais 28 séo paises de baixa e
média renda e apenas dois de alta renda (Russia e Estados Unidos da
América). Esse documento afirma também que, se forem alcancadas
as metas de ampliagdo do diagndstico, de tratamento e de controle
do HIV estabelecidas até 2020, nesses 30 palses, ocorrerd um grande
efeito sobre as perspectivas para acabar com a epidemia de forma
global (UNAIDS, 2014a).

Parker e Camargo Junior (2000) abordam a relagdo entre o
subdesenvolvimento econdmico e a vulnerabilidade ao HIV, em que
a propria pobreza tem sido identificada como a forga socioecondmi-
ca central na determinacéo da epidemia, além da poderosa interagéo
entre a pobreza e outras formas de desigualdade, instabilidade e dis-
criminagao social na produgao da disseminagao do HIV.

Essa relagao esta presente no discurso das Declaragbes 2001
e 2011, quando estas afirmam nao s6 a concentracdo da epidemia
em paises de baixa e média renda, mas também quando apontam as
questdes relacionadas as desigualdades sociais. Nas Declaracoes, tais
desigualdades estao manifestas em afirmagdes como a desproporgao
de mulheres e meninas afetadas pelo HIV/aids e que a propagacao do
virus se constituia em um grave obstaculo para o alcance dos Objeti-
vos Mundiais de Desenvolvimento do Milénio, aprovados em 2000, na
afirmacéo da Declaracdo de 2006 de que a resposta mundial esté sen-
do superada pela expansao da epidemia além dos piores prognésticos
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e as populagdes em maior risco de contrair o HIV sdo HSH, usuarios
de drogas injetaveis, profissionais do sexo, sujeitos a grande carga de
preconceito e discriminagao. As populagdes em maior risco de contrair
o HIV citadas na Declaracao de 2016 permanecem sendo as mesmas,
dez anos depois, acrescidas das pessoas transexuais e pessoas pri-
vadas de liberdade (ONU, 2001, 2006b, 20114, 2016).

O Gap Report (Relatério de Lacunas), de 2014, da UNAIDS,
destacou as formas como muitas populagoes estao sendo deixadas
para tras, sujeitas a riscos e vulnerabilidades desproporcionais de-
vido a persisténcia do estigma, da discriminagéo e da excluséo so-
cial. Integrantes das populagbes-chave ndo tém acesso equitativo
a atengéo a saude e vivenciam desfechos em salde inferiores aos
preconizados (UNAIDS, 2014b).

A populagéo jovem (15 a 24 anos) é uma preocupagao recorren-
te desde a primeira Declaragao, 2001, quando esta afirma que jovens
estdo mais vulneraveis ao HIV. Na Declaragdo de 2006, esse grupo
populacional representa mais da metade das novas infecgdes, nas De-
claragbes de 2011 € 2016 representam mais de um terco das novas
infecgOes, e nessa Ultima se declara ainda um aumento da morte entre
os adolescentes (ONU, 2001, 2006b, 2011a, 2016).

O documento 90-90-90 Uma meta ambiciosa de tratamento para
contribuir para o fim da epidemia de AIDS aborda de forma detalhada a
meta mais recente lancada pela UNAIDS, em 2014, para 2020. O docu-
mento destaca que embora o nimero anual de mortes relacionadas a
aids tenha caido mundialmente em 35%, entre 2005 e 2013, as mortes
entre adolescentes (de 10 a 19 anos de idade) vivendo com HIV au-
mentaram em 50%, entre 2005 e 2012. Além das dificuldades comuns
para criancas e adultos terem acesso ao diagndstico, tratamento e
prevencao, muitas vezes, 0s jovens ndo tém acesso a educagao sobre
sexualidade e tém informagoes limitadas quanto a salde e aos direitos
sexuais e direitos reprodutivos (UNAIDS, 2015b).
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Ao longo desses 16 anos de Declaragdes da ONU, a mortalida-
de ocasionada pela aids vem recuando gradativamente. Na Declara-
Gao de 2001, nao ha disponibilidade de informagdes sobre as mortes
em fungéo da infecgao pelo HIV (ONU, 2001). No entanto, informagodes
da Declaragao de 2006 identificam que em 2005 ocorreram novos ca-
SOs e mais mortes que nunca, desde que se declarou a pandemia e
que esta seria a principal causa de morte prematura entre homens e
mulheres, em idade entre 15 e 59 anos no mundo (ONU, 2006b).

Passados entdo 25 anos desde que foi declarado o inicio da epi-
demia, a Declaragao de 2006 afirma que o mundo convive com 14.000
novas infecgdes e 8.000 mortes diarias (ONU, 2006b). A Declaracéo de
2011 jaindica uma reducéo superior a 25% da taxa de infeccdes novas
em mais de 30 paises, reducdo da transmissao vertical e que nos cinco
anos que se passaram desde a Declaracao anterior, as mortes relacio-
nadas com a aids reduziram em mais de 20% no mundo, apontando
para um recuo da epidemia (ONU, 2011a).

A Declaragéo de 2016 faz um importante alerta sobre o risco
de uma retomada da epidemia em algumas partes do mundo e para
o fato de essa ser uma epidemia multipla e diversa (ONU, 2016).
E importante ressaltar que, conforme apontado por Parker e Camargo
Junior (2000), desde o inicio da década de 1990, Jonathan Mann et al.
ja chamavam a atengéo para o fato da coexisténcia de dezenas, tal-
vez centenas de epidemias ocorrendo concomitantemente no mun-
do, acometendo segmentos diversos da sociedade com padrdes de
disseminagéo e velocidades variadas, dependentes de uma série de
fatores (PARKER; CAMARGO JUNIOR, 2000). A Declaragao de 2016
aponta ainda que, apesar da reducdo do numero de mortes entre
pessoas vivendo com HIV em alguns paises, o progresso na reducéo
de novas infecgdes atualmente é lento, apesar das novas ferramentas
para enfrentamento da epidemia (ONU, 2016).
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Contexto da atencao ao HIV e a aids

Sobre o contexto global da atengéo ao HIV e a aids, a Declara-
cao de 2001 faz mengao apenas a falta de produtos farmacéuticos de
preco acessivel, de estruturas de fornecimento e de sistemas de salde
viaveis (ONU, 2001).

O documento da OMS Tres millones para 2005: informe sobre los
progresos realizados, informa que a partir do langamento da iniciativa
Mundial Trés Milhdes para 2005, em 2003, cujo objetivo era ampliar o
acesso a terapia antirretroviral (TARV) para trés milhdes de pessoas até
2005, em muitos locais foram implantados véarios elementos-chave dos
programas de TARV, tais como a ampliacédo do acesso ao aconselha-
mento e aos testes de HIV, a integracdo entre a TARV e os programas
de luta contra a tuberculose, a prevencao da transmissao vertical, a
formacao de profissionais, de integrantes da comunidade e de pes-
soas vivendo com HIV, sistemas de monitoramento do tratamento, en-
tre outros, impulsionando a organizagao da atengéo ao HIV/aids em
varias localidades. Ainda assim, muitos dos avangos foram irregulares
do ponto de vista geografico, persistindo varias regides de paises com
uma alta carga de mortalidade, naqueles que nao conseguiram se es-
truturar minimamente (OMS, 2004b).

Ja a Declaragao de 2006 relata que o tratamento com antirre-
trovirais (ARV) triplicou entre 2003 e 2005, que aumentou a cobertu-
ra de atencdo para prevenir a transmissao vertical, que a andlise para
detectar o HIV no sangue para transfusao é realizada rotineiramente
na maioria dos paises e sinaliza a disponibilidade de ferramentas que
permitem comecar a erradicacédo da epidemia nos dez anos que se
seguirdo (ONU, 2006b). A Declaracéo afirma ainda que os dados dispo-
niveis atestam as grandes disparidades que existem entre os diferentes
palses e regides na resposta prevista pela Declaragéao de 2001, e que,
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a menos que se intensifique de forma urgente a luta conta a aids, o
mundo ndo alcangara as metas estabelecidas para 2010 (ONU, 2006b).

Em 2009, foi constatada uma significativa ampliagdo do acesso
a prevencao do HIV, tratamento e cuidados. Ganhos importantes foram
alcangcados com o obijetivo de eliminar a transmiss&o vertical do HIV
até 2015. Mais da metade de todas as mulheres gravidas e criangas
vivendo com HIV em paises de baixa e média renda, estao se benefi-
ciando com programas de cuidados e tratamento. Programas de pre-
vengado de base comunitaria orientados pelos direitos humanos con-
tribuiram para a diminuicdo do nimero de infecgbes pelo HIV. Foram
revisadas as diretrizes para TARV, que agora recomenda o inicio da
terapia numa fase anterior da doenca, e afirma que quando totalmente
implementada, essa mudanca contribuira para reduzir a morbidade e
a mortalidade devido ao HIV (WHO, 2010).

Quanto ao tratamento, as Declaracdes de 2011 e 2016 seguem
saudando a ampliacdo do acesso a TARV para 6 milhdes e 15 milhdes
de pessoas, respectivamente, alcancando a meta da iniciativa Trata-
mento 2015 “715 BY 15” (ONU, 20114, 2015a, 2016).

Mesmo diante dos progressos na ampliagao do acesso ao trata-
mento, segundo a Declaragao de 2011, naguele momento apenas 50%
das novas infecgbes novas iniciavam o tratamento e, embora as pesqui-
sas sobre novos recursos terapéuticos tenham obtido sucesso, o aces-
S0 aos novos tratamentos nos paises em desenvolvimento era precario,
e nos paises desenvolvidos existiam atrasos no acesso para as pessoas
que nao respondiam aos tipos de tratamento disponiveis (ONU, 2011a).

A Declaragao de 2016, ao mesmo tempo que salda a expansao
do acesso ao tratamento, demonstra preocupagao com taxas crescen-
tes de resisténcia antimicrobiana, declara haver uma crise iminente no
acesso e na disponibilidade do tratamento, que uma propor¢ao subs-
tancial de pessoas em TARV enfrenta barreiras sociais e estruturais
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importantes e que 22 milhdes de pessoas que vivem com HIV perma-
necem sem TARV. Em paralelo a essas dificuldades, outra importante
lacuna diz respeito ao diagnéstico, pois mais da metade das pessoas
vivendo com HIV ndo conhece a sua sorologia (ONU, 2016).

Ainda que o desenvolvimento de novas tecnologias venha em
um crescente de sucesso em nivel global, expandir o acesso aos pon-
tos de atengéo é imprescindivel para o acesso universal e a sustenta-
bilidade da atengdo integral ao HIV e a aids, mantendo a cobertura de
servicos nos niveis de 2013; a epidemia tende a se recuperar até 2030,
0 que representaria uma ameaga ainda mais grave para a salde € o
bem-estar futuro no mundo, exigindo recursos substanciais para o que
seria entdo uma epidemia descontrolada (UNAIDS, 2014a).

Em relagdo a prevencgéo, a Declaracéo de 2001 reconhece que
ela deve se constituir na base da resposta nacional, regional e interna-
cional frente a epidemia; no entanto, passados cinco anos, a Declara-
cao de 2006 afirma que existe uma importante lacuna na prevencgao,
pois 0s programas de prevencao do HIV ndo chegam as populagoes
de maior risco, estao estagnados e ha insuficiéncia na disponibilizagéao
de preservativos (ONU, 2001, 2006b).

Tais questbes persistem na Declaracao de 2011 e nela se afir-
ma ainda que os programas de prevengdo séo demasiado genéricos.
Outras questoes cruciais sao o estigma e a discriminacao associados
ao HIV, apontados como 0s principais impedimentos para 0 acesso e
a eficacia dos programas de apoio, tratamento e em especial para os
de prevencao (ONU, 2011a).

A Declaragao de 2016 assinala o importante progresso na pesqui-
sa de novas ferramentas biomédicas de prevengao, particularmente em
matéria de Tratamento como Prevencgéao (TcP), PrER microbicidas e cir-
cuncisdo médica masculina voluntaria, no entanto, sinaliza a quantidade
limitada de programas de prevencao combinada e alerta para uma insu-
ficiéncia no progresso e nos recursos na prevencao integral (ONU, 2016).
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Em 2016, o Prevention Gap Report (Relatério Lacunas da Pre-
vencao), do UNAIDS, sublinha a persisténcia de problemas na pre-
vencao do HIV, cujas lacunas vinham sendo apontadas desde as De-
claragdes de 2006 e 2011. O Relatdrio revela que o declinio nas novas
infecgbes pelo HIV entre adultos, desde 2010 até 2015, permaneceu
estatico, ameacgando novos progressos rumo ao fim da epidemia de
aids. O Relatério pede mais investimentos em prevencéo como res-
posta ao aumento de novas infecgdes em algumas regides do mundo
e alerta para a necessidade urgente de expansao da prevengao en-
tre adultos. Destaca ainda que a atual alocacédo de recursos para a
prevencao do HIV esta muito aquém do necessario, apenas 20% dos
recursos globais para o HIV s&o gastos em prevengao, e que os paises
precisam fazer investimentos em prevencédo mais adaptados as suas
realidades (UNAIDS, 2016a). Segundo o relatério Get on the Fast-Track
— The life-cycle approach to HIV — Finding solutions for everyone at every
stage of life de 2016, essa falta de progresso na reducao de novas
infecgdes entre adultos reflete a dificuldade de muitos paises em im-
plementar programas abrangentes de prevencao ao HIV que oferecam
uma gama de op¢oes de servigcos e abordem barreiras estruturais bem
reconhecidas (UNAIDS, 2016b).

Recomendacdes, medidas, compromissos
e metas em nivel global

A partir do contexto e dos objetivos atualizados em relagéo a
epidemia, as Declaracdes apresentam medidas, compromissos, reco-
mendacdes e metas a serem adotadas e alcancadas em nivel global
pelos paises-membros da ONU.

A Declaragédo de 2001 adota medidas e recomendagdes que
tém como diretrizes o combate a discriminagdo das pessoas vivendo
com HIV; a reducado da vulnerabilidade em segmentos populacionais
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mais expostos a infeccéo e ao adoecimento e o apoio aos 6rfaos da
aids. Aponta a responsabilidade dos governos de garantir 0 acesso
ao tratamento e a prevencao como agodes indissociaveis. Ela define
responsabilidades em nivel mundial, nacional, regional e sub-regional,
acOes e metas a serem desenvolvidas e atingidas entre os anos de
2003, 2005 e 2010, tendo em conta as diversas situagdes e circunstan-
cias do HIV/aids no mundo (ONU, 2001).

As medidas adotadas nessa Declaragao foram estabelecidas
nos ambitos da lideranga, da prevencao, do cuidado, do apoio e trata-
mento relacionados ao HIV/aids, dos direitos humanos, da redugao da
vulnerabilidade, do apoio as meninas e aos meninos 6rfaos e em situa-
¢ao de vulnerabilidade devido ao HIV/aids, da diminui¢ao do impacto
social e econébmico; da investigacdo e desenvolvimento, da epidemia
em regides afetadas por conflitos e desastres naturais, dos recursos
financeiros, e do monitoramento da epidemia (ONU, 2001).

Para efetivagao dessas medidas, sao recomendadas agoes de:
(1) estruturagéo de programas e de servicos; (2) mobilizagao de recur-
sos financeiros locais para agdes de apoio as pessoas HIV positivas e
prevencao; (3) ampliacdo de aliancas e coalisbes em redes regionais,
enfrentamento das questbes sociais, econdmicas, culturais e de pre-
conceito e discriminagao; e (4) agdes de combate ao HIV/Aids tendo
como base a prevencao (ONU, 2001).

Tais recomendagdes visam a garantia de que até 2005 houvesse
em todos os paises programas de prevengao, de testagem voluntaria
e confidencial, suprimentos de sangue nao contaminado, tratamento
precoce e eficaz das doengas sexualmente transmissiveis, tratamento
da mais elevada qualidade para o HIV e para a aids, melhor adesao
ao tratamento e reducéo no risco de resisténcia aos ARV, prevengéo
e tratamento de infecgbes oportunistas e cooperagao para melhorar
as normas e praticas farmacéuticas, a fim de promover a inovagéo e
o0 estabelecimento de indUstrias nacionais de forma compativel com o
direito internacional (ONU, 2001).
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Entre as metas apontadas na Declaracao de 2001 (ONU, 2001),
as que traduziam o alcance de resultados mais especificos sao:

. Até 2003, estabelecer metas nacionais com prazos especificos
para alcancar a meta global de prevencao acordada internacio-
nalmente de reduzir a prevaléncia do HIV entre os jovens de am-
bos os sexos com idades entre 15 a 24 anos em 25% até 2005
nos paises mais afetados e 25% até 2010 em todo o mundo;

. Para 2005, assegurar que pelo menos 90% dos jovens de am-
bos os sexos de 15 a 24 anos, € em 2010 pelo menos 95% de-
les, tenham acesso a informacéo, educacéo, incluindo a edu-
cagao entre pares e educacgéo especifica para jovens sobre o
HIV, bem como os servicos necessarios para desenvolver as
habilidades de vida requeridas para reduzir a sua vulnerabili-
dade a infecgéo pelo HIV;

. Até 2005, reduzir o nimero de lactentes infectados com o HIV
em 20% e para 2010 em 50%, oferecendo a 80% das mulheres
gravidas que frequentam o pré-natal informagéo, apoio psicolé-
gico e outros servigos de prevencao do HIV.

Concomitantemente a Declaragdo de 2001, foi langado pela
UNAIDS o Marco Estratégico Mundial sobre o HIV/Aids, que apresen-
tou um conjunto de doze compromissos de lideranga, elementos e
prioridades essenciais para a construgao de uma resposta eficaz e
abrangente a aids. Nele consta a afirmagao de que a epidemia esta im-
pulsionada por um circulo vicioso de risco, vulnerabilidade de impacto
crescentes, que naguele momento a magnitude da epidemia era muito
maior que ha uma década e supera as piores projecoes realizadas no
inicio da epidemia (ONUSIDA, 2001).

O Marco Estratégico aponta que, para alcangar uma mudanca
na dindmica da epidemia de forma a substitui-la por circulo virtuoso
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de reducéo de vulnerabilidade e risco e mitigacdo do seu impacto, é
necessario trabalhar de forma proporcional a prevengao e a assistén-
cia ao HIV. E afirma que “Las respuestas satisfactorias a la epidemia
enraizan en las comunidades” (ONUSIDA, 2001, p. 6), nelas se decidira
o resultado do combate ao HIV/aids.

No Dia Mundial da Aids de 2003, a OMS e a UNAIDS lancaram
a Iniciativa Trés Milhdes para 2005. Essa iniciativa mundial da OMS e
da ONUSIDA para dispensar TARV para trés milhdes de pessoas com
HIV/aids até o final de 2005 se concentrou principalmente em paises
em desenvolvimento. Tal iniciativa buscava aumentar da melhor ma-
neira possivel a sobrevivéncia e restabelecer a qualidade de vida das
pessoas que vivem com HIV e avancgar até o acesso universal aos an-
tirretrovirais para as pessoas que necessitam como um direito humano
em um contexto de acao global (OMS, 2004b).

A Declaragdo de 2006 mantém as recomendagbes € metas
da Declaragao de 2001 e define especificamente recomendacoes
em nivel internacional, nacional e para a sociedade civil. Como reco-
mendagbes para a atuacdo dos governos frente ao HIV/aids, estéo:
aumentar o aporte de recursos, promover a participagéo de todos
os setores da sociedade, trabalhar arduamente para informar a po-
pulagéo sobre o HIV, reduzir seu estigma através de estratégias de
comunicagao eficazes e com a participacao ativa dos profissionais de
saude nesses esforgos (ONU, 2006b).

Em nivel internacional, s&o recomendacdes para aumentar o fi-
nanciamento para a luta contra a aids para os paises de baixa renda e
seguir avancando no rumo do acesso universal. Para a sociedade civil,
as recomendacdes sao para que as pessoas HIV positivas participem,
igualmente, do desenvolvimento, da aplicagao e do controle da resposta
nacional a epidemia, além de que os governos e financiadores deveriam
priorizar as iniciativas que estabelecem e mantém a capacidade das
organizagbes comunitarias de responder a epidemia (ONU, 2006b).
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E importante destacar que as metas estabelecidas com compro-
misso de reduzir o nimero de infecgdes e de ampliar acesso a servicos
e acdes educativas sdo concentradas na populagao jovem, criangas e
gestantes. A preocupacéo recorrente com a populacdo jovem é mar-
cada a partir da primeira meta mundial especifica contra o HIV adotada
pelos Estados Membros das Nagdes Unidas em 1999, para reduzir sig-
nificativamente as taxas de infecgéo pelo HIV entre os jovens nos paises
mais afetados até 2005 e em nivel mundial até 2010 (ONU, 2006b).

A Declaracao de 2011 assume solenemente o compromisso de
por fim a epidemia, reconhece que se esgotaram os prazos para alcan-
car as metas e os objetivos estabelecidos nas Declaragdes de 2001
e 2006. Ressalta ainda que, entre 2001 e 2010, o financiamento dos
EUA foi multiplicado por oito, atingindo o maior montante de recursos
financeiros jamais destinado a luta contra uma enfermidade na histéria.
No entanto, o financiamento destinado ao HIV/aids ndo esta em con-
sonancia com a magnitude da epidemia, seja nos niveis nacional ou
internacional. A crise econdmica e financeira mundial segue tendo um
efeito negativo na resposta frente a epidemia em todos os niveis. Pela
primeira vez, a assisténcia internacional ndo aumentou em relagéo aos
anos de 2008 e 2009 (ONU, 2011a).

A OMS, o UNAIDS e o UNICEF apontam no relatério sobre as
intervencdes de HIV/aids no setor da salde Towards Universal Access
Scaling up priority HIV/IAIDS interventions in the health sector, do ano
de 2010, que a crise financeira e a recesséo econémica levaram al-
guns paises a reavaliar seus compromissos para programas de HIV.
Destaca ainda que, ao reduzir o financiamento para HIV, corre-se o
risco de perderem-se 0s ganhos dos ultimos anos na atencao ao HIV/
aids, mas também pde em risco a realizagédo de outros Objetivos de
Desenvolvimento do Milénio, especialmente, aqueles relacionados a
salde materna e infantil (WHO, 2010).

84



SUMARIO

1
4
H
k2
£
i1
b
£
¢
:;
|

DE ONDE
PARA ONDE

SIDA?

A Declaragao de 2011 reafirmou medidas a serem tomadas nos
ambitos da lideranca, prevencéo, tratamento, atencdo e apoio, direitos
humanos e recursos financeiros. Todas essas medidas ja haviam sido
recomendadas na Declaracado de 2001 e, entdo, foram incorporadas
questdes mais especificas de expansao do acesso aos servicos e as
acoes de salde. Ha destaque também para a necessidade de mais
investimentos em diagndéstico, de ampliar o acesso aos novos trata-
mentos, de descentralizagdo da atencéo ao HIV para a Atencdo Prima-
ria em Saude (APS). Além disso, aborda o tema da diversificacdo das
acdes de prevencao, incluindo a circuncisao, estratégias biomédicas e
programas de reducéo de danos (ONU, 2011a).

Segundo o Marco de accién del tratamento 2.0: Impulsionando
la préxima generacion del tratamento, la atencdo y el apoyo, de 2011
(OMS, 2011a), depois de um longo periodo de pouco progresso no
desenvolvimento de testes diagndsticos em pontos de atendimento,
um grande ndmero de novos produtos foi desenvolvido, e também se
encontrava em desenvolvimento uma grande quantidade de testes de
CD4+ e carga viral que empregam tecnologias de diagndstico nos
pontos de atencao. Tais avancos no diagndstico permitem ampliar ra-
pidamente o acesso a servicos diversificados de testes diagndsticos
de HIV e aconselhamento dos usuérios de servigos de salde. Esse
Marco de Agdo tem como principios a simplificagéo, a inovagéo, a efi-
ciéncia, a efetividade e o custo-eficacia, a acessibilidade, a equidade,
a descentralizagéo e a integragéo, além do compromisso da comuni-
dade para implantacéo das a¢des que alcancem e sustentem o acesso
universal ao tratamento e a prevengao do HIV.

Em 2011, a OMS langa para o Setor Saude, em nivel global, o
Proyecto de estrategia mundial OMS del sector sanitario para el VIH,
2011-2015 (ONU, 2011b), com a finalidade de orientar a resposta do
setor frente ao HIV. As metas definidas no Projeto sao alcancar o aces-
SO universal a prevengéo, ao diagnostico, ao tratamento e aos cui-
dados de infecgao pelo HIV. Destacamos aqui algumas orientagdes
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estratégicas desse Projeto, tais como garantir a prestagéo de servigos
integrados e abrangentes para os principais grupos-chave, fortalecer
os vinculos entre os programas de combate ao HIV e outros progra-
mas de saulde, reduzir a vulnerabilidade e as barreiras estruturais que
dificultam 0 acesso aos servicos € revolucionar a prevencgao do HIV,
incluindo a prevencao positiva.

Em consonéncia com a orientagdo de revolucionar a preven-
¢ao, no inicio da década de 2010, a utilizagdo da TARV para prevenir
a transmissao, se constitui em uma iniciativa que se encontrava em
rapida evolugdo. Em 2010/2011, existia um bom numero de estudos
programados ou em progresso visando respostas para uma ampla
gama de perguntas, entre as quais a viabilidade e custo-eficacia do
uso generalizado do inicio imediato de TARV para prevenir a transmis-
séo do virus (ONUSIDA, 2010).

Na perspectiva da desejavel descentralizagdo apontada na De-
claragcao de 2011, o Marco de Agéo do tratamento 2.0, de 2011, (OMS,
2011a), sugere como um dos principios fundamentais da iniciativa Tra-
tamento 2.0, o desenvolvimento e o uso de regimes de medicamentos
simplificados, menos tdxicos e com uma alta barreira ao desenvolvi-
mento de resisténcia, que demandem controles clinicos minimos e
mantenham a eficécia terapéutica e, a partir dos estudos existentes,
alcancar o comprimido melhorado e mais inteligente previsto na Estra-
tégia 2011-2015 da UNAIDS (ONUSIDA, 2010).

O Marco de Agao aponta como acdes fundamentais facilitar o
acesso aos testes diagnoésticos e as ferramentas de controle no ponto
de atengéo, principalmente em centros de atencéo primaria e em nivel
comunitério, incluindo um pacote de testes diagnésticos de tuberculo-
se e hepatites virais para ser usado em diversos ambitos da atengao a
saude, além de um maior compromisso por parte das comunidades na
prestacéo de servicos e melhor retengéo no setor salde (OMS, 2011a).
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Em relagado ao monitoramento das pessoas que recebem TARVY,
o documento Directrices unificadas sobre el uso de los antirretrovirales
en el tratamiento y la prevencion de la infeccion por VIH: recomenda-
ciones para un enfoque de salud publica (OMS, 2013), lancado em
2013, destaca que o surgimento de novos enfoques da prestacao de
servicos e de novas tecnologias, como os testes que permitem quanti-
ficar as células CD4 em ambulatérios, tem permitido diversificar e des-
centralizar o monitoramento do tratamento. O documento afirma que,
naguele momento, a determinagao da carga viral € o método preferido
para monitorar o éxito da TARV e diagnosticar sua falha, e recomenda
seu uso como complemento da monitorizagéo clinica e imunoldgica
em pacientes que estao recebendo TARV.

A Declaracao de 2011 reafirma que a prevencao do HIV deve
ser a pedra angular das respostas nacionais, regionais e internacionais
frente a epidemia do HIV, conforme afirmado nas duas declaragbes
anteriores (ONU, 2011a).

Para cumprir 0s seus objetivos, a Declaragao de 2011 recomen-
da como medidas globais (ONU, 2011a):

. Lideranca, unir-se para p6r fim a epidemia do HIV;

. Prevencao — ampliar a cobertura, diversificar os enfoques e in-
tensificar o esforgo para pér fim a novas infecgdes pelo HIV;

. Tratamento, atencao e apoio — eliminar as enfermidades e as
mortes relacionadas com a aids; atingir o objetivo de 15 milhdes
de pessoas HIV positivas em TARV até 2015; formular e executar
estratégias para melhorar o diagnéstico do HIV; promover ser-
Vicos que integrem a prevencao, o tratamento e a atencao das
doengas concomitantes, incluidas a tuberculose e a hepatite; e
melhorar 0 acesso a APS;

. Fomentar os direitos humanos para reduzir o estigma, a discri-
minagéao e a violéncia relacionados com o HIV;
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. Reduzir para 2015 o déficit de recursos mundiais destinados ao
HIV e a aids;

. Reforgo dos sistemas de salde e incorporacao do HIV e da aids

a atividades mais amplas de salde, desenvolvimento e incorpo-
racao dos programas de HIV e aids nos servicos de APS;

. Investir em pesquisa para desenvolver métodos de diagnostico,
tratamento e prevencéao;

. Coordenagao, monitoramento e prestagao de contas — resposta
coordenada.

Como metas a serem atingidas no periodo de 2011 a 2015, a
Declaracao apontava: (1) reduzir a transmissao sexual do HIV em 50%
para 2015; (2) reduzir a transmissao do HIV entre as pessoas que con-
somem drogas por via intravenosa em 50%; (3) eliminar a transmissao
vertical do HIV; e (4) que 15 milhdes de pessoas que vivem com HIV
recebam tratamento antirretroviral até 2015.

O Projeto do Setor de Saude para 2011-2015, além de incorpo-
rar as metas estabelecidas na Declaracao de 2011, estabelece metas
especfificas relacionadas a redugéo do nimero de infecgbes entre jo-
vens (15 a 24 anos) e de mortes de portadores de HIV relacionadas a
tuberculose e o Programa sobre el VIH — Plan Operativo 2014 — 2015,
publicado em 2014, adiciona uma meta de reducdo da transmissao do
HIV entre os consumidores de drogas injetaveis (ONU, 2011b; OMS,
2014). O Programa aponta ainda a necessidade de abordar a relagao
entre HIV e enfermidades n&o transmissiveis, de uma atengao especial
a populagdo adolescente (10 — 19 anos) e de descentralizar a TARV
para as comunidades, nas unidades periféricas, postos de salde, ser-
vicos domiciliares ou organizagdes de base comunitaria (OMS, 2014).

Visando redobrar os esforcos para alcancar a meta global de
15 milhdes de pessoas com tratamento de HIV até 2015, acima citada,
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a OMS, o Fundo Global de Luta contra a Aids e Malaria e o UNAIDS se
uniram em 2012 para lancar a iniciativa Tratamento 2015 “75 BY 15”.
Determinados a atingir um alvo de tratamento a partir de uma acgao
global concentrada para aumentar o acesso a TARV, melhorar o foco
programatico sobre aqueles que mais necessitam e promover a inova-
¢ao nas abordagens de testes e tratamento do HIV (UNAIDS, 2015a).

O Informe Mundial do UNAIDS sobre a epidemia mundial de
aids publicado em 2013, resume o progresso para o alcance dos ob-
jetivos e compromissos para eliminar o HIV e a aids estabelecidos na
Declaragdo de 2011, que respaldam o ODM 6, que trata do combate
ao HIV e a aids, a malaria e outras doengas. O ODM 6 tinha como meta
até 2015, deter a propagacéo do HIV e garantir o acesso universal ao
tratamento (ONU, 2000; UNAIDS, 2013).

Segundo o Informe, ha menos de dois anos para a data limite dos
ODM, apesar das noticias promissoras sobre o HIV/aids, este seguia
sendo um ODM pendente. Ele destaca a necessidade de fortalecer a
solidariedade internacional para abordar aquilo que se considera como
um dos problemas contemporaneos mais graves relacionados a salde.
Afirma que apesar de os ODM terem sido estabelecidos no inicio deste
século, a falta de ferramentas criticas imediatas para enfrentar o HIV/
aids dificultou os esforgos para responder com eficacia a epidemia, mas
destaca que em 2013 ja se dispunha das ferramentas necessarias para
assentar as bases de erradicacao da epidemia (UNAIDS, 2013).

Tal posicéo é corroborada pelo relatério “15 BY 15” A Global Target
Achieved de 2015, no qual a UNAIDS afirma que alcangar o objectivo de
“15 by 15” foi um passo em diregéo a meta de acabar com a epidemia
de aids. De acordo com esse documento, o movimento global “15 by
15” reconheceu o carater supranacional do desafio da aids, ao tomar
medidas coordenadas para criar conhecimento, mobilizando capacida-
de industrial, envolvendo as pessoas mais afetadas e refletindo os valo-
res mais importantes de nossa época, tais como a equidade e o direito
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ao tratamento. O cumprimento da meta “15 BY 15” também fornece o
impeto poderoso na forma como o mundo embarca em uma busca para
alcancar um novo conjunto de metas e acabar com a epidemia de aids
como uma ameagca de salde publica até 2030 (UNAIDS, 2015a).

A Declaracao de 2016 (ONU, 2016) enfatiza a necessidade de
aproveitar as novas oportunidades proporcionadas pela Agenda 2030
para o Desenvolvimento Sustentavel, para intensificar as agoes e re-
formular a abordagem sobre a aids, tendo em vista o potencial dos
Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel (ODS). Essa Declaragao
também toma como referéncia a Fast-Track strategy to end the AIDS
epidemic by 2030 (Estratégia Acelerando o Progresso para Acabar
com a Epidemia de AIDS até 2030), lancada em 2014 pela UNAIDS,
com metas a serem alcangadas até os anos de 2020 e 2030 (UNAIDS,
2014a). Esse documento estratégico faz um alerta contundente em
sua introdugao, afirma que temos declinado na trajetéria da epidemia
da aids, e que agora temos cinco anos para parar a epidemia ou
corremos o risco de a epidemia voltar mais forte (UNAIDS, 2014a).

A Declaracao de 2016 enfatiza aimportancia da atencéo continua-
da, sobretudo tendo em conta as Orientagdes da Organizacdo Mundial
da Saude de 2015, em que a terapia antirretroviral deva ser iniciada para
todas as pessoas que vivem com o HIV, qualquer que seja a contagem
de células CD4, e de adotar uma abordagem mais integrada e sistémica
para o acesso das pessoas HIV positivas. Ha o reconhecimento de que
ha epidemias multiplas e diversas e é necessario que se acelere a res-
posta na prevencao e no tratamento continuo, nos préximos cinco anos,
aumentando e priorizando os investimentos e ampliando massivamente
a cobertura dos servicos de HIV. Alerta ainda que, sem essas medidas,
a epidemia pode retomar em alguns paises (ONU, 2016).

Segundo esse documento, ha consenso global de que as ferra-
mentas existentes atualmente sao suficientes para acabar com a epide-
mia de aids. Essa confianga é baseada em uma combinagéo de grandes
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avancos cientificos e licbes aprendidas ao longo de mais de uma década
de intensificagao da resposta a aids em todo o mundo (UNAIDS, 2014a).

Para garantir o acesso a testagem e ao tratamento na luta con-
tra o HIV e a aids, os lideres das Nagdes Membro, através da Decla-
racdo de 2016, comprometem-se com a meta 90-90-90 como um
primeiro passo para a erradicagado da epidemia até 2030. A UNAIDS
afirma que, embora muitas estratégias ainda sejam necessarias para
acabar com a epidemia de aids, uma coisa é certa, sera impossivel
pdr fim a epidemia sem disponibilizar o tratamento do HIV para todos
que precisam (UNAIDS, 2015b).

A meta 90-90-90 (UNAIDS, 2015b) estd detalhada nas metas
estratégicas listadas a seguir.

. Até 2020, 90% de todas as pessoas vivendo com HIV saberao
que tém o virus.

. Até 2020, 90% de todas as pessoas com infecgéo pelo HIV diag-
nosticada receberao terapia antirretroviral ininterruptamente.

. Até 2020, 90% de todas as pessoas recebendo terapia antirre-
troviral terdo supressao viral.

Ha a compreenséo de que as populagbes-chave merecem uma
resposta priorizada baseada em direitos humanos e que a meta 90-90-
90 ndo podera ser alcangada se ndo forem superados os muitos fa-
tores que desarticulam as respostas efetivas para essas populagoes.
No mundo inteiro, a carga da epidemia sobre essas pessoas é varias ve-
zes maior do que entre a populacao de adultos em geral (UNAIDS, 2015b).

Nesse sentido, a Declaracao de 2016 (ONU, 2016) firma o com-
promisso de construir sistemas de salde centrados em pessoas, de
reforcar os sistemas sociais e de salde, incluindo as populagdes que as
evidéncias epidemiolégicas mostram estar em maior risco de infecgéo
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pelo HIV e expandindo a prestagao de servicos pelas comunidades para
cobrir pelo menos 30% de toda prestacao de servigos até 2030, promo-
vendo o acesso adequado, de alta qualidade e baseado em evidéncias,
a informacdes, a educacgao e aos servicos de HIV e aos programas de
prevencao abrangentes, tratamento, cuidados e apoio relacionados ao
HIV, com pleno respeito a privacidade, confidencialidade e consentimen-
to informado. Aponta a necessidade de engajar e apoiar as pessoas
que vivem com e sob o risco de contrair, e afetadas pelo HIV, bem como
outras partes interessadas na resposta a aids.

A Declaracdo 2016 (ONU, 2016) indica compromissos para au-
mentar os recursos e intensificar os esforgos em seis ambitos, descri-
tos a segquir:

1. Impulsionar a prevencao combinada mediante novas ferramen-
tas, tais como a PrER circuncisdo masculina médica voluntéaria
(CMMV), preservativos masculinos e femininos e lubrificantes;

2. Garantir que todas as pessoas infectadas pelo HIV conhegam
seu estado sorolégico a partir da disponibilizacdo de autoteste
e de testes administrados por agentes comunitéarios;

3. Ampliagao do tratamento de qualidade a todas as pessoas com
HIV, independentemente de CD4;

4, Preservar a vida e a salde das pessoas mediante a atencao
integral e centrada nos individuos, observando a sinergia de
acoes que envolvam atencao conjunta entre HIV e tuberculose,
atengéo crbnica, enfermidades nédo transmissiveis, transtornos
mentais ou relacionados com o consumo de substancias que
causam dependéncia e cuidados paliativos;

5. Proteger os mais vulneraveis e os mais expostos aos riscos, am-
pliar servicos baseados na comunidade, intervencdes adequa-
das para adolescentes, abordar de maneira eficaz a violéncia
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de género, reduzir a vulnerabilidade das meninas e das jovens,
incorporar 0s homens e 0s meninos ao tratamento, chegar as
populacdes-chave, em especial aos HSH, aos consumidores de
drogas injetaveis, aos profissionais do sexo, as pessoas trans-
género e 0s presos, ampliar os programas de reducao de danos
para os consumidores de drogas e prestar servicos as popula-
¢Oes itinerantes e deslocadas;

6. Aumentar a eficacia e reduzir os pregos dos medicamentos e
de outros produtos basicos e aumentar a eficiéncia na pres-
tacdo de servigos, além de alcancar uma alocagdo mais ra-
cional dos recursos.

O acumulo de experiéncias com programas, sobretudo, a evi-
déncia da perda de pacientes ao longo da cascata do tratamento,
também reformulou as perspectivas quanto ao tratamento do HIV, en-
fatizando o papel critico da qualidade dos servigcos para maximizar o
potencial da terapia antirretroviral em relacdo a salde e para reforcar
a importancia fundamental de uma abordagem baseada em direitos
humanos (UNAIDS, 2016c)

Enquanto as metas anteriores para a probleméatica da aids bus-
cavam obter progresso gradativo na resposta, o objetivo para a era pds-
2015 é nada menos que o fim da epidemia de aids até 2030 (UNAIDS,
2015b). A Declaragéo de 2016 (ONU, 2016) langa e ao mesmo tem-
po reforca as metas estabelecidas para a era p6s-2015: (1) Reduzir os
ndmeros globais de pessoas recentemente infectadas com o HIV para
menos de 500.000 por ano; (2) Reduzir os nUmeros globais de pessoas
morrendo de causas relacionadas com a aids para menos de 500.000
por ano; e (3) Eliminar o estigma e a discriminacdo associados ao HIV.

A Declaracao de 2016 enfatiza a meta 90-90-90 para 2020 e
as Metas da Estratégia Mundial do Setor Saude contra o HIV 2016-
2021 relacionadas a reducdo das mortes, ampliagdo do acesso
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ao diagnéstico e tratamento, prevencéo, reducéo das situacdes de
discriminagao, financiamento e inovagao (OMS, 2016).

Segundo o UNAIDS, na era p6s-2015, a ideia é formar um mo-
vimento forte de construcao de uma nova narrativa sobre o tratamento
do HIV e uma nova meta definitiva e ambiciosa, porém, alcancavel.
A nova meta de tratamento 90-90-90 (UNAIDS, 2015b) reflete mudan-
¢as essenciais de paradigma nas formas de realizar a intensificagao do
tratamento, sempre na perspectiva dos direitos humanos, tais como:

. Em vez de ter foco em um Unico nimero, ou seja, haqueles que
recebem tratamento para o HIV, a nova meta reconhece a ne-
cessidade de ter foco na qualidade e nos desfechos da terapia
antirretroviral, dizem respeito ao progresso com a retencao na
atengéo a saulde ao longo da cascata de cuidado? do HIV, com
0 objetivo primordial da supresséao viral;

. Diferente de metas anteriores, que tiveram enfoque exclusivo nos
beneficios diretos em termos de morbidade e mortalidade trazi-
dos pela ampliagcao do tratamento, a nova meta engloba os be-
neficios terapéuticos e também preventivos do tratamento do HIV;

. A nova meta prioriza a equidade. O mundo somente acabara
com a epidemia da aids se todas as comunidades afetadas pelo
HIV tiverem acesso pleno e imparcial ao tratamento e a outros
servicos de prevencéo, em especial, 0 aumento do tratamento
de criancas, adolescentes e populacdes-chave;

. A nova meta enfatiza celeridade na intensificacdo e no inicio pre-
coce do tratamento do HIV.

2 Acascata de cuidado continuo € um conceito ja descrito na literatura internacional e se
refere a utilizagdo de modelagens matemaéticas inicialmente aplicadas a programas de
controle da tuberculose. Seu intuito € ilustrar a cadeia de eventos que levam ao acesso
a saude, desagregando o diagnéstico do tratamento e introduzindo, ainda, a dimenséao
dos servicos de saude.
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No entanto, alguns desafios estao postos para o alcance das
metas para 2020 e 2030. Para atingir o primeiro componente da meta,
devera haver um aumento significativo na proporgéo de pessoas viven-
do com HIV que sabem que tém o virus, isso exigira avancar para além
de uma metodologia passiva de testagem, a qual depende dos indivi-
duos reconhecerem o proprio risco. Iniciativas que promovam a testa-
gem nos principais focos geogréaficos e populacionais, investimentos
em estratégias para aumentar a demanda por servigos de testagem,
utilizacdo de uma gama mais ampla de estratégias de testagem e
aconselhamento em HIV, incluindo o autoteste, o aconselhamento e a
testagem baseados em comunidades (UNAIDS, 2015b).

Para atingir o segundo componente da meta, iniciar a TARV para
todas as pessoas diagnosticadas com infeccao por HIV, sem necessida-
de de fazer o exame de CD4 antes, de forma universal e sustentavel, os
paises precisaréo garantir o tratamento e a atengao gratuitos para o HIV,
incluindo testes diagndsticos e outros itens relacionados ao tratamento.

A operacionalizacéo do terceiro componente da nova meta exi-
gira esforgos concentrados para melhorar o acesso a tecnologias de
verificagao da carga viral, toda pessoa que iniciar o tratamento para o
HIV deveré ter acesso ao exame de carga viral (UNAIDS, 2015b). O mo-
nitoramento da carga viral é essencial para a otimizagao do tratamento
para o HIV, e toda pessoa vivendo com HIV tem o direito de saber qual
¢ a sua carga viral. No entanto, projecdes feitas pela Clinton Health
Access Initiative indicam que o atual ritmo da ampliagao do diagnostico
da carga viral dificilmente permitira atender & demanda futura. Estéao
surgindo tecnologias para a realizagdo do exame de carga viral com
equipamentos portateis que poderdo ajudar a acelerar o acesso a fer-
ramentas de diagndstico e melhorar os desfechos em toda a cascata
do cuidado do HIV (UNAIDS, 2015b).

Segundo a Estratégia Mundial del sector de la Salud contra el VIH
2016-2021 (OMS, 2016), sdo muitos os desafios para alcancar a meta
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90-90-90, como, por exemplo, a insuficiéncia da resposta e sua aplica-
¢ao demasiado lenta, a persisténcia de grandes iniquidades e grupos
populacionais socialmente relegados, a falta de uma adequada focali-
zacao nas intervengdes e Nos servigos, a verificagao e a manutengéo da
qualidade e o aumento da carga de coinfeccdes e de comorbidades.

A Estratégia parte do principio de que nao basta fazer mais do
mesmo, pois 0 mundo se encontra frente a um dilema, se continuar
trabalhando como se faz atualmente, a resposta frente ao HIV perdera
impulso e retrocedera. Aponta como medidas importantes agilizar o
desenvolvimento e a aplicacao de intervengdes de prevencao e tra-
tamento da infeccao por HIV de grande amplitude e impacto, utilizar
enfoques baseados nos direitos humanos e centrados nas pessoas,
encontrar fontes sustentaveis de recursos para financiar programas
contra o HIV no futuro e garantir a integragao progressiva da resposta
frente ao HIV nos programas e servigos de saude (OMS, 2016).

Também, existe uma necessidade primordial de melhorar a
atengéo as criangas e adolescentes e o desenvolvimento de sistemas
modernos de atencdo crbnica, incluindo as populagbes-chave e os
idosos que vivem com HIV, desenvolvimento das capacidades dos
trabalhadores de salde e dos cuidadores comunitarios, incluindo a
disponibilizagao de incentivos, a remuneracao e o desenvolvimento de
profissionais, atualizando seu conhecimento segundo as necessida-
des distintas e em constante transformacao das pessoas que vivem
com HIV (OMS, 2016b).

A OMS afirma que, apesar de 0 acesso a TARV ter conduzido a
uma notavel redugao das mortes relacionadas com a aids e apresente
grandes vantagens para a salde, a terapia antirretroviral nao restabele-
ce a saude por completo. A Organizac&o também afirmou recentemen-
te que as mortes relacionadas com a aids aumentaram e se observa
um maior nimero de complicagdes em comparagdo com o passado
e, ainda mais importante, as pessoas que viverm com HIV necessitam
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receber terapia antirretroviral durante o resto de suas vidas, uma dificil
tarefa para 0s que necessitarao de apoio adicional e encontram barrei-
ras de diversas naturezas no acesso (OMS, 2016a).

ALGUMAS CONSIDERAGOES SOBRE
A POLITICA GLOBAL DE COMBATE A AIDS

Na leitura dos documentos pesquisados foi possivel identificar
que a politica global para enfrentamento do HIV/aids tem se ocupado
de investir e estimular o desenvolvimento de tecnologias de prevencao,
tratamento e apoio para as pessoas que vivem com HIV e as pessoas
em risco de contrai-lo. Também existe uma mobilizacdo em torno da
geracao de informacdes sobre a epidemia nas diversas regides do
mundo, e o desenvolvimento de estudos, pesquisas e sistemas de in-
formacao para subsidiar conducao e formulagao das recomendacoes
e metas apresentadas nos documentos produzidos pelo Sistema ONU.
Através da OMS e da UNAIDS, a politica global ganha um caréater de
coordenagao de acdes e apoio aos paises-membros da ONU, para
captacao de recursos financeiros € para a implementacao de agoes e
politicas em &mbito nacional e regional.

Desde a Declaragao de 2001, o sucesso obtido no desenvol-
vimento de ferramentas de prevengao, de tratamento e de apoio, 0
aumento no conhecimento sobre a dinamica da epidemia e a mobi-
lizagcao frente ao HIV e a aids geram respostas tecnicamente mais
embasadas e aceitas mundialmente. Outro ganho de importancia
fundamental para avancar no controle e erradicagao da epidemia foi
0 aumento no acesso ao tratamento, ao diagndéstico e ao monitora-
mento, que se encontram em um estéagio de maior eficiéncia e mais
manejaveis, assim como a diversificagao das estratégias preventivas,
com destaque para a prevencdo combinada e o tratamento como
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prevencao bastante enfatizados nos documentos mais recentes
(UNAIDS, 2014a, 2015; ONUSIDA, 2010; ONU, 2011a; OMS, 2016a)

Tais avangos culminaram na redug&o da mortalidade decorrente
do HIV/aids, da transmisséo vertical, das novas infecgoes e no aumen-
to da expectativa de vida das pessoas diagnosticadas com HIV. Esses
avancgos colocaram a infeccéo pelo HIV no contexto de uma doenga
crénica, tratavel, passivel de controle e até mesmo possibilitado o esta-
belecimento de uma meta ousada de erradicacéo da epidemia.

No entanto, as situagdes que aumentam a vulnerabilidade das
pessoas ao HIV, o isolamento das acdes e programas, 0 modelo bio-
médico de atengao, as iniquidades no acesso aos servigos de salde
e de suporte social, a crise financeira mundial e a persisténcia de pos-
turas de preconceito e discriminagao relacionados ao HIV, nao foram
suficientemente superados para promover uma maior inclusao das
pessoas HIV positivas e das populagbes-chave nas politicas sociais e
de salde. Tais questdes impedem sucessivamente o alcance de me-
tas estabelecidas mundialmente, que, uma vez alcancadas, possibilita-
riam uma resposta rumo a erradicacao da epidemia. O relatério Ending
Aids Progress towards the 90-90-90 targets (UNAIDS, 2017b) mostra
que, globalmente, as novas infecgdes por HIV estdo em declinio, mas
também aponta que a queda no nimero de novas infecgbes por HIV
nao esta sendo rapida o suficiente.

Mesmo ao propor a meta de erradicacéo da epidemia até 2030,
a Declaracdo de 2016 e os documentos que tratam dessa meta e das
metas para 2020, levantam questdes referentes ao risco de retomada
da epidemia, as lacunas nunca superadas relativas a inconsisténcia das
acbes de prevencéo, principalmente, no que se refere a populagéo jo-
vem, a permanéncia dos HSH, das profissionais do sexo e dos usuarios
de drogas injetaveis como populagbes mais vulneraveis e a concentra-
céo da epidemia em paises de média e baixa renda. Destaca, também,
a resisténcia microbiana como uma questao que ja repercute de maneira

98



SUMARIO

DE ONDE
PARA ONDE

SIDA?

importante na resposta ao tratamento, € uma crise iminente de acesso e
disponibilidade de medicamentos. Em que pese todos esses desafios, a
ONU, a UNAIDS e a OMS apostam na TARV como a principal estratégia
para impulsionar o alcance das metas para 2020 e 2030.

Mundialmente, ha evidéncias de crescente hostilidade em relagao
a minorias sexuais e de género e pessoas vivendo com HIV, as vezes ali-
mentada por aquilo que se classifica como “falta de naturalidade” e “es-
tranheza” em relagdo ao comportamento dessas minorias, que muitas
vezes é encorajada por politicos e lideres religiosos. Em alguns casos,
uma nova onda de leis repressivas representa uma onda de discrimina-
¢ao patrocinada pelo Estado (AGGLETON; GROTZ, 2015).

O impacto da intervencao “Testar e Tratar”, que disponibiliza tra-
tamento para todas as pessoas com teste positivo para HIV, ratificada
pela meta 90-90-90, foi avaliado em diferentes tipos de populacoes, e
ficou demonstrado que o impacto dessa intervengao depende crucial-
mente do contexto epidemioldgico, em algumas situacdes, as interven-
¢cOes menos agressivas alcancam os mesmos resultados, enquanto em
outros, a intervencao proposta reduz muito menos o HIV. Segundo esse
estudo, testar todos os anos e tratar imediatamente, ndo é necessaria-
mente a estratégia mais eficiente em termos de custos e uma interven-
cao “Testar e Tratar” que nao atinge a plena implementagao ou cober-
tura poderia perversamente aumentar os custos de TARV a longo prazo
sem obter o resultado desejado (DODD; GARNETT, HALLETT, 2010).

As questdes enumeradas acima contradizem a possibilidade de
reducao substancial de novas infeccdes e de zero discriminagdo como
metas factiveis para o contexto de muitos paises. Entéao, para atingir a
meta 90-90-90, frente a diversidade de epidemias existentes, as comu-
nidades terdo de estar no centro da resposta, neste caso, inovando na
oferta de servicos de teste e tratamento (UNAIDS, 2017b).
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A grande aposta que se delineia desde a Declaragao de 2001,
que se confirma na Declaragao de 2016 e nos documentos estratégi-
€os que tratam da resposta a epidemia na era p6s-2015, € na expansao
na cobertura dos servicos e no acesso as tecnologias de prevengao,
diagndstico e monitoramento em &mbito comunitario, incorporando os
programas de HIV/aids a Atencao Primaria em Saude (APS) e aos di-
Versos equipamentos comunitarios. Tal abordagem deve incorporar os
determinantes sociais da salude, que permanecem sendo considera-
dos de maneira muito superficial e ineficiente, e apostar no investimen-
to efetivo e eficiente de recursos em agdes de promocao dos direitos
humanos e em abordagens ndo biomédicas para prevencao.

A resposta global ao HIV pode ter exposto as deficiéncias dos
atuais sistemas de salde, mas também levou a uma agdo mais con-
centrada no sentido de abordar questdes sistémicas mais amplas, in-
cluindo a capacidade de recursos humanos, a infraestrutura fisica, as
cadeias de abastecimento, os sistemas de financiamento e a informa-
Gao em saude (WHO, 2010). Assim, a resposta ao HIV e a aids pres-
supde que a estruturagao de servigos, programas e agoes de salde de
cunho universal sejam expandidos e sustentados; qualquer retrocesso
nesse aspecto impactara em um retrocesso nos avangos da resposta
a epidemia ja alcangados até o momento.

Com grande potencial no enfrentamento da epidemia, as inter-
vengdes no ambito comunitario ndo se constituem em uma novidade
e sua importancia tem sido citada desde a primeira Declaracéo até
a mais atual. No entanto, a centralizacao da atencao ao HIV/aids em
servigos especializados, ainda é muito recorrente e pode ganhar mais
forga em um novo discurso de erradicacao da epidemia, em que a
eficiéncia do tratamento vem ganhando cada vez mais destaque, in-
clusive no campo da prevencao.

Ao trazer o foco da expansao da cobertura dos servigos e agoes
de enfrentamento do HIV/aids desde a APS, é possivel trazer mais
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pessoas HIV positivas, de sorologia desconhecida ou as pessoas em
risco de contrair o HIV para o centro da resposta, apostar na potén-
cia, na criatividade e na iniciativa das comunidades frente a epidemia,
promover o investimento efetivo e eficiente de recursos em acdes de
promocao dos direitos humanos e em abordagens preventivas nao
s6 biomédicas, mas também estruturais e comportamentais, de forma
combinada. Consideramos que, em contextos comunitarios, € possivel
apostar na construcao de respostas locais na perspectiva de erradicar,
uma a uma, as epidemias de aids, diversificando as respostas neces-
sérias para uma epidemia tao diversa.

Nessa viagem as paisagens pelas quais passamos ja nos mostra-
vam a complexidade de erradicar uma epidemia em um cenario tao diver-
S0, em um contexto de tantos retrocessos sociais. Mas ao atualizar nossa
experiéncia nessa viagem, que nunca acaba, retornamos ao lugar para
ver a paisagem modificada e pensar no que era até entao impensavel.

Conforme pudemos constatar a partir dos documentos analisa-
dos, os principais documentos globais sobre HIV/aids, as Declaragbes
da ONU, foram emitidos com um intervalo regular de cinco anos. Nes-
se sentido, era de se esperar que em 2021 uma nova Declaracao fosse
emitida no sentido de atualizar recomendacdes, metas e a situagao da
epidemia no mundo.
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[...] quando eu perdi um amigo no leito do Hospital Giselda Trigueiro, um jovem
da minha idade que estava em quadro de aids por nao conseguir aderir ao
tratamento por questdes que nem ele conseguia explicar (FONSECA, 2017).
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Neste capitulo, apresentamos o resultado da pesquisa docu-
mental, que tratou de descrever o discurso oficial nacional brasileiro
sobre a politica nacional de luta contra o HIV e a aids até a incorpora-
cao das novas metas de controle e erradicacao da epidemia. Segui-
mos o delineamento adotado na analise das Declaragcdes da ONU com
destaque para o contexto da epidemia, o contexto da atencao ao HIV e
aids, e as estratégias e metas estipuladas para cada periodo. O marco
inicial da referéncia temporal foi 1999, seguido do ano 2001, ano da
primeira Declaragdo da ONU sobre o tema, até o ano de 2016.

A descricao do discurso oficial nacional ndo seguiu a ordem cro-
noldgica dos documentos, ela tem como referéncia os acontecimentos
que marcaram a histéria do HIV/aids relatados nos documentos sele-
cionados e identificados como sendo de relevancia para o delineamen-
to da Politica Brasileira de HIV/Aids. Esses acontecimentos foram enca-
deados em um texto sobre a Politica Nacional para o Enfrentamento do
HIV/Aids no Brasil a partir de um dialogo entre os documentos politicos
e estratégicos e os boletins epidemioldgicos.

ESTRUTURACAO DA POLITICA NACIONAL
DE LUTA CONTRA O HIV/AIDS

Organizacao e expansao da atencao as pessoas vivendo
com HIV no contexto de uma epidemia desconcentrada

Nesta pesquisa documental identifica-se entre os acontecimen-
tos mais relevantes, apds o advento da aids, o langamento, em meados
de 1988, do primeiro medicamento antirretroviral, 0 AZT — Zidovudina.
O Ministério da Salde do Brasil inicia a sua distribuicéo gratuita no ano
de 1991 e em 1996, com a edicao da Lei n® 9.313/96, fica garantido
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0 acesso universal aos medicamentos pelos portadores do HIV e doen-
tes de aids através do SUS (BRASIL, 2007).

Desde a introdugao do AZT no tratamento do HIV e da aids, as
pesquisas avangaram na identificagdo de novos medicamentos, diver-
sificando as possibilidades de tratamento e fortalecendo a resposta a
epidemia. No ano de 2005, existiam 35 apresentagbes farmacéuticas
dispensadas as pessoas HIV positivas em combinagdes terapéuticas de
medicamentos conhecidas popularmente como “coquetel”. A aquisicao
dos ARV passou a ser realizada de forma centralizada pelo Ministério da
Saude e sua dispensacéo realizada nas chamadas Unidades Dispensa-
doras de Medicamentos (UDM), localizadas nas unidades que prestam
assisténcia a salde das pessoas que vivem com HIV (BRASIL, 2007).

Para atender a necessidade de estruturacdo de servigos para
atengéo as pessoas diagnosticadas com HIV, a partir de 1994, o Minis-
tério da Saude (MS), desenvolveu um Programa de Implantacdo das
Modalidades Assistenciais para essas pessoas — Servicos de Assis-
téncia Especializada (SAE), Hospital Convencional (HC), Hospital Dia
(HD) e Assisténcia Domiciliar Terapéutica (ADT). Esse Programa ba-
seou-se em Projetos de Implantagéo de Servigos que apresentassem
elevada resolutividade diagndstica e terapéutica e que estabeleces-
sem mecanismos de referéncia e contrarreferéncia com os servicos da
rede publica de saude (BRASIL, 2007).

Novos servigos especializados demandaram a capacitacao
técnica de profissionais de saulde. A qualificacdo desses profissionais
foi realizada através dos Servigos de Referéncia em aids e universida-
des conveniadas com o Ministério da Saude, o que permitiu a gradual
introdugéo de profissionais de salde com conhecimento e praticas
atualizadas para atuar no cuidado as pessoas que vivem com HIV.
A importancia da TARV e a urgéncia na estruturagcao de servigos para
acesso ao tratamento s&o corroboradas pelo crescente nimero de no-
VoS casos entre individuos com 13 anos ou mais, que ocorreu entre
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1995 e 1996. A partir de 1997, esse nimero entra em declinio na regiéo
Sudeste e, a partir de 1998 e 1999, declina na Regiao Centro-Oeste e
nas demais regides, respectivamente (BRASIL, 2001, 2002a).

No entanto, a ampliagdo do acesso a Terapia Antirretroviral
(TARV), imp6s o desafio de fenbmenos emergentes, como os efeitos
adversos da TARYV, as dificuldades de adesao a TARV, com consequen-
te falha terapéutica, em especial nas populagdes de baixa renda e bai-
xa escolaridade, impondo mais um desafio ao ja complexo cuidado as
pessoas diagnosticadas com HIV (BRASIL, 2007).

A década de 1990 configurou-se entdo como sendo de grande
relevancia na estruturagao da resposta brasileira a epidemia de HIV/
aids e, em resposta a necessidade de coordenar as acdes frente as
IST/HIV/aids em nivel nacional, em 1999, o entdo Programa de DST/
aids do Ministério da Salde langa o documento intitulado Politica Na-
cional de DST/Aids Principios, Diretrizes e Estratégias, que tem obje-
tivo de enfrentar a alta incidéncia da aids nos diferentes segmentos
populacionais em situagao de risco e vulnerabilidade e a garantia dos
direitos de cidadania e de uma melhor qualidade de vida para as pes-
soas que vivem com o HIV e aids, tidos como os principais desafios
da epidemia no Brasil (BRASIL, 1999).

Segundo esse documento, o curso da epidemia no Brasil é di-
vidido em trés grandes fases. A primeira, que restringia o olhar apenas
ao infectado, impediu a adogao de agcdes mais amplas no campo da
salde, caracterizada por transmisséo, principalmente, em homens que
fazem sexo com homens (HSH), e por um nivel de escolaridade alto,
perpassando um conceito de “grupo de risco”. A segunda fase, que
ampliava o olhar sobre a exposigéo ao virus, foi caracterizada pelo in-
cremento da transmissdo em usuarios de drogas injetaveis e por uma
maior disseminagao entre as pessoas que tém pratica heterossexual,
perpassando um conceito de “comportamento de risco”. A terceira fase
caracterizava a suscetibilidade das pessoas ao virus guando se acentua
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uma maior disseminacao entre os heterossexuais, principalmente mu-
lheres, um aumento percentual entre as pessoas de baixa escolaridade
e a interiorizacéo para municipios de médio e pequeno porte, exigindo a
adogéao do conceito de “vulnerabilidade” como norteador da elaboracéo
de politicas para o enfrentamento da epidemia (BRASIL, 1999).

Concebida na terceira fase da epidemia, a Politica Nacional
apontava como desafios desde a sua reconceitualizagéao até a moda-
lidade de enfrentamento da sua expansao social. Naguele momento,
a epidemia da aids em nosso pals passava por um processo de hete-
rossexualizagao, feminizacao, interiorizacao e pauperizacao, onde as
populagbes marginalizadas, mais vulneraveis em funcéo da exclusao
social em que se encontram, enfrentam maiores dificuldades de aces-
SO aos servigos de assisténcia a salde, a informagéo e a educagéao.
Essas populacdes, frequentemente, estdo a margem das politicas pu-
blicas, o que dificultava também a prevengao, o diagndstico precoce
da infecg@o e a assisténcia ao HIV/aids (BRASIL, 1999).

Um desafio destacado pelo documento é relativo ao proprio
Sistemna Unico de Satde (SUS). Em que pese os avangos alcancados
na implementacéo do SUS até aquele momento, algumas dificuldades
presentes no setor salde, tais como a insuficiéncia de investimentos
em equipamentos, a escassez de recursos para custeio e a falta de
recursos humanos capacitados se constituiam em entraves no avango
da politica de promocéo a salde e na descentralizagao das agdes para
o enfrentamento HIV e a aids. Aliam-se a essas questoes estruturais o
fato de coexistirem visdes e praticas que reforgam a fragmentacéo das
acoes e servigos, em detrimento de uma visao integral, que influencia-
ram a concepcao centralizada e especializada de atencéo as pessoas
vivendo com HIV no Brasil (BRASIL, 1999).

Nesse contexto, as diretrizes e acdes da Politica se organiza-
vam em trés componentes articulados entre si: (1) O componente de
Promogao, Protecao e Prevencdo compreendia agdes de promogao
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a salde, de protecao dos direitos fundamentais das pessoas com
HIV/aids, de prevengéao da transmisséo das DST e do HIV/aids, de
prevencéo ao uso de drogas e de salde mental em HIV/aids; (2)
No componente de Diagndstico e Assisténcia, j& se vislumbrava a
integracao, a ampliacdo e a descentralizagao dos servigos da rede
publica de salde, no intuito de garantir o diagndstico e o tratamento
numa perspectiva de rede; o treinamento/capacitacao e reciclagem
de conhecimentos de profissionais de salde para a assisténcia aos
individuos infectados pelo HIV/aids; o acesso a medicamentos para
tratamento da infeccao pelo HIV e complicagdes oportunistas, redu-
zindo a morbidade e a mortalidade por HIV/aids; redugao da Trans-
misséo Vertical do HIV; estimulo a utilizag&o de testes rapidos para o
diagndstico da sffilis e da infeccéo pelo HIV em gestantes sem avalia-
¢ao prévia no pré-natal e que se encontravam em trabalho de parto;
(8) O componente de Desenvolvimento Institucional e Gestao, pos-
sufa uma funcéo estratégica, subsidiando o processo de tomada de
decisdes dos gestores de instituicdes governamentais e nao gover-
namentais na formulagao, execugao e aprimoramento das politicas
de prevencao e de controle das DST e aids no Brasil (BRASIL, 1999).

Em relacdo aos recursos financeiros disponiveis para o en-
frentamento da epidemia, os Acordos de Empréstimo do Governo
Brasileiro com o Banco Mundial, Aids | (1994-1998) e Aids Il (1998-
2002), séo citados como catalizadores da Politica Nacional, ja que
permitiram 0 avanc¢o na implementagéo de acdes de prevencao e
tratamento e de redes alternativas assistenciais, fomentaram uma
ampla participacao da sociedade civil e a consolidagado do Programa
Nacional de DST/aids (BRASIL, 1999).

Ao fim do Acordo de Empréstimo Aids Il, em 2002, o Ministé-
rio da Saude do Brasil apresentou um balango da Politica Nacional
intitulado Politica Brasileira de Aids: Principais Resultados e Avancos
de 1994 a 2002, que englobou informagdes sobre as acodes realiza-
das no periodo de vigéncia do Aids | e do Aids Il (BRASIL, 2002b).
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O documento aborda aspectos referentes a prevengao, a assisténcia,
ao tratamento, aos direitos humanos e a cooperagao internacional e
apresenta os desafios da Politica.

Esse balanco de 2002 indica uma redugao na infeccao pelo HIV
em grupos vulneraveis como profissionais do sexo, homossexuais e
entre usuarios de drogas injetaveis. Cai em 50% o indice de mortali-
dade entre 1996 e 2002 e a sobrevida das pessoas infectadas cresce
12 vezes (de 5 para 58 meses) e se reduz em seis vezes a média de
internacdes por usuario, entre 1996 € 2001 (BRASIL, 2002b).

Em relacéo ao componente da Prevengéao, houve destaque para
as mais de 30 campanhas de massa para prevencao, desenvolvidas
em oito anos. Outro fato comemorado é que em 1992 o Banco Mun-
dial havia estimado que no ano 2000 haveria 1,2 milh&o de brasileiros
portadores do HIV e, no entanto, em 2002 o Brasil registrava menos de
600 mil portadores do HIV. Quanto ao uso de preservativo, em 2002,
48% da populagao sexualmente ativa usava preservativo na primeira
relacao sexual e, entre 0s jovens com maior escolaridade, o uso chega-
va a 71%. A compra e a distribuicdo de preservativos cresceram mais
de 15 vezes. Entre 1993 e 2002, o Brasil era o Unico pals do mundo a
distribuir preservativo feminino na rede publica, chegando a comprar
60% da producao mundial anual (BRASIL, 2002b).

Como avancos em relagao a assisténcia e ao tratamento, o refe-
rido documento destaca que todo brasileiro com HIV/aids tinha acesso
aos medicamentos e exames laboratoriais. O governo brasileiro ga-
rantia tratamento a 100% das pessoas com aids e uma importante
conquista diz respeito ao custo de tratamento por usuario com aids,
que alcangou uma reducéo de 54% entre 1997 a 2001. O Brasil passou
a fabricar sete dos 15 medicamentos usados no tratamento, os medi-
camentos genéricos fabricados no Brasil para aids sdo até 80% mais
baratos que os medicamentos de referéncia e em uma negociagao
com laboratérios internacionais se alcangou uma reducao de até 65%
no valor pago por ARV de Ultima geragdo (BRASIL, 2002b).
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Outro aspecto ressaltado no documento séo os avancgos relacio-
nados aos direitos humanos e a parceria com Organizaces da Socieda-
de Civil (OSC). Entre 1999 e 2002, 0 governo desenvolveu 1.780 projetos
com OSC. A justiga brasileira reconheceu o direito das pessoas vivendo
com HIV em todos os processos movidos no pais por discriminagéo no
trabalho, na rede privada de salde, em escolas e instituiu legislagao que
protege o direito do cidadao com HIV/aids no Brasil (BRASIL, 2002b).

Emrelacdo ao direito a salde, destacam-se a Lei n®9.313/96, que
garante distribuicao gratuita e universal de antirretrovirais, a Lei Comple-
mentar n® 10.409, de 11/01/02, que introduz e normatiza a Redugéo de
Danos na Lei n° 6.368/76, enquanto estratégia de Saude Publica, a
Portaria Interministerial de 12/04/02, que institui a Politica de Saude nos
Presidios, e a Portaria Ministerial de 18/11/02, que institui o Projeto Nas-
cer, para evitar transmissao do HIV da méae para o filho (BRASIL, 2002b).

O documento finaliza apresentando quatro desafios para a
Politica Brasileira de aids: (1) institucionalizar as acdes do Programa
Nacional; (2) consolidar a descentralizagdo; (3) aperfeicoar as estraté-
gias; e (4) promover o desenvolvimento tecnolégico (BRASIL, 2002b).

O Plano Estratégico “Programa Nacional de DST e Aids 2005”
(BRASIL, 2005b), visou tornar mais eficiente a gestdao do Programa
Nacional de DST e Aids. As metas do Plano de 2005 orientam e corro-
boram o que foi proposto pelos Planos de Agdes e Metas® (PAM) dos
estados e municipios para aquele ano, quanto a prevencéo e controle
das IST e do HIV/aids em conjunto com os diversos atores que partici-
pam da luta contra a epidemia no Brasil, naguele momento.

3 O PAM - Plano de Acbes e Metas Anuais — ¢ o documento oficial de programagéao de
estados e de municipios que recebem recursos da politica de incentivo. E elaborado
anualmente, contendo a programacao fisica e financeira, tendo como referéncia o diag-
nostico e a linha de base da situagao das DST e do HIV/aids, atualizada anualmente por
estados e municipios.
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O contexto da epidemia no Brasil, apontado pelos Boletins Epi-
demioldgicos de 2001 a 2005, indica uma tendéncia de heterosse-
xualizagao, feminizagao, envelhecimento e pauperizacao da epidemia
(BRASIL, 2001, 2002a, 2003, 2004, 2005a), aproximando-se cada vez
mais do perfil socioecondmico do brasileiro médio (BRASIL, 2002a)
e se concentrando na regiao Sudeste (BRASIL, 2001, 2002a, 2003).
O Boletim de 2004 indica crescimento da epidemia em todas as re-
gides, com excecdo da Regidao Sudeste, que ainda assim detém o
maior nimero de casos (BRASIL, 2004). Outra tendéncia apontada no
periodo é o decréscimo da contaminacéo entre usuarios de drogas
(BRASIL, 2001, 2003, 2004), cujas causas apontadas foram mudangas
no padrédo do uso de drogas, agdes de prevencéo e o elevado nimero
de mortes nesse grupo (BRASIL, 2002a).

Nesse periodo, os Boletins referem uma desconcentracéo da
epidemia de aids e afirmam que, no Brasil, a epidemia encontrava-se
em patamares elevados (BRASIL, 2002a, 2003, 2004). Os dados dispo-
niveis indicam uma estabilidade nas taxas de mortalidade e de incidén-
cia a partir de 2003 e aumento da sobrevida, mas chamam a atencéo
para um aumento da mortalidade nas Regides Norte, Nordeste e Sul.
Indicam também diminuicdo dos casos de transmissao vertical, dos
casos por transfusao de sangue e hemoderivados. S&o citadas como
populagdes mais vulneraveis a infeccao pelo HIV usuéarios de drogas
injetaveis, gays, homens que fazem sexo com homens (HSH) e profis-
sionais do sexo (mulheres e homens) (BRASIL, 2005b).

Em relagdo ao contexto da atencéo ao HIV/aids, o Plano Estraté-
gico refere que a prevencéo tem contribuido para a redugéo dos casos
de aids e de novas infecgbes em decorréncia do aumento da adogao
de préticas sexuais seguras, demonstrando a efetividade das acoes de
prevencgao, principalmente, entre a populagéo jovem. S&o mencionados
também os avangos importantes em relacéo ao acesso da populacao a
testagem, com o uso do teste rapido na rede béasica (BRASIL, 2005b).
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O referido Plano também trabalha suas metas e diretrizes a
partir da constatacao de que o aumento da expectativa de vida das
pessoas que vivem com HIV gerou uma demanda crescente, com
repercussao na saturacdo de servigos ambulatoriais, 0 que vem exi-
gindo a construgao de uma nova politica de assisténcia as pessoas
com HIV/aids com maior integracao entre os niveis de atencgéo a sau-
de, preservando o principio da integralidade na atencdo as pessoas
vivendo com HIV (BRASIL, 2005b).

Naquele contexto eram evidentes os problemas de cobertura e
de qualidade da atengéo as pessoas HIV positivas nas regiées Nor-
te e Nordeste, com elevadas taxas de mortalidade e dificuldades de
acesso ao diagndstico e ao tratamento. O documento destaca que o
contexto da epidemia nessas regides se assemelhava a vivenciada na
década de 1980, em relacéo a estigma, preconceito, falta de assistén-
cia, abandono e baixa mobilizagao social (BRASIL, 2005b).

As metas propostas naquele Plano incluiam linhas estratégicas
de parceria com governos estaduais e prefeituras municipais, que pro-
movessem a implementacdo e descentralizacao das acdes e metas
em DST e HIV/aids, através da Politica de Incentivo, com OSC/ONG, or-
ganizagbes comunitarias, setor privado e outras formas organizativas
da sociedade civil, através de projetos, além da cooperacéo técnica
com organismos internacionais (BRASIL, 2005b).

O Plano ainda ressalta a importancia da integragao dos pro-
gramas de HIV/aids com outras areas da salde, com destaque para
os Programas de Salde da Familia, de Atengéo Basica, de Salde da
Mulher, de Salde Mental, de Hepatites e o de Controle da Tuberculose,
0 que propicia uma abordagem sustentavel, baseada em visdo mul-
tissetorial e sinérgica, que enfatiza a agao com outras areas do setor
publico e privado (BRASIL, 2005b).
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Os objetivos gerais do Plano (BRASIL, 2005b) sao fortalecer a
efetividade e a eficiéncia do Programa Brasileiro de DST e HIV/Aids e
garantir sua sustentabilidade a médio e longo prazos, reduzir a incidén-
cia desses agravos e melhorar a qualidade de vida das pessoas que
estao vivendo com HIV e aids.

O Plano (BRASIL, 2005b) estabelece estratégias e metas para
prevencao, diagndstico laboratorial e assisténcia, que incluem:

. Redugao do numero de novas infeccoes pelo HIV e outras doen-
¢as de transmissao sexual entre jovens, desenvolvendo acgoes
a partir do Projeto Saude e Prevengéo nas Escolas?, implemen-
tando agdes de prevencao para meninos e meninas em situagao
de rua e que cumprem medidas socioeducativas, assegurando
e expandindo o acesso da populacédo a insumos estratégicos de
prevencao e desenvolvimento de novas tecnologias de preven-
¢ao, tais como a implantagéao da fabrica de preservativos mas-
culinos, marketing social do preservativo, vacinas, microbicidas
e cachimbos (BRASIL, 2005b);

. Aumentar a cobertura das agdes de prevencao para populagoes
vulneraveis com énfase nas praticas de formagéo de pares, inter-
vencao comunitaria, direitos humanos, financiamento de projetos
de Organizacbes Governamentais € nao Governamentais, para
desenvolvimento de acbdes de prevengado as DST/HIV/aids em
municipios da regiao CO, N, NE, municipios de fronteira e distritos
sanitarios especiais indigenas e ampliar a cobertura do diagnosti-
co do HIV e do aconselhamento pré e pds-teste na rede de aten-
¢ao bésica em estados e municipios com politica de incentivo;

4 O Projeto Saude e Prevengéo nas Escolas (SPE) foi langado em 2003, com a proposta de
integrar os setores educagao e salde no desenvolvimento de acdes voltadas a promogao
da saude sexual e reprodutiva de adolescentes e jovens, contribuindo para a redugéo da
vulnerabilidade desse segmento da populagédo as IST e a aids.
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. Ampliar a cobertura através da implantacéo e implementagéo da
rede laboratorial, incentivo a produgéo nacional de testes labo-
ratoriais e ampliando a rede de servigos onde o teste é ofertado;

. Ampliar a Rede de Servigos de Referéncia para o atendimento
das pessoas HIV positivas e centros de referéncia para atengéo
aos coinfectados em HIV/Hepatite; implantagédo de estratégias
de atengéo as pessoas que vivem com HIV em situacéo de rua,
nos Distritos Sanitarios Especiais e nas regides de dificil acesso
na Amazonia. Implantagdo do Projeto de Supervisdo da Quali-
dade da Assisténcia nos SAE, HD e ADT; qualificagao da aten-
¢ao psicossocial; consolidacao dos procedimentos reparadores
para portadores de lipodistrofia; implementagéo e implantacao
de ateng&o nutricional; publicagdo de manuais técnicos sobre
terapia, condutas e organizacao de rede; educagao/formacao
permanente através de cursos, treinamentos a distancia; imple-
mentacéo da estratégia de cuidados paliativos;

. Implantagéo do Sistema de Controle Logistico de Medicamen-
tos de Aids (SICLOM) nas UDM;

. Redugéao da Transmissao Vertical, ampliando o diagnéstico do
HIV na rede basica de salide nas consultas de pré-natal, plane-
jamento familiar e em portadores de DST e seus parceiros.

O Plano também define metas e estratégias nos &mbitos de pes-
quisa e desenvolvimento tecnolégico, de gestao do Programa, de mo-
nitoramento e avaliacéo, de vigilancia epidemiologica, de capacitagao
e educacao permanente, de comunicagao e cooperacao internacional
em DST/HIV/aids (BRASIL, 2005b).

Os dados levantados nos anos posteriores ao Plano indicam
gue a taxa de incidéncia do HIV permanece estavel, mas em patama-
res elevados, e a razao entre sexos vem reduzindo sistematicamente
de 15 homens para uma mulher em 1986, para 1,5 homens para uma
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mulher em 2005. O maior nUmero de casos se concentra na faixa etaria
entre 25 e 49 anos para homens e mulheres e um incremento na faixa
etaria de maiores de 50 anos. Destaca também a redugédo das notifi-
cacoes de transmissao vertical em criancas menores de um ano e nas
subcategorias de exposicao sexual homo e bissexual, assim como na
categoria de UDI, com aumento persistente pela transmissao heteros-
sexual. Destaca o aumento proporcional dos casos de aids na cor/raga
parda e decrescendo na branca (BRASIL, 2006, 2007, 2008, 2009).

A mortalidade por aids segue crescendo nas regides Norte e
Nordeste, reduzindo na Sudeste e tendendo para a estabilizagdo nas
regides Sul e Centro-Oeste. A taxa de mortalidade mantém-se na ten-
déncia de estabilizagao entre as mulheres e redugéo entre os homens
(BRASIL, 2006, 2007, 2008, 2009).

O Boletim de 2007 introduz um bloco tematico, que nessa publi-
cacao se dedicou a casos de aids entre jovens de 13 a 24 anos. Consi-
derando o periodo de 1982 a 2006, o nimero de casos vem crescendo
desde o inicio da epidemia, o nimero de ébitos entre 13 e 19 anos vem
se mantendo estavel e em decréscimo na faixa etaria entre 20 e 24 anos.
O Ministério da Saude realizou estudos em 2007 e 2008 que abordaram
0 comportamento da populagdo brasileira sobre a prevencao das IST
cujos dados apontaram que o conhecimento da populagao jovem sobre
a infeccéo do HIV é alto, mas o uso regular do preservativo em parceria
casual e com qualquer parceiro nos Ultimos 12 meses tem se reduzido,
quando comparados os dados das Pesquisas de Conhecimento, Atitu-
des e Préticas na Populagao Brasileira (PCAP) de 2004 e de 2008.

Considerando a categoria de exposicao de transmissao sexual
na faixa etaria entre 13 e 24 anos, percebe-se 0 aumento de casos
entre 0s anos de 1982 e 2006, discreto aumento nas subcategorias
homo e bissexual e diminuicao entre os UDI masculinos. O coeficiente
de mortalidade apresenta tendéncia de queda desde a introducéo da
TARV, em 1997 (BRASIL, 2007).
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O Boletim de 2010 traz informagdes sobre a prevaléncia do HIV
no Brasil obtidas a partir de estudos realizados ou financiados pelo
Departamento de DST/aids e Hepatites Virais do Ministério da Saulde.
Ressalta-se nesses estudos as prevaléncias mais elevadas entre as
populagdes vulneraveis, UDI, HSH e mulheres profissionais do sexo.
Mais uma vez, um boletim trata de enfatizar dados sobre jovens. Entre
2007 e 2009, os jovens do sexo masculino voltaram a ter mais casos de
aids, e amaior proporgao de casos de aids nos jovens de 13 a 24 anos
em ambos os sexos ¢é atribuida a exposicao sexual (BRASIL, 2010).

Focalizacao das acoes e erradicagcao
no contexto de uma epidemia concentrada

Os Boletins de 2011 e 2013 afirmam que a epidemia de aids
no Brasil € concentrada (BRASIL, 2011, 2013) e estabilizada (BRASIL,
2011) em populagdes de maior vulnerabilidade. Essa afirmagéo ¢ feita
oito anos depois de se ter afirmado, no Boletim de 2003, a tendéncia
de desconcentracdo da epidemia para outros grupos populacionais.
Apds 30 anos desde a identificacdo dos primeiros casos de aids no
Brasil, na década de 1980, quando predominava o registro de casos
entre gays adultos, usuérios de drogas injetaveis (UDI) e hemofilicos,
em 2011 as maiores taxas de prevaléncia estdo novamente entre UDI,
HSH, que apresentaram tendéncia de redugéo durante os anos de
2001 até 2010 (BRASIL, 2011, 2012b, 2013).

O Boletim de 2011 enfatiza os casos de aids em jovens entre 15 e
24 anos, com destaque para a tendéncia de aumento da prevaléncia do
HIV nessa populagdo. Os Boletins seguintes reafirmam essa tendéncia
e reconhecem a maior vulnerabilidade dos jovens gays frente a epide-
mia, com tendéncia de aumento nos Ultimos 12 anos (BRASIL, 2011,
2012b, 2013). Entre os jovens, de uma maneira geral, a taxa de incidén-
cia atingiu o seu pico nos anos de 1993 e 1995, para entdo manter-se
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estabilizada apés 1996. Depois da inverséo na razdo de sexos nessa
populacao observada entre os anos de 2000 e 2004, com 0,9 casos
entre homens para cada 1,0 caso entre mulheres, em 2010 essa razéo
se inverte novamente, sendo de 1,4 homens para 1,0 mulher (BRASIL,
2011). Em 2013, essa razéo é de 1,8 homens para 1,0 mulher, seguindo
a tendéncia observada desde 2009 na diminuicao dos casos de aids
entre as mulheres (BRASIL, 2014b). No entanto, os dados apontam que
entre os jovens HSH o uso de preservativo € 2,2 vezes maior do que
entre os heterossexuais (BRASIL, 2011).

Em 2012, foi langado o documento Politica Brasileira de En-
frentamento da Aids: Resultados, Avancos e Perspectivas (BRASIL,
2012a), que trata dos principais resultados e avangos da Politica Bra-
sileira no periodo de 2002 até 2012 e novas frentes de atuagao para
enfrentamento da epidemia de HIV/aids. Em suas primeiras linhas, o
documento afirma que:

A resposta programatica as DST/aids entra em um novo ciclo
de desenvolvimento da epidemia, com taxas de prevaléncia re-
lativamente baixas na populagéo geral, em contraste com pre-
valéncias mais elevadas em subgrupos populacionais em situa-
cao de maior vulnerabilidade, o que exige o aprimoramento das
estratégias de vigilancia, prevengado, assisténcia e tratamento
(BRASIL, 20124, p. 3).

Sao apresentadas como perspectivas a focalizagdo da resposta
nacional e a intensificacéo das estratégias para populagbes em situa-
cao de maior vulnerabilidade para reducéo da incidéncia do HIV na
comunidade. Nessa perspectiva, foram recomendadas as medidas
descritas a seguir:

. Orientagao das agoes dirigidas a essas populagoes, a partir de
intervencbes baseadas em evidéncias;

. Diversificacdo das estratégias de acesso ao diagnostico, por
meio da ampliacdo da cobertura de servicos de salde que fazem
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teste de HIV, intensificagdo das acdes de base comunitéria, im-
plantacao de unidades moveis e de agdes de mobilizagao;

. Utilizacao de diferentes metodologias de testagem para diag-
nostico do HIV, que considerem diferentes cenarios e situagoes
de vulnerabilidade;

. Combinacao de acgdes de intervencbes comportamentais, bio-
médicas e estruturais, otimizando as ferramentas disponiveis
para responder as necessidades atuais da epidemia. Entre essas
acoes, estao as de melhorar a ligagao entre os servigos de diag-
nostico (CTA, UBS etc.) e de monitoramento e acompanhamen-
to dos SAE, incluindo a de abordagem consentida nos servigos
de saulde, de expandir o uso da Profilaxia Pos-Exposicao Sexual
(PEP) como estratégia de prevencéo, de oportunidade de acesso
ao diagnostico e de reducéo de risco e vulnerabilidade.

. Desenvolvimento e utilizag&o de esquemas reduzidos a um compri-
mido diario, otimizando a ades&o e a manutencéo do tratamento;

. Fortalecimento das estratégias de prevengéo positiva, promo-
vendo acdes direcionadas ao estilo de vida e ao convivio com
HIV ao longo do tempo;

. Desenvolvimento de programas de atengao integral para coin-
feccao TB/HIV;
. Implementacdo da rede de pesquisa clinica em DST/HIV/aids.

A taxa de incidéncia nacional apresenta diminuicao nos dez
anos, entre 2002 e 2012, embora essa diminuigao esteja concentra-
da nas regides Sul, Sudeste e Centro-Oeste, e com incremento nas
regides Norte e Nordeste. Em relagao as subcategorias de exposi-
cao homo/bissexual e heterossexual nesse periodo, observa-se um
aumento na proporgao de casos de 15% na primeira subcategoria
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e de 8% na segunda. Em relagdo a raga/cor, observa-se um signifi-
cativo aumento na proporgao de casos na indigena e parda (60% e
42%, respectivamente) e reducao nas demais (BRASIL, 2012b).

Tomando-se como referéncia a necessidade de aprimoramen-
to das estratégias de vigilancia, prevencéo, assisténcia e tratamento
apontadas em 2012 (BRASIL, 2012a), o Boletim de 2013 anunciou a
deciséo tomada em reuniao promovida pela Organizagcdo Pan-Ame-
ricana da Saude (OPAS), no final de 2012, pela adogéao da vigilancia
baseada em casos de HIV em uma perspectiva longitudinal e 0 mo-
nitoramento programatico do cuidado continuo em cascata, a partir
do diagnéstico da infeccédo pelo HIV até a supressao da carga viral.
Essa perspectiva de monitoramento foi aceita como padrao de refe-
réncia na Regido das Américas para apoiar a gestao de programas de
tratamento e cuidado. A vigilancia de casos de HIV entéo passou a ser
baseada em trés eventos: (1) infecgao, (2) progresséo para aids e (3)
obito, envolvendo informagdes sobre diagnostico, encaminhamento
de pessoas infectadas para a rede publica de salde, retengéo no cui-
dado, inicio e retengdo em tratamento ARV e monitoramento/supres-
sdo da carga viral, tendo sido recomendada a elaboragao de cascatas
para subpopulagoes e regides geogréficas (BRASIL, 2013, 2014b).

Em relacéo ao cuidado, o Boletim de 2013 afirma que no Brasil
os esforgos para controlar a epidemia de HIV/aids tém foco no diag-
nostico precoce, no tratamento e na implementagdo de intervengdes
de prevencao combinada, com destaque para o tratamento como pre-
vengao (BRASIL, 2013). O Numero de pessoas em TARV mais do que
dobrou no ultimo decénio (BRASIL, 2013, 2015a), no entanto, ainda
existe um ndmero consideravel de pessoas que possuem indicagéo,
mas nao estao recebendo tratamento (BRASIL, 2013).

No contexto da estratégia “Testar e Tratar”, adotada pelo Brasil
para o combate a epidemia de HIV/aids, em 2013, o monitoramento
do cuidado continuo, a “cascata de cuidado”, converteu-se em uma
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ferramenta importante para acompanhar os principais resultados al-
cancados. O documento ainda enfatiza a ado¢éo da TARV para to-
das as pessoas infectadas pelo HIV, independentemente do estado
imunolégico, como importante medida de salde publica, reduzindo a
morbidade, mortalidade e transmissibilidade do virus (BRASIL, 2013).

A taxa de detecgao de aids no Brasil aumentou cerca de 2% no
ultimo decénio (2003-2013), com reducao nas regides Sul e Sudeste e
aumento nas demais regides; reduziu entre 0s menores de cinco anos
e nas faixas etarias entre 5 a 9 anos e nade 10 a 14 anos. O coeficien-
te de mortalidade por aids seguiu a tendéncia de elevacgao e reducéao
nas diferentes regides, tal como a taxa de detecgao (BRASIL, 2013,
2014b). O Boletim de 2014 afirma que essa taxa tem se apresentado
estabilizada nacionalmente nos Ultimos dez anos, estabilizacéo obser-
vada também na Regiéo Sul, queda na Regido Sudeste e crescimento
nas demais regides, com destaque para 0s estados com maior taxa, o
Amazonas e o Rio Grande do Sul (BRASIL, 2014b).

Em 2014, o Departamento Nacional de DST/HIV/Aids e Hepati-
tes Virais publicou em seu site uma retrospectiva de suas agoes, apon-
tando as conquistas e desafios vivenciados nos anos de 2013 € 2014.
A retrospectiva denominada A Politica Brasileira de controle de DST/
Aids e Hepatites Virais: um ano e meio de conquistas e desafios, enfati-
za que o Departamento investiu no dialogo entre o governo e os diver-
sos atores do campo desses agravos e aprimorou as agoes da pasta,
valendo-se da estrutura do Sistema Unico de Saude (SUS), além de
incorporar inovagdes tecnoldgicas baseadas em evidéncias cientificas
para enfrentar as IST, o HIV/aids e as hepatites virais (BRASIL, 2015b).

Entre as iniciativas estdo o uso de medicamentos antirretrovi-
rais como medida de prevengao, ampliacdo do diagnostico através do
Projeto Viva Melhor Sabendo, que usa o teste por fluido oral, que foi
normatizado em portaria no dia 18 de dezembro de 2013, € 0 novo Pro-
tocolo Clinico de Tratamento de Adultos com HIV e Aids. Adultos com
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testes positivos de HIV passaram a ter acesso aos medicamentos an-
tirretrovirais (ARV), independentemente do comprometimento do siste-
ma imunoldgico. A retrospectiva destaca o que chama de “Prevencao
Inovadora”, através da incorporacéo da Profilaxia Pré-Exposicéo (PrEP)
e a Profilaxia Pés-Exposicao (PEP)® (BRASIL,2015b). Outra estratégia
adotada foi a Cooperacéao Interfederativa, através da qual o Rio Grande
do Sul e 0 Amazonas passaram a abrigar agdes de cooperagao entre
a Unido, a academia e a sociedade civil, os governos dos estados € 0
governo dos municipios mais afetados. Esses estados vém apresen-
tando caracteristicas peculiares quanto ao nimero de casos de HIV/
aids, as chamadas epidemias aquecidas ou hotspots (BRASIL, 2015b).

Nos Ultimos anos, a Politica buscou efetivar mais incisivamente
uma mudanga do modelo de atengéo as pessoas vivendo com HIV
centrado em servigos especializados, Servico de Atencao Especiali-
zada (SAE) e Centro de Tratamento e Aconselhamento (CTA), para um
novo modelo estruturado de acordo com a situagao local, passando
a envolver diferentes niveis de atengdo. Essa mudanga foi fortalecida
pelo avango do cuidado a essas pessoas e com a simplificagéo do
tratamento e do diagnostico. A estratégia de manejo do HIV na Atencéao
Basica se incorporou a Politica de Enfrentamento do HIV/Aids como
estratégia fundamental para ampliar o acesso ao diagndstico, ao tra-
tamento, as abordagens de prevencéo e para promover o vinculo tera-
péutico das pessoas diagnosticadas com HIV com a rede de servigos
de salde. A Atengdo Basica tem potencial para promover um estilo
de vida saudavel, avaliagéo e identificagdo dos fatores de risco para
outros agravos crénico-degenerativos e situagdes de vulnerabilidade
individual, programéatica e social (BRASIL, 2015¢).

5 A PrEP é o uso diario de antirretrovirais em pessoas nao infectadas, mas suscetiveis a
infecgao pelo HIV. A PrEP é usada como estratégia de intervengao para a prevencao
da transmisséo entre populagdes prioritarias e soronegativas (homens que fazem sexo
com homens, gays, profissionais do sexo, travestis, transexuais, pessoas que usam
drogas). A PEP é uma medida de prevencéo com uso de medicamentos até 72 horas
depois de uma provavel exposigéo ao virus HIV.
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Segundo as diretrizes do Ministério da Salde, o manejo do HIV na
Atencéao Basica deve estabelecer um modelo de estratificagcéo de risco,
para definir quais pessoas vivendo com HIV serao manejadas na Aten-
cao Bésica e quais deverdo ser encaminhadas para seguimento nos
Servigos de Atencéo Especializada (SAE); qualificar e garantir suporte
técnico aos profissionais da AB; disponibilizar exames de CD4 e Carga
Viral (CV) e viabilizar o acesso aos antirretrovirais (ARV) (BRASIL, 2014a).

Entre os anos de 2014 e 2016, os Boletins Epidemiolégicos
constatam que ha diminuigdo no nimero de infectados cuja categoria
de exposigao é UDI, uma maior concentragao de caos de aids no Brasil
na faixa etaria de 25 a 39 anos para ambos 0s sexos, a taxa de detec-
cao entre os homens tem aumentado entre aqueles entre 15 e 24 anos
e 60 anos ou mais e, entre as mulheres, a tendéncia de aumento é nas
faixas etarias de 15 a 19 anos e de 55 anos em diante (BRASIL, 2014b,
2015a). O Boletim de 2016 informa que metade dos casos em homens
acima de 13 anos registrados entre 2007 € 2015 foram de exposicao
homossexual e quase 10% de bissexual (BRASIL, 2016a).

Entre as mudangas empreendidas a partir de 2014, esta a inclu-
sao da notificacao dos casos de infecgao pelo HIV na Lista Nacional de
Doengas de Notificagdo Compulsoéria. A partir dessa notificacao sera
possivel dimensionar melhor a magnitude da infecgéo e caracterizar o
perfil epidemiolégico, riscos, vulnerabilidades e monitoramento de ten-
déncias da infecgdo, com a manutengdo da notificagédo dos casos de
aids que evidenciam problemas relacionados ao diagnostico tardio, re-
tencao, falha de adeséo, resisténcia viral, entre outros (BRASIL, 2014b).

O Boletim de 2014 reitera o compromisso do Brasil com a meta
90/90/90 até 2020. Esse boletim apresenta uma secéo especial deno-
minada Monitoramento Clinico, que trata dos componentes da Cas-
cata de Cuidado Continuo de 2013. Destaca-se nessa segao que, em
dezembro de 2013, o Brasil foi o primeiro pais em desenvolvimento a
recomendar o inicio imediato da TARV para todas as pessoas vivendo
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com HIV, independentemente da contagem de CD4, considerando a
sua motivagao, e também inicia implementacéo do Tratamento como
Prevencéo (TcP) como uma das mais importantes medidas de salde
publica para controle da transmissao do HIV. O monitoramento clinico
das pessoas em tratamento € atualmente uma importante ferramenta
para acompanhar a atengao as pessoas HIV positivas e a meta 90-
90-90 (BRASIL, 2014b, 2015a).

O Sistema de Monitoramento Clinico (SIMC) foi desenvolvido em
2014 para acompanhamento mensal do gap de tratamento, ou seja, as
pessoas vivendo com HIV que ainda nao iniciaram o tratamento antirre-
troviral, e encontra-se em desenvolvimento um médulo para acompa-
nhamento das pessoas em tratamento que ndo alcangaram supressao
viral apds seis meses de tratamento. A andlise da proporgao de pes-
soas elegiveis para a TARV, mas que ainda n&o iniciaram o tratamento,
mostra uma redugao entre os anos de 2009 e 2015; no entanto, apesar
dos avancos para alcance da meta 90-90-90, cerca de 130 mil desco-
nhecem seu estado sorolégico para HIV e quase um tergo das pessoas
vinculadas ao servigo publico continuam sem TARV (BRASIL, 2015a).

O Boletim de 2015 comemora a taxa de deteccao de 2014 (20
casos por 100.000 hab.), que é a mais baixa dos Ultimos 12 anos, e a
gueda da transmisséo vertical. Em relacdo a meta 90-90-90, demons-
tra melhora em todas as metas estabelecidas para o ano de 2020, em
que o diagndstico passou de 80%, em 2012, para 83%, em 2014. Na
meta relacionada ao tratamento, a cobertura passou de 44% para 62%,
de 2012 a 2014, e a supressao viral passou de 75% em 2012 para 88%
em 2014, praticamente alcangando a meta almejada (BRASIL, 2015a).

Em 2016, o Departamento de Vigilancia, Prevencéo e Controle das
Infeccdes Sexualmente Transmissiveis, do HIV/Aids e das Hepatites Virais
(DIAHV) desenvolveu, pela primeira vez, o Relatério de Monitoramento
Clinico do HIV (BRASIL, 2016b). O monitoramento clinico € uma das fer-
ramentas mais eficazes para a tomada de decisdo e para o planejamento
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de agdes efetivas em salde. A cascata de cuidado continuo foi adotada
como instrumento para acompanhar os indicadores referentes a meta
90-90-90 do Programa Conjunto das Nacdes Unidas sobre o HIV/Aids
— UNAIDS. A partir da cascata é possivel monitorar as politicas publicas
implementadas para aceleracao da resposta brasileira e visualizar os re-
flexos sociodemograficos e as desigualdades sociais nesses indicado-
res, para empreender agbes mais focalizadas (BRASIL, 2016b).

O Relatério de Monitoramento apresenta o status do alcance
da meta 90-90-90 ao final de 2015, com a estimativa de que 87% das
pessoas que vivem com HIV estejam diagnosticadas, 64% das pes-
soas diagnosticadas estejam em TARV e 90% com supresséao viral.
A segunda meta significa o maior desafio para o Brasil, o que repre-
senta um gap de tratamento de 26% para o alcance da meta propos-
ta. Em relacdo a terceira meta, apesar de os dados demonstrarem
seu alcance, ela se refere apenas aos 455 mil individuos em TARV, e
o inicio da terapia por outras pessoas diagnosticadas com HIV pode
alterar esse cenario (BRASIL, 2016b).

Na analise dos dados da Cascata, os melhores resultados foram
encontrados em individuos do sexo masculino, com idade superior a
50 anos, individuos autodeclarados brancos ou amarelos e residentes
nas regides Sudeste e Sul. As proporgoes relativas ao vinculo ao ser-
vigo crescem com o aumento da idade, as menores proporcdes sao
encontradas nos individuos entre 18 e 24 anos (BRASIL, 2016b).

Tomada como uma deciséo politica importante para o alcance da
meta 90-90-90; a prevencdo combinada ganha relevancia entre as es-
tratégias de enfrentamento da epidemia. O 11° Congresso de HIV/Aids e
0 4° Congresso de Hepatites Virais: Prevencao Combinada, Multiplican-
do Escolhas, realizados de 26 a 29 de setembro de 2017, em Curitiba/
PR, abordam a estratégia Prevencado Combinada e destacam que ela
institucionaliza uma pratica ja realizada ha mais de 20 anos, quando se
assumiu, em 1996, a responsabilidade de assegurar 0 acesso universal
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ao tratamento a todas as pessoas que vivem com HIV/aids, defendendo
gue prevencéo e assisténcia sdo campos indissociaveis na pratica de
salde publica. A Prevengéo Combinada engloba o uso de um conjunto
de ferramentas: (1) testagem para o HIV; (2) Profilaxia Pds-Exposicao
ao HIV (PEP); (3) Profilaxia Pré-Exposicéo (PreEP); (4) uso regular de
preservativos; (5) diagnodstico oportuno e tratamento adequado de in-
feccbes sexualmente transmissiveis (IST); (6) reducao de danos; (7) ge-
renciamento de vulnerabilidades; (8) supressao da replicagao viral pelo
tratamento antirretroviral; e (9) imunizagoes.

A prevencao combinada parte da perspectiva de que nenhuma
intervencéo de prevencao isolada é suficiente para reduzir novas in-
fecgOes e que diferentes fatores de risco de exposicao, transmisséo e
infeccdo operam, de forma dindmica, em diferentes condigdes sociais,
econdmicas, culturais e politicas. Nessa perspectiva, os métodos pre-
ventivos serdo incorporados de acordo com as possibilidades e esco-
lhas de cada individuo, para garantir uma maior diversidade de opgoes
que orientem suas decisdes, com respeito aos direitos humanos e a
autonomia individual (BRASIL, 2017).

REFLEXOES SOBRE O NOVO CICLO
DA EPIDEMIA BRASILEIRA DE HIV/AIDS

Passadas quase duas décadas desde a elaboragéo da Politica
Nacional de DST e Aids do Ministério da Saude, em 1999, & possivel
identificar, a partir dos documentos analisados, uma quarta fase da
epidemia brasileira do HIV/aids, em que as expectativas de feminiza-
cao e heterossexualizagao nao se concretizaram conforme projecoes
dos primeiros anos da década de 2000, caracterizando-se atualmente
como uma epidemia concentrada em populagdes de maior vulnerabili-
dade, com destaque para a populagéo jovem (15 a 24 anos).

125



SUMARIO

DE ONDE
PARA ONDE

SIDA?

A descentralizacéo proposta no fim da década de 1990 ganha
forca nesse momento, como aliada da meta 90-90-90. A Politica Na-
cional amplia suas acgoes e define suas diretrizes, tomando a Atencao
Basica (AB) como coordenadora do cuidado. O objetivo entao é alcan-
car a expansao do diagnostico, do tratamento e ampliar as estratégias
de prevencao na perspectiva da prevencao combinada.

A expansao do tratamento para todos os adultos com diagnés-
tico positivo para HIV impulsiona a efetivagao do tratamento das pes-
soas vivendo com HIV na Atencéo Basica, assim como a diversificagio
das tecnologias e pontos de atencéo que realizam diagndstico do HIV,
incluindo as testagens realizadas por Organizagbes nao governamen-
tais com foco nas populagdes-chave, constituindo-se em agdes que
direcionam fortemente a politica no rumo da estratégia “Testar e Tratar”.

No campo da prevencao o Brasil adota a Mandala da Preven-
cao Combinada como referéncia. Nela sdo indicadas como formas de
prevencao as praticas de sexo seguro (uso de preservativos feminino e
masculino), testagem regular de HIV, testagem no pré-natal, adeséo ao
tratamento antirretroviral, reducéo de danos, diagndstico e tratamen-
to das IST, profilaxia pds-exposicdo (PEP) e Profilaxia Pré-Exposicéo
(BENZAKEN, 2016).

Parker (2015) ressalta que métodos de prevencdo comporta-
mentais, estruturais ou contextuais, escolha de parceiros sexuais tendo
conhecimento prévio de seu estado sorolégico (serosorting), seguran-
¢a negociada, parceiros exclusivos, entre outros, também s&o alterna-
tivas de prevengao do HIV. A adogéo dessa diversidade de métodos
preventivos de maneira consciente e efetiva reforca a possibilidade real
de erradicar a aids. No entanto, identificamos que esses métodos pre-
ventivos nao ocupam um lugar relevante na nova narrativa de erradica-
cao da epidemia brasileira, onde o TcP ganha centralidade no discurso
sobre a prevengao nos documentos analisados.
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Em relagéo a condugéo da Politica Nacional de HIV/Aids, o Bra-
sil ndo estabelece metas proprias para responder ao atual contexto da
epidemia, adota as metas estabelecidas em &mbito global, referentes a
estratégia “Testar e Tratar”. O Brasil ndo define metas nem estratégias de
expansao das agoes de prevencao, mesmo tendo adotado a prevencao
combinada como modelo de prevencao a ser seguido. A epidemia bra-
sileira caminhou de extensa disseminacao inicial para uma certa estabi-
lizagéo nas décadas posteriores, em um contexto em que se verificou re-
levante mobilizacao social e mudanca de comportamento, com adogao
de préticas sexuais mais seguras, em um movimento de aproximacao
entre as instituigbes governamentais e 0s movimentos sociais, aspectos
da resposta brasileira que nao estao tao presentes na atualidade.

No contexto da meta 90-90-90, o Monitoramento Clinico em-
preende uma nova era na resposta brasileira frente a epidemia de HIV/
aids, que toma como base o impacto da estratégia “Testar e Tratar”,
mas gue nao incorpora com a mesma relevancia o monitoramento das
acgoes de prevencao de cunho comportamental e estrutural, apontando
uma lacuna importante no acompanhamento da expanséo das agoes
de prevengao em uma perspectiva integral, para além do TcP

Como bem sinalizado pela OMS, para erradicar a epidemia de
aids até 2030, ndo basta fazer mais do mesmo em termos de interven-
coes de prevengao e tratamento da infecgao por HIV (OMS, 2016a).
Entendemos, assim, que é preciso inovar, buscar nas experiéncias
das pessoas que vivenciam a epidemia no cotidiano a resposta para
empreender mudancas que superem as barreiras impostas para o
acesso aos servigos de salde e protegao social, incorporando ainda
as estratégias de prevengéo como parte relevante do esforgo de er-
radicagao da epidemia até 2030.
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Historicamente, foram as minorias que se levantaram contra 0s mecanismos
de opressao, em um engajamento movido pelas relagdes estruturais de poder
que sempre colocam esses grupos como oprimidos. Esses corpos margina-
lizados, por sua vez, lutaram muito por uma melhoria nos protocolos de tra-
tamento do HIV, bem como pelo préprio tratamento “universal” relacionado a
desconstrucéo dos estigmas associados aos portadores do virus. Esse grupo
minoritario ndo estampa as campanhas da ONU (Organizagdo das Nacdes
Unidas), mas segue em estado de GRITO lutando pelos direitos de todos os
corpos que vivem com o virus em seu sangue. Esse estado de grito contra
esses segredos impostos e importados, que sé&o discutidos em nossa ence-
nagao. Grito que vem destruir o “eco” que naturalizou o racismo, 0 machismo
e a LGBTfobia, transformando sexualidades em doengas (FONSECA, 2017).
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Neste capitulo, apresentamos as narrativas de pessoas que Vi-
vem e convivem com HIV/aids, usuérios e de profissionais de salde,
em que tomamos como orientacao o0 espago-tempo de um servico de
saude de referéncia estadual que se constitui no lugar de encontro
entre esses dois grupos de pessoas, as que vivem com HIV e as que
convivem com HIV nas diversas situacoes da produgao do cuidado e
onde se desenvolveu o trabalho de campo desta pesquisa.

O modo de construgao das narrativas € uma etapa que ante-
cede e prepara a entrada dos sujeitos da pesquisa como atores, par-
te do trabalho de tradugao e, nesse sentido, ele seguiu o referencial
epistemologico da ecologia de saberes. As narrativas, e o0 exercicio
interpretativo realizado a partir delas, buscam resgatar no campo da
construgao do conhecimento a justica cognitiva, pensando que este
trabalho académico pode se configurar como uma possibilidade de
construgao do conhecimento-emancipacao e da justica social, no que
se refere ao enfrentamento do HIV e da aids.

As narrativas foram sistematizadas de maneira distinta para
cada grupo de pessoas entrevistadas, cinco profissionais de saude
e quatro usuarios do servico e, ao final, compuseram um total de cin-
co narrativas. O texto produzido a partir dos registros das entrevistas
com profissionais compds uma narrativa de Histérias de Vida Cruzadas
(ACEVES, 1999), composta em texto Unico, polifénico, sobre as expe-
riéncias de profissionais que convivem cotidianamente com pessoas
diagnosticadas com HIV realizando agdes de cuidado. Ao mesmo tem-
po, buscou reconstituir a histéria viva do servigo enquanto zona de
contato entre as politicas globais para o HIV/aids e o cuidado numa
perspectiva local. A elaboracéo do texto Unico com as narrativas dos
profissionais também se constituiu como uma das estratégias de pro-
tecado do anonimato desses profissionais.

As quatro narrativas s&o relativas a trés usuarios e uma usuaria.
Sao histérias sobre suas experiéncias singulares de viver com o HIV/aids,
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em que buscamos dar realce as diferentes maneiras de conviver com
uma doenca que parece semelhante na sua histéria natural, mas que
apresenta diversidade em sua producao social.

Na elaboragdo das histérias dos profissionais, adotamos a no-
cao de “narrativa da narrativa” desenvolvida no trabalho de Souza
(2011), que produziu histérias patogréficas, contando o que lhe con-
taram as pessoas entrevistadas sobre suas experiéncias a partir do
momento em que receberam diagndstico de cancer de boca. Desse
modo, as histérias dos profissionais aqui apresentadas constituem-se
em narrativas elaboradas a partir das narrativas das pessoas entrevis-
tadas. Com base em Souza (2011), tomamos a perspectiva de narrar
0 que nos narraram profissionais entrevistados e, a0 mesmo tempo,
deixar emergir suas vozes e a da pesquisadora para compor uma nar-
rativa das narrativas. Essa perspectiva incluiu tanto falas literais das
pessoas entrevistadas, quanto a narrativa da pesquisadora sobre o
que lhes contaram as pessoas entrevistadas.

O texto sobre as experiéncias de usuarios foi construido pre-
servando as falas literais €, em alguns casos, sdo transcritos breves
diadlogos entre a pesquisadora e a pessoa entrevistada, para preservar
o contexto diferenciado da narrativa no momento da entrevista, em um
exercicio de flexibilidade do trabalho de transcricéo, para preservar a
riqueza do diélogo, na intencéo de adequar o trabalho da pesquisado-
ra nao apenas as questdes tedricas e metodoldgicas, mas também as
epistemologicas, conforme Poupart et al. (2008) nos alertam.

Tendo em vista que o trabalho de campo se restringiu a um setor
especifico de um servigo hospitalar de referéncia estadual, com um nu-
mero reduzido de profissionais atuantes, as pessoas entrevistadas nao
foram caracterizadas para preservar o anonimato, ja que as informacoes
genéricas de suas caracteristicas poderiam revelar suas identidades.
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Aos cinco profissionais entrevistados foram atribuidos codino-
mes inspirados na Teoria dos Cinco Elementos da Medicina Chinesa,
para a qual o ambiente natural influencia grandemente nas atividades
fisioldgicas e psiquicas humanas. As imagens dos elementos “Agua’,
“Madeira”, “Fogo”, “Terra” e “Metal” representam as forcas naturais
que, juntas, formam um ciclo dindmico de energia que tem influéncia

sobre a salude das pessoas.

Os codinomes designados para 0s usuarios s&o uma homena-
gem a figuras pubicas que, de alguma forma, contribuiram para en-
frentar o estigma relacionado a aids no contexto brasileiro. O sociélogo
Herbert José de Sousa, também conhecido como Betinho, foi portador
de hemofilia, assim como seu irmao Henfil. Ele contraiu aids em uma
das transfusdes de sangue para controlar os efeitos da hemofilia. Pre-
sidiu a Associacao Brasileira Interdisciplinar de Aids (ABIA). Betinho
morreu no dia nove de agosto de 1997. A atriz Sandra Bréa chocou
0 pais, em agosto de 1993, ao revelar, com seu cativante sorriso, que
contraira o HIV e que dedicaria o que lhe restasse de vida a luta con-
tra o preconceito. A atriz morreu em quatro de maio de 2000. Agenor
de Miranda Araujo Neto cantor, mais conhecido como Cazuza, que
morreu aos 32 anos, vitima de complicagbes causadas pela aids, no
dia sete de julho de 1990. E o lider da banda Legido Urbana, o musico
Renato Russo morreu aos 36 anos, apds complicagbes causadas pela
aids, em onze de outubro de 1996.

Esses dois cantores homenageados marcaram a década de
1980 com suas musicas que mostravam indignacdo com as desigual-
dades, escéndalos politicos e injustica no cenario nacional brasileiro,
musicas que continuam muito atuais, assim como a necessidade de
enfrentamento do estigma e do preconceito relacionados a aids.

Para cada histéria foi atribuido um titulo, inspirado em algum tre-
cho da fala da pessoa entrevistada, que identificamos como sendo de
relevancia pessoal na experiéncia relatada, ou que no caso da narrativa
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dos profissionais, traduziu um aspecto comum sobre a epidemia no
conjunto das experiéncias. Seguem os cinco titulos nominados:

1. Acho que a tendéncia desse hospital é virar s6 aids

2. E uma doenca de pobre, é 0 que me marcou, é o que me marca

3. Eu tive muito medo de que a minha familia e amigos soubessem

4, Além do cuidado medicamentoso, o cuidado amistoso de pes-
soas amigas

5. Eu quero contar para as minhas amigas

PROFISSIONAIS DE SAUDE
E USUARIOS COM A PALAVRA

Acho que a tendéncia desse hospital é virar s6 aids

As experiéncias de cuidar das pessoas com HIV/aids dos profis-
sionais entrevistados se iniciaram no inicio da década de 1980, nos pri-
meiros anos do surgimento da doenca ainda desconhecida, e meados
da década de 1990, década das primeiras descobertas sobre o virus e
0 seu tratamento. Todas essas experiéncias se referem ao mesmo ser-
vico, campo desta pesquisa, em que esses profissionais atuavam por
meio de vinculo empregaticio formal, ou por estar cursando residéncia
médica ou graduacéo em Medicina.

O relato sobre o primeiro paciente que chegou ao servigo data
de 1983, originario de Sao Paulo. Segundo Fogo, naquela época, ainda
nao se sabia nada sobre esse novo virus que estava aparecendo nos
Estados Unidos da América, peculiar de homossexuais, e ndo se sabia
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ainda como é que se pegava a doenca e a sua causa. Os cuidados
com esse paciente se iniciaram sem que os profissionais soubessem o
que ia acontecer: “[...] sem saber o0 que eu tinha que fazer e sem saber
se 0 que estava sendo feito estava certo ou errado” (FOGO).

Foi feito tratamento para tuberculose, posteriormente para pneu-
monia e ele faleceu depois de mais ou menos sete meses de trata-
mento. Madeira e Metal lembram que no inicio ndo tinha nenhum caso
de contaminagéo pelo virus de pacientes residentes no estado, eram
pacientes que estavam vivendo fora, nas Regides Sul e Sudeste vindo
de, principalmente, Rio de Janeiro e S&o Paulo, ha 15 ou 20 anos, dai
adoeciam e voltavam para ca.

E foram chegando aqueles pacientes homossexuais na época,
até entdo ndo se sabia na época de 1983/1984 quem era o cau-
sador, quais eram as infecgbes oportunistas que poderiam vir e
0 que é que fazia (FOGO).

Nessa época n&o existia aqui em Natal os antirretrovirais (AGUA).

Os profissionais informaram que, inicialmente, as capacita-
coes para lidar com as pessoas vivendo com HIV/aids foram reali-
zadas fora do estado, nos grandes centros urbanos onde ja havia
uma experiéncia maior de abordagem clinica da doenca e que ja
apresentavam um ndmero de casos grande, tais como Sdo Paulo,
Rio de Janeiro e também nos Estados Unidos da América (FOGO;
MADEIRA; METAL; AGUA). Atualmente, Metal diz que o investimento
na formagéo de profissionais para atengéo ao HIV/aids ndo se da
da mesma maneira. Ela diz que antes havia muito incentivo, havia
muito estimulo para ampliar o conhecimento, muito congresso, muita
coisa, muito curso inicial, muito curso de aperfeicoamento, que 0s
profissionais eram muito bombardeados de informacéo a toda hora.
Lembra que de uns dois anos para cé isso ndo € mais assim e quem
traz alguma novidade é o pessoal da indUstria farmacéutica.
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Claro que sempre tem o viés da medicagao que eles estdo divul-
gando. Apesar de que n&o existe presséo, realmente é uma coi-
sa relativamente ética, mas eu sinto falta da época que era uma
informagéo oficial vinda do Ministério. Atualmente, a gente fica
um pouco limitado ao pessoal da indUstria farmacéutica (METAL).

Os relatos destacam o fato de que o desconhecimento e o
alarme em torno da doenca provocaram a adogao de procedimentos
técnicos de isolamento dos pacientes, utilizacdo de equipamentos
de protecéo para os profissionais, que mal tocavam no doente, as-
sim como a resisténcia de alguns profissionais trabalharem com os
doentes com aids (FOGO; MADEIRA).

Terra fala que os primeiros contatos com os pacientes eram em
condicbdes clinicas muito desfavoraveis, muitos pacientes bastante
emagrecidos, caquéticos, com muitas infecgdes oportunistas. Algu-
mas criangas sucumbiram e isso nos trouxe uma perspectiva de prog-
noéstico ruim. Hoje a realidade é completamente distinta.

No inicio faziam o diagnéstico e mandavam o paciente para
casa, orientando para que no dia em que surgisse o primeiro sintoma
ele retornasse ao servigo para cuidar do sintoma, porgue nao tinha
diagndstico, nao tinha CD4, nio tinha nada. O paciente chegava e ja
se sabia que ele ia morrer, era uma sentenca de morte, ndo tinha trata-
mento. Quando o paciente tinha alta da enfermaria, ele era controlado
no ambulatorio (MADEIRA; AGUA).

Entéo a época inicial foi essa batalha [...] (FOGO).

Uma situagdo muito precéria, enfermaria pequena, eram cinco
leitos (MADEIRA).

A gente ia como um astronauta para atender um paciente que a
gente nem sabia se tinha (MADEIRA).

Madeira e Fogo afirmam que poucos profissionais, da Medicina
e da Enfermagem, queriam trabalhar com aids, ninguém queria lidar
com esses pacientes, era muito dificil.
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Houve uma época no hospital que se pensou em ter uma gra-
tificacdo para que as pessoas pudessem tomar conta desses
pacientes, principalmente os técnicos de enfermagem e as en-
fermeiras (MADEIRA).

Na medida em que chegavam pacientes, os cuidados iam sen-
do realizados com base nas coinfec¢des que eles apresentavam.

[...] vamos ver tratamento para citomegalovirus, qual é o trata-
mento para pneumocistose, qual o tratamento para tuberculose,
qual o tratamento para isosporiase, qual o tratamento para toxo-
plasmose, para cryptococose, e foi chegando aquela gama de
infecgdes e neoplasias oportunistas e vocé tinha que ir vendo
cada uma [...] (FOGO).

Fogo e Agua relatam sobre a entrada das Organizagdes nao go-
vernamentais (ONG) nessa luta. Eram pessoas voluntarias que come-
caram a se apresentar e atuar em defesa de pacientes pobres, com
dificuldades para se alimentar, comprar remédio, entre outras necessi-
dades, pleitear os direitos ao atendimento e a medicacéo. Essas pes-
soas se organizaram e as conquistas sociais de portadores do HIV fo-
ram alcangadas porque pessoas esclarecidas brigavam pelos direitos.
Os hospitais particulares nao aceitavam pacientes com aids, pessoas
com melhores condicbes econdmicas eram internadas no servico de
referéncia do estado e brigavam por melhorias no atendimento. O se-
tor que cuidava desses pacientes era diferenciado porque conseguia
doagbes; hoje em dia ndo, a enfermaria € normal como outra qualquer.

Segundo o relato de Agua, o0 setor ndo é mais diferenciado por-
que quem esta |4 sdo pessoas do interior, humildes e sem plano de
saude. Hoje os planos aceitam tratar o HIV e a aids e ai banalizou. Para
Fogo, se néo fossem os grandes simbolos do mundo que adoeceram
de aids, essa doenca hoje estaria pior do que a lepra. E afirma ainda
que essas pessoas conhecidas, mundialmente, deram uma vantagem
muito grande para comegar a estudar a doenga. Ele considera que
hoje essa é a doenca mais estudada no mundo inteiro.
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Fogo e Madeira descrevem como era realizado o diagndstico
na fase inicial da epidemia. Nessa fase que 0s homossexuais eram
identificados como o grupo com maior risco para o HIV, quando che-
gava um homossexual para se consultar, era feito o pedido de HIV, uns
autorizavam a realizacéo e outros ndo. O exame era feito fora de Natal,
demorava dois ou trés meses para chegar. Com o decorrer do tempo,
foram chegando também mulheres e criangas com HIV.

Terra relata que as criangas comegaram a chegar em 1991/92.
Elas chegavam relativamente graves, para algumas o diagndstico era
dado na enfermaria pelo seu adoecimento e pela gravidade. Algumas
maes tinham o seu diagndstico através do diagndstico do filho. Este
quando era testado por uma tuberculose ou uma pneumonia grave,
arrastada, perda de peso, e era positivo, o profissional médico solicita-
va a sorologia da mae, que era positiva também. Dessa forma, muito
diagndstico de mée foi dado através do adoecimento do filho.

Na experiéncia de Terra, os primeiros contatos com a aids, em
crianga, nao foram contatos que faziam o profissional se encantar
com o cuidado do paciente, exatamente pela peculiaridade das crian-
cas chegarem graves, algumas sucumbirem, chegarem e falecerem.
Com a experiéncia de trabalho desenvolvida no ambulatério, Terra
mudou essa postura de evitar tratar e acompanhar criangas com HIV/
aids, relatando que, mesmo atualmente, com facilidade maior de
acesso ao diagndstico, algumas criangas tém seu diagndéstico tardio.
Ha criangas de oito ou nove anos cujo diagndstico ainda é dado pelo
adoecimento. Terra afirma que, nesses casos, a falha foi no pré-natal,
porgue essas transmissdes séo realmente de ordem vertical e o pré-
-natal deveria ser prioridade absoluta.

Trés dos entrevistados, Fogo, Madeira e Agua, relatam que o0 am-
bulatério foi crescendo, no inicio ele nao era especializado, era um am-
bulatério como outro qualquer e, a partir do momento que a demanda
foi crescendo, os centros foram se organizando. Aquele SAE, no qual foi
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realizada pesquisa, foi montado por uma enfermeira em 1990. O Ministé-
rio da Salde promoveu o treinamento de profissionais para estruturagao
e atuacao nos servicos. As falas afirmam que esse movimento nasceu
em Brasilia e que foi mandada para os estados e, a medida que chegava
essa oferta, os profissionais iam montando essas estruturas de salde;
“[...] depois que o Ministério mandou criar os SAE um em cada local e ai
foi, comegou a coisa a ter um padréo [...]” (FOGO).

Além do SAE, também ¢ descrita por Fogo e Agua, a estruturagao
de outros servigos especificos para o cuidado com a pessoa vivendo
com HIV/aids. Em 1993/94, surgiu o Hospital Dia, e também foi estru-
turado um Setor de Odontologia, porque na época ninguém queria ver
um dente do doente de aids. No Hospital Dia havia leitos de repouso, 0
paciente vinha, fazia a medicagdo e ia embora. Hoje ndo existem mais
leitos, s&o so poltronas, e ndo existe mais o plantdo médico.

Agua destaca o surgimento do Projeto Nascer e relata que o
servico nos dias de quarta-feira parecia servico obstétrico. Ela consi-
dera gque o Projeto Nascer é uma coisa de sucesso, que ajudou muito
a controlar o HIV nas gestantes e nos recém-nascidos, apesar de ter
algumas falhas na referéncia das gestantes.

Com o0 aumento da demanda, ndo havia condi¢des do servigo
acompanhar todos os pacientes do estado. Dalf, foram surgindo outros
SAE e foram feitos treinamentos para os profissionais abrirem esses
servicos. Agua afirma que o SAE do hospital, apesar das limitagdes,
funciona muito bem em relagdo aos outros que tém uma burocracia
muito grande. Agua destaca que quando a quantidade de pacientes
era menor, 0s profissionais do servigo tinham como chegar aos pacien-
tes, hoje em dia como a demanda aumentou muito € a quantidade de
médicos também dobrou, n&o € possivel chegar ao paciente e conver-
sar, “isso al nds perdemos, essa parte que era importante”.
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Depois de um periodo de organizagéo e ampliacdo do SAE, este
estruturalmente parou de se adequar ao aumento das demandas de
usuarios e ocorreu uma piora na atengéo as pessoas vivendo com
HIV/aids que se refletiu na perda de doentes por falta de assisténcia.
Segundo Fogo:

A gente vive hoje numa situagao muito pior do que quando a gen-
te comecou. A parte estrutural, a parte de medicamentos, a parte
de exames laboratoriais, de exames radiolégicos, de vocé lidar
com o doente, e ai inclusive até a falta de medicamentos essen-
ciais. [...] eu nao sei quando vai melhorar ou vai piorar (FOGO).

Em relacdo aos medicamentos, Terra aponta que atualmente
falta Lamivudina Xarope, “e se ndo me falha a memdria, estamos sem
Ritonavir” (TERRA). Considera essa situagao preocupante: “uma coisa
que pouco a gente vivenciou, esse desabastecimento sempre foi uma
coisa muito pontual e nunca foi tao demorado” (TERRA). Metal relata
que na farmacia, havia milhdes de remédios para infecgbes oportunis-
tas e hoje em dia ndo tem mais quase nada. Destaca o fato de que as
pessoas nao tém dinheiro para comprar e por isso vao voltar para a
internacéo porque nao tomaram os remédios profilaticos necessarios,
e afirma: “Entdo ao longo do tempo eu s6 vejo isso piorar” (METAL).

Sobre a disponibilidade de medicamento, Madeira, Fogo, Metal
e Agua dizem que aqueles que vém do Ministério da Satde faltam, es-
poradicamente, mas em relacéo a medicagdo para as infecgdes opor-
tunistas, é algo dramético. Em consequéncia dessa falta, as vezes,
ndo se da alta para o paciente porque se der alta ele ndo vai receber
a medicagao e, enquanto ele estiver internado, ele ficara tomando o
remédio. E ressaltam que a competéncia das medicacdes para as in-
feccdes oportunistas é do estado e do municipio.

Metal destaca que a histéria dessa doenga comegou com a aids,
nao existia o HIV, entdo as pessoas se internavam para tratamento dos
sintomas, depois que passou a tratar o virus, as pessoas salam da
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internagao e ficavam ali por perto do servico. Isso justificou a criagao
do Hospital Dia, pois elas viviam no servi¢o, tomando remédio, fazendo
hidratagcao e depois o cuidado se tornou mais ambulatorial. E continua:

Entéo, como a doenca saiu de dentro do hospital e agora é uma
doenca ambulatorial, a gente precisa de contatos de rede mes-
mo. O grande problema é que com o sucateamento da nossa
assisténcia a salde, essa rede nao é exatamente uma rede,
acaba sendo um servico especifico que quando precisa dos
outros ndo pode contar (METAL).

Metal diz que o paciente que tem HIV pode ter qualquer outra
intercorréncia, entéo, as vezes é necessario o atendimento de nefrolo-
gista, endocrinologista, cardiologista, urologista e questiona: “sera que
fora do hospital eles vao ter acesso a isso? Como € que isso funcio-
na na rede numa assisténcia primaéria ou secundaria?” (METAL). Metal
acha que a rede precisaria existir nao em funcao do HIV, mas para o
tratamento e assisténcia a salde adequada de qualquer paciente, de
qualquer usuério do SUS.

Em suas falas, Madeira, Agua e Terra dizem que a rede é mui-
to fragilizada, nao funciona, partindo da coordenacéo, que € muito
ausente, ela propria poderia fortalecer esses vinculos da rede. Agua
exemplifica como dificuldade no acesso do usuario as consultas na
rede de servigos, a necessidade de marcacao do atendimento em um
sistema on-line, fato que ocorre em outro SAE. Agua relata que esse
sistema abre cedo, e se 0 paciente chegar depois que ele estiver fe-
chado tem que voltar outro dia para marcar consulta. Para Terra, a
regulacéo as vezes pode facilitar a vida do gestor, mas as vezes pode
atrapalhar a vida do usuério.

A expectativa em relagao a descentralizagao para a atengéo ba-
sica ndo é boa para alguns profissionais. Madeira e Metal tomaram
como exemplo a descentralizagdo da atengéo a tuberculose e a sffilis.
Sobre a tuberculose, afirmam que a atencao a essa doenga foi para a
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unidade bésica e que agora ela esté af “grassando” em meio mundo,
nao tem mais controle, uma vergonha nacional. Madeira diz que se
sabe tudo da doenca, diagnosticar, tratar, prevenir, e ainda assim nao
se consegue controla-la. Ele pergunta: “o que a UBS esta fazendo?”
(MADEIRA). E completa: “Talvez ndo seja nem culpa de quem esta I3,
mas as condigbes devem ser precérias. Eu acho que isso € o exemplo,
eu acho que se aids for para 14, vai desmantelar” (MADEIRA).

Para Metal, o Brasil ja deveria ter acabado com a sffilis e faz refe-
réncia a epidemia descontrolada da doencga, apontando essa situagéo
como passivel de repeticdo no que se refere a epidemia de HIV/aids,
caso a sua atencao seja descentralizada para a Atencédo Basica. Na
perspectiva de Metal, essa descentralizagédo da atengéo ao HIV oca-
sionara uma redugéo da adesao:

Com certeza, essa minha adesao vai 14 para baixo, porque esse
paciente, ele tem que ser visto, na verdade, eu acho que todo pa-
ciente deveria ser visto, com muito mais atencao, com muito me-
nos rigor de tempo, eu preciso que ele entenda por que eu preciso
que ele faga aquilo, se ndo ele n&o vai seguir minhas orientagdes e
al como é que eu vou controlar essa epidemia? (METAL).

Metal afirma também que boa parte da Atengéo Bésica ndo tem
médico e que pensar em tratar o HIV com esse contexto de rede é
muito utdpico. Na sua experiéncia, Metal relata que muitos pacientes
do SAE no qual atende tém agora servigo no proprio municipio, mas
nao querem fazer o atendimento la: “eles sabem que se aqui tem difi-
culdade, la tem mais ainda” (METAL).

Na opiniao de Madeira as pessoas da UBS nao estao aptas
para tomar conta da aids, ainda que ele afirme nao ser contra a des-
centralizagao e que “ela tem que ir, mas desde que a coisa funcione
direitinho” (MADEIRA). Exemplifica a prescricdo do esquema triplo
que agora é para todo mundo. Ele questiona se o individuo n&o vai
ser avaliado previamente e, no caso de insuficiéncia renal, o que vai
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acontecer com esses pacientes na atencéo basica? E afirma: “Eu
acho que vai ter muita iatrogenia” (MADEIRA).

Metal diz que é muito triste que depois ter feito um grande inves-
timento em conhecimento sobre HIV a vida inteira, alguém diga para
vocé que o médico do Posto de Saude ira cuidar de tudo e vocé so
atuara caso tenha alguma complicacéo. Ela acha que a sobrecarga no
atendimento do médico da atencéo basica pode prejudicar a adesao
da pessoa ao tratamento.

Para aderir ao tratamento a pessoa tem que realmente estar
motivada e isso toma tempo. Nao é sb uma consulta em um
posto de salide onde um super-homem que é o médico de 14,
que atende, sei |4, 16, 20, 30 pacientes em uma manha, ele nao
vai ter muita oportunidade de passar os conhecimentos que o
paciente precisa num momento desses. E um momento fragil,
ele esté fragil na maioria das vezes, cheio de duvidas (METAL).

Metal entao fala como o atendimento deveria ser em sua opi-
niao, afirmando que todo paciente deveria iniciar o seu tratamento no
servico de referéncia e voltar para o posto de salde para fazer os seus
acompanhamentos de rotina, por exemplo, CD4, Carga Viral, toxicida-
des renais, hepaticas, neurolégicas, uma ou duas vezes por ano no
posto de salde e, pelo menos uma vez por ano, no médico da refe-
réncia, e que sb este Ultimo deveria trocar a medicacéo em caso de
necessidade. “E um paciente especial? Sim e n&o. E uma doenca que
ainda precisa de um olhar de um especialista. Vocé nao vai tratar um
paciente com cancer no posto de satde” (METAL).

Terra em sua fala reconhece que tem muita resisténcia a insercao
do infectologista na atencéo béasica dentro desse universo do HIV/aids,
mas acha que a disponibilidade de teste rapido nas unidades bésicas
de salde é uma revolugéo. Em sua opinido € necessario melhorar um
pouco a questéao da escuta e da maneira como se da o diagndstico que
para ele, as vezes, & uma coisa meio seca. Ele diz sentir isso na fala de
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algumas gestantes que chegam com muitas dividas, com muitos ques-
tionamentos depois de um diagnostico recebido na atencéo basica.

Para Terra é preciso comegar a desconstruir o medo que as pes-
soas tém de revelar o diagnoéstico para a comunidade: “eles nao tém
coragem de procurar a Atencéo Bésica pelo medo de terem o seu
diagndstico revelado” (TERRA).

Em relacdo ao estigma, Fogo e Madeira afirmam que ainda hoje
as pessoas acham que quando saem do consultério médico todo
mundo esté vendo que ele tem HIV, acham que se disser que tem aids
eles serdo completamente renegados pela sociedade. Ambos dizem
gue as pessoas ainda tém medo e que o estigma também esta relacio-
nado aos servigos, pois ser atendido por determinado médico ou em
determinado servigo ja pode ser suficiente para as pessoas pensarem
que a pessoa tem aids e esse fato causa grande constrangimento aos
usuarios do servico especializado.

Fogo também fala do estigma do profissional em relacédo ao
paciente com HIV, dizendo que alguns profissionais nao atendiam es-
sas pessoas, nem dentista, nem cirurgiao, entre outros, € que o medo
de profissionais realizarem algum procedimento invasivo em pacientes
com HIV era terrivel. Ele completa sua fala dizendo que:

ainda existe um pouco, se vocé disser que é paciente HIV e
precisa fazer uma cirurgia, 0 que acontece, espera mais um
pouquinho, vai fazer outro exame, tem gente aqui que faz seis
anos que esta com a vesicula cheia de pedra, bate de setor em
setor, ndo consegue operar. Entdo sédo essas coisas que acon-
tecem que eu ndo vou acabar, nem vocé, com esses estigmas
da doenga (FOGO).

Na opinido de Metal € muito importante que se comece a des-
mistificar o HIV e da como exemplo o fato da necessidade de se pedir
autorizagao para solicitar o exame anti-HIV como um fator que atrapa-
lha a conducao do tratamento e estimula o preconceito.
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Apds a descoberta do virus, a chegada do AZT em 1990 é cele-
brada pelos profissionais entrevistados como um momento importante
para lidar com a epidemia. O tratamento do HIV comecou a ser reali-
zado, entéo diminuiram as internagdes, no entanto, em pouco tempo o
medicamento causava resisténcia e o paciente morria ou melhorava e
depois voltava a ter os sintomas. O tratamento apenas empurrava um
pouquinho para frente a vida do paciente, ele melhorava o quadro cli-
nico, mas o medicamento nao salvava ninguém, afirmam Fogo e Agua.
Madeira destaca que foi uma experiéncia muito dificil comecar do nada,
nao tinha nenhum recurso terapéutico, depois veio a AZT, o DDI, o inibi-
dor de protease, o Ritonavir e outros. Na sua fala, Madeira lembra que foi
muito penoso para o paciente tomar seis capsulas de 12/12 horas, pois
era muito remédio, s6 de um medicamento eram 12 capsulas, o paciente
vomitava muito porgue a tolerancia era muito pequena.

Madeira lembra que, no inicio, a quantidade de AZT que vinha
para 0 servigo nao era suficiente para todos os pacientes e os profissio-
nais ficavam sem saber que tipo de critério utilizar para distribuir a me-
dicagado. Assim como Madeira, Fogo também diz que com o decorrer
do tempo novas medicacdes e protocolos de tratamento foram sendo
desenvolvidos, sempre no ambito do Ministério da Saude. “Porque é
uma doencga que teve uma prosperidade cientifica enorme e hoje se
tornou uma doenca cronica, que dificilmente vocé em uso de antirre-
troviral vocé va ter dbito pelo HIV” (FOGO).

As novas medicagdes se apresentaram como opc¢oes de tra-
tamento mais toleradas pelo organismo dos pacientes e atualmen-
te o comprimido Unico é uma posologia mais confortavel, afirmam
Madeira e Metal. Mas ambos também afirmam que tem ressalvas,
mesmo que reconhegam que o paciente prefere o comprimido Unico.
Madeira e Metal concordam que o comprimido Unico é muito impor-
tante do ponto de vista da salde publica, mas precisa ser avaliado
individualmente porque dois componentes do comprimido tém sido
associados a efeitos colaterais graves.
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Esses dois profissionais relatam que o primeiro componente
complicado é o Tenofovir, que da muita insuficiéncia renal, que pode
complicar a salde do paciente se ele nao for controlado adequada-
mente e se a indicagao nao for correta. Metal afirma que:

Futuramente vamos ver pacientes com lesdes renais que néo fo-
ram em consequéncia do HIV em si, mas é uma iatrogenia, € o efei-
to de um remédio que fomos induzidos a usar. E assustador, eu tive
que trocar de vérios pacientes, mas isso ndo é divulgado (METAL).

O outro componente complicado apontado por Madeira e Me-
tal é o Efavirens, que déa problemas relacionados ao Sistema Nervoso
Central, tonteira, sonoléncia, insénia, ideagdo suicida, irritabilidade.
Madeira faz a seguinte afirmacéo: “Eu ndo posso fazer uma medica-
cao dessa para quem tem disturbio psiquiatrico” (MADEIRA). Ambos
afirmam que se dizia que esses sintomas eram iniciais, apds seis me-
ses desapareceriam, mas tem estudos mostrando que depois de dois
anos o paciente ainda permanece perturbado pelos efeitos. Em rela-
cao aos efeitos colaterais dos medicamentos, Fogo diz que alguns
terao esses efeitos 1a no futuro, pacientes que tomarao medicamento
25 ou 30 anos poderao ter efeitos colaterais graves, que podem levar a
um infarto, acidente vascular cerebral, diabetes, entre outros.

Sobre o protocolo do Ministério da Salude para a terapia antir-
retroviral, Madeira lembra que em primeiro de dezembro de 2013, foi
langado o protocolo com orientagao de que para todo mundo deveria
ser feito o comprimido Unico. Madeira reconhece que o comprimido
Unico facilita a adesao, mas nao se pode usa-lo como receita de bolo,
tem que pensar no individuo e fazer o melhor para ele.

A surpresa é gue nesse protocolo de 2013 te manda fazer essa
receita de bolo (MADEIRA).

Porque tem uma coisa que eu aprendi com o préprio Ministério
que é que a gente nunca deveria fazer receita de bolo para ne-
nhum paciente. Aprendi isso, sempre, e continuo nao fazendo
receita de bolo (MADEIRA).
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Metal ressalta que, antigamente, havia muito mais independén-
cia para o profissional médico montar o esquema terapéutico que fos-
se mais adequado para o0 paciente e que isso ficou muito limitado a
um Unico esquema, e que agora estd chegando outro. Ela lembra a
importancia de informar ao paciente da toxicidade dos medicamentos,
que é importante que ele saiba tudo, o que é CD4, que é Carga viral, o
que esse remédio pode provocar e, no caso do remédio ndo dar certo,
ele sera substituido até que dé certo. Em sua opiniéo, “testar e tratar”
nao é s6 dar remédio a pessoa, tem que estar consciente, saber por
que vai tomar remédio se ndo esta sentindo nada, um remédio que vai
fazer provocar alguns efeitos colaterais.

A gente montava em conjunto com o paciente a combinacéao de
remédios que era melhor para ele, e com isso era muito facil o
paciente aderir, porque era uma corresponsabilidade que ele as-
sumia. Claro que hoje a gente informa tudo que vai ser feito, mas
j& nao tem mais tanta liberdade, teoricamente é uma receita de
bolo, que vai ser a mesma para todo mundo, ou para quase todo
mundo, com alguns poucos critérios de exclusdo, a gente tem
pouca possibilidade de mexer. Sabemos que comegar remeédio
mexe um pouco com a cabeca dos pacientes, alguns pacientes
antigos ainda ndo querem tomar remédio, apesar de estar sendo
acompanhados ha muitos anos e vivenciar todas as fases de tra-
tamento da doenca, desde 1998. A estratégia “Testou e Tratou”,
nao deveria ser tdo imediata, s6 se for objetivo do paciente, que
j& chega querendo tomar remédio de imediato (METAL).

Terra relata que, no caso da crianga, o protocolo ainda mantém
alguns critérios para iniciar o tratamento, diferente do adulto. Ele diz que
existe uma discussado se a estratégia “Testar e Tratar” deveria ser apli-
cada para a crianga. Ele afirma que, na sua vivéncia, quanto mais tarde
iniciar a terapia antirretroviral em uma crianca melhor, pois inicia o tra-
tamento em uma condicdo bem mais favoravel, a crianga ja consegue
engolir comprimidos, j& tem uma possibilidade de ades&o muito maior.
Ele completa dizendo: “Em alguns momentos é razoavel vocé postergar
o tratamento em crianga, desde que a clinica permita” (TERRA).
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Terra afirma que a medicacao para crianga ainda é muito ruim,
nao pela qualidade do antirretroviral, mas pelo sabor. Ele da como
exemplo o caso de uma crianca internada na enfermaria que falhou
muito cedo para Nevirapina e, ao associar o Kaletra, que tem um sabor
insuportavel e da uma intolerancia gastrica muito grande, essa crianga
nao esta suportando o medicamento e a equipe esté se vendo com
poucas alternativas para fazer a substituicdo. A crianga foi internada na
perspectiva de forgar a barra e fazer com que ela tolerasse essa me-
dicagao, mas foi frustrante porque ela nao conseguiu. Terra relata que
iSO causa muito sofrimento aos profissionais que cuidam da crianca.

No entanto, Terra destaca que é justamente nesses casos que
estao os desafios e pode ser testada a criatividade dos profissionais, €
relata tirando uma caixinha de bala da sua maleta:

Por exemplo, eu tenho usado esse instrumento aqui para es-
timular criangas pequenas a engolirem a pastilhazinha e, a
proporgao que ela consegue engolir o Tic Tac, a gente testa
a degluticao com os comprimidos ARV. Quando a gente sente
seguranga que essa crianga consegue de fato engolir, transfor-
ma o esquema, que é do ponto de vista do paladar ruim, que
é xarope, para um esquema com comprimido. A gente tem
hoje crianga com quatro anos que toma comprimido. A gente
ja tem crianca com trés anos e pouco que a gente conseguiu
fazer elas tomarem os comprimidos, isso para a gente foi uma
vitéria, no sentido de que temos observado uma melhora na
resposta, de carga viral, criangas que apds a mudanga do es-
quema ficaram indetectaveis (TERRA).

Fogo lembra que com o AZT diminuiu drasticamente a transmis-
sao vertical, pois com a prevengao feita na gestante houve uma redu-
gao enorme de recém-natos com HIV. Terra destaca esse fato como
sendo uma das coisas mais fantasticas no tratamento do HIV.

Terra fala da sua experiéncia com uma mae que tinha sido cha-
mada de louca porque tinha matriculado a filha HIV positiva numa
escola. Ele acha que no imaginéario do profissional uma crianga com
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imunodeficiéncia indo a escola poderia adoecer com mais facilidade
e tendo um progndstico ruim, essa crianca iria morrer daqui um tem-
po, “entdo para que coloca-la na escola?”. Diz que essa menina hoje
tem 19 anos, ja tem namorado, pensa em ter filhos, “e a gente nédo
imaginava que isso iria chegar” (TERRA). Ele aposta que criangas e
adolescentes, tendo uma boa adesao, tendo uma boa vinculagao com
0 servigo, vao ser acompanhadas infinitamente.

Terra também lembra outra experiéncia, de uma jovem que foi
internada na enfermaria relativamente grave, hoje tem dois filhos que
sao negativos.

Ja acumulamos essa experiéncia de ser avo-pediatra ou pedia-
tra-avd, se é que eu poderia criar essa expressao. Pelo menos a
experiéncia que a gente esta tendo com esses netos é que eles
sd0 negativos. Fruto desse trabalho de quase fixacdo, quase
paranoico de trabalhar a ades&o. Isso é uma realidade do SAE,
ta4 todo mundo querendo vestir a camisa da adeséo (TERRA).

Madeira diz que, assim como a dos antirretrovirais, a trajetoria
do diagnéstico também foi produtiva, passou da fase mais dificil para
uma fase mais rica em termos de métodos diagndésticos, depois do
teste anti-HIV chegou o teste do CD4, que permitiu a prevencao das
doengas oportunistas, uns dois anos depois veio a Carga Viral para
acompanhar a resposta ao tratamento, depois a genotipagem, por vol-
ta de 2002, para detectar as mutacoes.

Para Terra a testagem deveria ser ampliada para todos os pa-
cientes. Ele relata uma experiéncia em um municipio da Regiao Metro-
politana onde em todo o0 atendimento realizado, do adolescente ao ido-
so, era oferecido HIV. Afirma que se nao houvesse uma ligagao muito
préxima do Laboratério com o Servigo, ele teria sido advertido por isso,
era uma quantidade grande de anti-HIV, numa época em que havia o
teste rapido na Unidade de Saude.
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Para Metal, houve um boom na testagem e ela considera isso
importantissimo, pois as pessoas precisam se testar. No entanto, se sen-
te incomodada com esse aumento do tratamento, pois tem dlvidas se
£ssas pessoas que iniciam esses tratamentos estao realmente estimula-
das a continuar, ou se elas tiverem algum efeito colateral, alguma duvida,
terao acesso com facilidade a um servico para obter informacoes.

Fogo, Agua e Metal destacam em suas narrativas que, com a
evolugao do tratamento, hoje a aids &€ uma doenga crbnica, mas que por
ser cronica as pessoas nao tém mais a habilidade de fazer a prevencgéo,
nao viram as pessoas morrendo de aids diariamente porque nao tinha
medicamento. Afirmam que as pessoas dizem que se pegar aids tomam
o remédio, o coquetel, e vao ficar bem, vao viver muito tempo, como se
fosse uma coisa normal. Na experiéncia de Fogo e Agua, a aids € uma
doenca que prosperou muito, cientificamente, mas que trouxe esse lado
ruim, do descuido das pessoas, adolescentes e adultos jovens que nao
se cuidam. Entre as afirmacoes esté a de que néo se fala mais sobre a
aids na midia como antes e, apesar das pessoas continuarem morrendo
de aids, ndo séo aquelas pessoas famosas e esta ocorrendo uma “ba-
nalizagao da aids”: “[...] por exemplo, ontem dia 09, eu vi quatro novos
pacientes jovens de 25 anos para baixo, 23, 22 € 21” (FOGO).

Para Metal e Fogo falta investir em educacao para controle do
HIV e na educagdo como um todo no pals. Metal afirma que é bom
saber que existe um tratamento, mas esta muito banalizado: “sexo pelo
sexo, sexo de qualquer jeito, se der qualquer coisa a gente toma re-
médio” (METAL). Na experiéncia de Fogo, as acdes de prevencéo tém
sido insuficientes e tém se concentrado em agdes pontuais, campa-
nhas na midia e de testagem restritas as festividades.

[...] a midia s6 fala quando é dia internacional da aids, dia pri-
meiro [de dezembro], ou nas grandes festividades, eu acho que
isso é uma balela grande, néo precisa ter um Carnatal, ndo pre-
cisa ter uma festa de Natal, ndo precisa ter um S&o Jo&o para
vocé fazer prevencao, prevencao tem que ser todo dia (FOGO).
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Na opiniao de Fogo, se ndo houver alguma coisa que combata
essa doenga, para as pessoas se prevenirem, principalmente jovens,
se uma abordagem sobre a prevencéo nao estiver incluida na escola,
antes da ida para a universidade, como a pessoa deve fazer nos atos
sexuais, sobre 0 uso e abuso das drogas injetaveis, se nao houver um
trabalho nisso, a batalha contra a aids sera perdida.

Madeira faz um paralelo da prevencao com a evolugao e diver-
sificacdo do tratamento e do diagndstico que tiveram uma evolugéo
favoravel e afirma que em relagdo a prevengdo a Unica coisa que ti-
nha era a camisinha, que nem sempre estava disponivel no hospital.
Madeira afirma que o tempo mostrou que a camisinha sozinha nao
funciona, que as pessoas nao usam.

Sobre o0 uso do preservativo, Metal afirma que quando as pes-
soas comegam a namorar usam o preservativo, na primeira € na se-
gunda relagao, e depois ndo usam mais, ndo fazem exames, nao tém
muita nogao da importancia de se testar o casal, por exemplo. Ela diz
que as pessoas ainda tém a ideia de que se uma mulher faz exame
negativo o exame do marido € negativo, mas também existem casais
sorodiscordantes e as pessoas nao tém muita nogao disso.

Madeira, Metal e Fogo falam da PEP e da PrEP como recursos
de prevencao possiveis, mas que, isoladamente, ndo funcionam. Fogo
destaca que o uso recorrente por uma mesma pessoa da PEP pode
desencadear resisténcia ao medicamento. Segundo Madeira e Metal,
a PrEP é usada por aguela pessoa que ndo tem o virus, mas que vai se
relacionar com quem tem, ou vai se relacionar com uma pessoa que
ela nao sabe se tem HIV e toma a medicacao para prevenir. Madeira
afirma ndo ser muito adepto da PrER apesar de achar que esta na
contramao, ja que tem estudos mostrando que realmente funciona e é
0 que vai acontecer no futuro. Madeira acha que é complicado alguém
que ndo tem o virus tomar remédio.
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Metal afirma que pela sua experiéncia, a PEP esta sendo muito
banalizada. As pessoas que s&o atendidas no Pronto-Socorro, seja por
acidente com material bioldgico, seja por exposicéo sexual voluntaria
ou violéncia sexual, a grande maioria vem para o primeiro atendimento
e nao volta mais. Relata que a pessoa faz s6 os exames do momento,
informa-se que nao é s6 aquele exame porque ele mostra sé como
estava para tras, que precisa tomar remédio e refazer exames depois
de um tempo, as vezes até seis meses, e a maior parte vem sé para o
primeiro atendimento. Destaca que apesar de a pessoa vir desespe-
rada ao pronto-socorro querendo tomar remédio para HIV, boa parte
abandona o remédio, porque a profilaxia tem muito mais efeitos cola-
terais do que o tratamento e, entdo, n&o faz mais exames e para por ai.

Na experiéncia de Madeira, a prevencao nao é s6 camisinha,
mas é juntar todos esses métodos, usar camisinha, limitar o nimero de
parceiros, entre outros. Na sua opiniao esta claro que sé a camisinha
nao resolve, pois o paciente nao usa.

Metal fala sobre o fato de que boa parte do dinheiro para preven-
¢ao ficou nas maos das ONG e, em sua opiniao, nunca funcionou no Bra-
sil, pois a epidemia ndo esta diminuindo enquanto no mundo esta caindo.

Agua diz que no servico especializado a prevencdo € pouco
trabalhada e destaca que, em virtude do perfil do servigo ser trabalhar
com o paciente ja soropositivo, as agbes de prevengao sao mais com
as familias, casais sorodiscordantes e os filhos, e que a prevengéo de
uma maneira geral foi delegada aos municipios.

A adeséao ao tratamento foi destacada pelos profissionais como
uma coisa dificil. Sdo inUmeros os fatores que dificultam a adeséo e
ha diferenca muito grande entre a adesao dos pacientes do servigo
publico e do servigo privado. Os profissionais que atendem nos dois
espagos relataram que se no servigo publico existe 10% de boa ade-
sdo e 90% de ma adesao, no servigo privado ha 90% de boa adeséo.
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Fogo, Madeira e Agua apontam gue, em suas experiéncias, identificam
que o nivel intelectual influi muito e que existem tanto problemas rela-
cionados a negacao da doenca, como o problema social.

Um dos problemas identificados por alguns entrevistados é o
fato de o paciente receber como beneficio um salario minimo, devido a
sua condicéo de portador do HIV. Na experiéncia de Madeira, Metal e
Agua, quando esta perto de ele voltar ao INSS, para de tomar a medi-
cagao para que o CD4 baixe, a carga viral aumente e chegue no INSS
em condicdes de obter ou manter o beneficio que, em caso de ele estar
bem, sera negado. Agua questiona: “até que ponto vale a pena vocé
investir em um remédio que sabe que o custo ¢ alto e ndo investir na
parte social, esta faltando isso para as coisas fluirem?” (AGUA). Agua,
Madeira e Metal relatam que ja perderam varios pacientes assim, que
param a medicacdo e quando voltam ja ndo respondem, criam resis-
téncia e tém que ir para genotipagem. Eles chamam esse comporta-
mento de “beneficio secundario da aids”.

Metal v& como solugdo para esse problema a possibilidade de
que a medicagao nao deveria ser sempre de graga no SUS, a partir do
momento que paciente abandonou o remédio trés vezes, porque nao
quis tomar, porque ndo esta nem ai, porque quer beneficio secundario,
e nao porqgue teve intolerancia, intoxicacéo, efeito colateral ou qualquer
outro motivo, mas porque realmente quer algum beneficio ou n&o quer
tomar remédio, nesse caso esse paciente deveria pagar pelo proximo
tratamento dele. Na opinido de Metal, “essa gratuidade eterna banaliza,
banaliza o tratamento, banaliza a infec¢éo, banaliza a epidemia” (METAL).

Agua relata que a carga viral aumenta, em alguns casos, por
causa da resisténcia ao remédio, mas grande parte das vezes é moti-
vada pela ndo adesao ao tratamento, que, ocasionalmente, tem rela-
céo com o fato de o paciente parar de tomar o remédio para beber no
final de semana. E afirma: ‘A gente fala: bebe, mas toma o remédio”.
Na experiéncia de Metal e Madeira, os pacientes que tém um grau
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de instrugao e poder aquisitivo maiores, que tém emprego, tém uma
adesao melhor, talvez por entender melhor a doenca, fazerem os exa-
mes, “eles tém toda uma outra vida independente do HIV” (METAL).

Terra descreve a experiéncia que esta sendo desenvolvida no
servico, chamada de "As cores da adesao”. Ele descreve a experiéncia
da seguinte forma:

A gente estéa classificando a adesao pelas cores: azul, verde,
amarela, vermelho e preto. Obviamente que do amarelo para
baixo, a gente vai ter que dar uma caprichada mais, ter um olhar
mais cuidadoso. A velha questao do principio do SUS da equi-
dade, dar mais atencéo a essa turma para ver se ela chega no
verde e se transforma mais tarde em um azul, e ter uma exce-
lente adesao (TERRA).

A partir de sua experiéncia clinica, Terra diz que a adesdo do
adolescente ao tratamento é um sofrimento que comega com o receio
dos familiares em fazer a revelacao e lembra que, quando comecou a
acompanhar as criangas, a grande maioria n&o tinha revelagéo. Terra
diz que antes do trabalho de adeséao os profissionais sofreram muito
com a revelagao e ainda sofrem. Ele compreende que a revelagao, a
principio, deveria ser feita pela familia com os profissionais dando o
suporte, dando algumas orientacdes, mas considera importante que a
familia pudesse fazer essa revelagao.

Terrarelata que o servico passou muito tempo sem o profissional
psicologo para dar apoio a revelagao e fala de uma experiéncia de re-
velacdo para uma adolescente que aconteceu no banheiro da escola.
Conta que um dia a adolescente foi com a medicacao para a escola
e resolveu tomar o remédio no banheiro na frente de uma colega que
disse que aquele remédio era para quem tem aids. Na sua experiéncia
tem paciente que depois da revelacao piorou a adesao e outros, ao
contrério, depois da revelacdo passam a se cuidar melhor, e reconhece
que esse é um risco que o profissional corre.
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Terra afirma que para uma crianga ter boa adesao, a sua mae
também precisa ter uma boa adeséao.

Comegamos a perceber que, em algumas situacoes, estava
dificil da mae vir para sua consulta e dois dias depois vir para
a consulta do pediatra. As vezes, ela tinha que fazer uma esco-
lha, na maioria das vezes ela faltava a dela, e vinha para a da
crianga. Teve uma crianga que a gente acompanhou internada
e foi ver a mulher estava completamente abandonada, nunca
teve uma consulta com um médico no ambulatério. Entao a
gente assumiu essa responsabilidade e resolveu acompanhar
algumas maes também ou marcar as consultas dos dois para o
mesmo dia, mesmo se forem médicos diferentes, porque pelo
menos eu facilito a vinda dessa familia para essas consultas.
Esté sendo muito interessante essa parceria, esse intercambio,
essa relagao com os outros colegas (TERRA).

Terra segue relatando suas experiéncias, agora com aplicativo
de mensagens:

WhatsApp, eu néo sei se isso é legal ou se ndo é, mas eu te-
nho. Isso tem até ajudado também, eu provoco os adolescentes,
“Cadé vocé que nao aparece?”. Eu vejo de forma otimista, em-
bora de vez em quando a gente leve uns baques. Por exemplo,
estd havendo um certo desabastecimento de antirretrovirais e
iSSO preocupa porque a gente sabe que isso pode levar ao com-
prometimento da adesao e ao surgimento de mutagdes (TERRA).

Por conta da adesao, Terra nunca deixa de atender nenhuma
crianga, por mais que esteja sobrecarregado, nem que seja cinco mi-
nutos, pode ser s uma conversa e pedir para marcar para outro dia,
explica que essa consulta néo ¢ suficiente, que a pessoa precisa de
fato de mais atencéo e mais tempo, que néo esté disponivel naquele
momento, e entdo marca para o dia seguinte. Terra afirma que usar a
agenda como pretexto ndo ajuda, e cita o seguinte exemplo:

Entao vamos dizer que é um paciente que esté ha dez anos de-
saparecido, diz que quer marcar, mas sé tem vaga para agos-
to, serdo mais dez anos sem ele aparecer. Entdo a gente tem
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essa preocupacao, eu sei que do ponto de vista profissional
alguns colegas podem achar que isso é errado, e isso de certa
forma atrapalha (TERRA).

Outra estratégia de adeséo narrada por Terra € a comemoragao
dos aniversariantes do més, que comegou despretensiosamente, mas
depois acendeu uma luz de que poderia trabalhar a comemoragao como
motivacao e ja se percebe que houve uma melhora nos resultados.

Pela experiéncia de Fogo, quando a pessoa tem boa adeséo, na
atual fase de tratamento do HIV, ela continua vivendo sua vida normal.
Comenta que, passada a aflicao inicial do diagndéstico HIV positivo, a
pessoa vive bem, ndo tem problema nenhum, trabalha, estuda, namo-
ra, e utiliza as medidas preventivas orientadas, e destaca:

Por isso é que eu acho que abriu mais um pouco os relacionamen-
tos, entao a droga, a bebida, a orgia. S&o coisas que tinham no
passado, e hoje ta voltando a tona, por qué? Porgue é uma doen-
¢a cronica, € uma doenga que ninguém vé mais morto (FOGO).

Ha quase um consenso entre os profissionais, Fogo, Madeira,
Agua e Metal, de que a epidemia esta aumentando, principalmente
em jovens que nao viram a aids em uma época passada, nao viram
aqueles pacientes todos que morriam.

Metal chama a atencao para o fato de que aumentou muito a
quantidade de jovens, principalmente HSH, diagnosticados, alguns ja
com aids e outros apenas soropositivos, E justifica: “é essa liberdade
ou libertinagem que a gente tem no sexo hoje”. E complementa:

Eu ndo estou julgando, eu estou vendo pelo risco de se adquirir
uma infeccéo que nao tem cura, essa liberdade que foi estimu-
lada reflete-se na quantidade de gente nova que esta sendo
infectada, porque eu acho que n&o existe tanto estimulo ao uso
do preservativo, uma coisa que nao existe ¢ fidelidade (METAL).

Fogo também destaca em sua narrativa: “Por que tem aids hoje?
Porque tem droga, porque tem sexo aberto, tem que falar isso”.
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Agua diz que hoje em dia existe o que se chama de monogamia
seriada: “ele tem a namoradinha dele e essa namoradinha é tudo, ai
termina com a namoradinha e vai para outra, € ela vai para outro, s
que nesse vai para um vai para outro, alguém pode ter aids no meio
do caminho” (AGUA).

Fogo e Metal falam sobre a expectativa de cura da aids. Para
Fogo, daqui a 20 anos descobrirao uma droga para tratar a aids, um
medicamento que trate definitivamente como tem para a hepatite C,
que cure. Metal afirma que o virus do HIV & um virus altamente mutante,
e todas as possibilidades e pesquisas feitas até o momento para vaci-
na sdo muito frustrantes. Para Metal as respostas s&o muito precarias,
insuficientes para desenvolver uma vacina, fala sobre as trés cadeias
de universidades americanas que estao buscando caminhos para a
cura, que cada uma esta pensando de uma forma diferente, mas pen-
sando em relagédo a universidade e n&o a industria farmacéutica e que,
dessa forma, ela acredita que realmente se consiga a cura.

Segundo Metal, os pesquisadores que estao buscando a cura
estao fazendo isso de diferentes formas, numa perspectiva de que a
vacina e o tratamento ndo seriam estratégias isoladas. Explica que
eles pensam em uma vacina que estimulasse as células que estao
em repouso a liberar os virus que estao l4 dentro e o tratamento asso-
ciado mataria esses virus que cairiam na circulacéo sanguinea. Ainda
haveria uma terceira estratégia de que ndo lembrava no momento da
entrevista. Metal afirma: “Pensando dessa forma, tudo bem, mas uma
vacina pura e simples ndo”, se referindo a combinagao de estratégias
para a cura da infeccéo pelo HIV.

Metal afirma que enquanto a indUstria farmacéutica estiver ven-
dendo remédio para ser tomado o resto da vida, ndo se interessa em
buscar a cura, que as possibilidades de cura ndo sao possiveis com o0s
remédios que se tem hoje. Ela explica que existe um estudo matematico
segundo o qual com o tratamento do HIV que se tem hoje, até conseguir
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debelar todas as células que estdo guardando o virus de forma latente,
seriam necessarios 63 ou 73 anos de uso ininterrupto dessa medicagéo.

Sobre a meta de 2030, Fogo comenta: “Nao chega para nés,
que a meta do Ministério da Saude é em 2030 acabar com a epidemia”.
E, em seguida, afirma categoricamente:

eu ndo acredito, n&o acredito. Rezo para dar certo, mas hoje, na
situacéo atual, o que é que vao fazer? Eu acho muito interessante,
vocé daqui ha trés anos ter 90% dos pacientes com carga viral
indetectavel. Porque se vocé tiver a carga viral indetectavel, vocé
vai contaminar menos, vocé vai ter a maioria, 90% dos pacientes
tomando a medicagao, e que isso € isso que a gente busca todo
dia, que os pacientes tenham carga viral indetectavel (FOGO).

Fogo segue sua fala desejando que isso aconteca, mas ao mes-
mo tempo afirma:

vOCé vai ver que nao vai acontecer, acredito que acontega até
2050, 2060. Existe uma coisa que eu vou chamar de pobreza e
nivel intelectual das pessoas, e se vocé nado trabalhar a educa-
¢ao0, vocé n&o alcanga isso jamais. O doente sai com o remédio
daqui hoje, ndo tem dinheiro para vir para cé, ndo tenho como
ir Ia, e esse paciente fica sem tomar remédio quatro, cinco ou
seis meses, ai vem ja comegando a ter uma carga viral alta, ja
comecando a ter resisténcia ao medicamento (FOGO).

Para Fogo, enquanto néo tiver educacao, dignidade para a pes-
soa ter sua alimentacéao, ter seu vestuario, ter seu meio de transporte,
nao atingiremos a meta de erradicagao, isso s sera possivel na hora
que se comegar a trabalhar essas questbes sociais, af sim, pode-
ra ter carga viral indetectavel e pacientes com controle da doenca.
“Enquanto estiver assim, sem roupa, sem transporte, sem educagao,
sem escola, af é balela do governo” (FOGO).

Na opiniao de Madeira e Metal, a proposta é boa, mas é dificil
de alcangar por causa das dificuldades que sdo inerentes a propria
estrutura do sistema de salde. Madeira diz que tornar indetectavel
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90% das pessoas tratadas é muito bonito, é o ideal, que todos tém
que buscar isso, mas as dificuldades locais terminam impedindo o
alcance dessa meta. Madeira diz que os pacientes nao tém como
chegar, ndo tém como ter acesso a informacédo ou até aos exames.
Metal afirma que. “A tendéncia que estou vendo é s6 de piora. Como
€ que isso vai se refletir na possibilidade de erradicagéo da epidemia
nesse pais? Sem condicdes. Nao com o que nés temos hoje”.

Terra acredita que a erradicagao da epidemia para 2030 comega
pela redugdo da transmissao vertical e entende como ébvio o fato de
que ao se reduzir a transmisséao vertical, se aumentaria o diagndstico
precoce de mulheres, que, a partir dai, podem ter o seu acompanha-
mento e isso colaboraria no controle dessa transmisséo, apesar das
frustracbes que ocorrem em alguns momentos:

Eu acho que a proporgdo que o tempo vai passando, a gente
vai chegando préximo disso, né. Quando uma gestante falta,
frustra um pouco o trabalho. Serd que essa que faltou n&o vai
ser aquela que possivelmente vai ter um filho positivo? A gente
gostaria de ter um controle efetivo, real, de que essas pacientes
néo pudessem faltar para dar todas as condigdes possiveis e
imaginaveis para que eles néo faltem (TERRA).

Sobre a meta de erradicacdo da epidemia até 2030 e a meta
90-90-90, Agua afirma:

Q governo esta fora da realidade, porque ndo é a realidade.
E s6 vocé tirar um dia de ambulatério aqui e ver, que a gente
nao tem nem 50% de Carga Viral indetectavel (AGUA).

Na sua experiéncia para atingir essa meta, primeiramente, seria
necessario trabalhar no diagnéstico precoce, depois trabalhar em nivel
dos municipios, estimular a adesao ao tratamento: "As pessoas estao
no municipio, onde as vezes tem o servico SAE, mas elas nao querem
ficar porque elas falam que ainda existe aquele preconceito, a exclusao
das pessoas que vivem com HIV e com aids” (AGUA).
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Terra tem uma expectativa de erradicacéo da epidemia que passa
pela atencéo a crianga com HIV, explica que trabalha com a questao da
frequéncia escolar e do bom rendimento escolar, de ter uma perspectiva
de futuro dessas criancas. Ele afirma que seria muito gratificante se um
dos pacientes cursasse a universidade, crescendo profissionalmente:

E esse imaginario que a gente gostaria de ter, se vai ajudar ou ndo
nessa perspectiva de erradicar a epidemia em 2030, eu nao sei,
mas com certeza vai ajudar no empoderamento desses pacien-
tes, inclusive deles serem pilares para que a gente consiga atingir
isso, a gente precisa de protagonismo deles mesmo para poder
colaborar, as vezes a gente nao tem tanta forga para isso (TERRA).

E uma doenca de pobre,
€ 0 que me marcou, € o0 que me marca

Meu nome é Cazuza, sou servidor publico, tenho 52 anos, e fui
diagnosticado HIV positivo no dia dois de setembro de 1996. A primeira
coisa que me passou na cabeca, eu estava casado, € que eu precisaria
comunicar a minha companheira. Entdo eu fui para casa comuniquei
a ela. Fui procurar minha irma que trabalhava com HIV e aids e ela me
indicou que procurasse o0 GAPA, que é aquele grupo de apoio, o0 GAPA
no meu entendimento era mais para as pessoas LGBT. Eu procurei o
GAPA naguele mesmo dia, mas por conta da hora estava fechado.
E ai quando foi no outro dia, a ideia foi procurar um médico que la em
Brasilia era a referéncia, ele foi uma das primeiras pessoas a trabalhar
com as questdes da aids. Tinha o posto de salde que era o de referén-
cia das DST e quando comecou essa coisa da aids, era la também que
eram recebidas as pessoas HIV positivas. Como o médico atendia par-
ticular também, e como eu tinha plano, fui para o consultério particular.

Al foi aquela histéria, fazer exame e tal, e a cabega ainda sem
entender muita coisa, mas o basico era fazer as contagens, que hoje
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eu entendo bem, mas na época ndo conseguia entender muito, para
ver em que nivel que estava. Quando eu peguei o diagndstico, que eu
sabia que era uma coisa possivel dentro do meu histérico de vida, claro
que eu me assustei, me assustei pela doenca, mas ndo me surpreen-
deu porgue eu tinha tido véarios companheiros, companheiras, namo-
rados, namoradas, eu sempre fui uma pessoa muito livre, sexualmente
falando, entdo participei de muitas atividades sexuais. Naquela época,
apesar de que todo mundo sabia, mas era um saber que eu ainda vejo
hoje, tipo, ndo vai acontecer comigo. O olhar pela aparéncia, ainda
hoje tem isso, olha uma pessoa e vé& uma pessoa aparentemente sau-
davel, “ah, essa pessoa nao tem nada”. E ai abre essa possibilidade.
E outra é dizer assim: “Isso ndo vai acontecer comigo”.

Mas eu vinha tendo problemas de salde, em 1990 eu tive um pro-
blema, uma retinopatia, foi a primeira vez que me sugeriram fazer o teste
do HIV, eu fiz, deu negativo, fiz Toxoplasmose deu negativo, tudo que eu
fiz deu negativo. Mas eu tive uma infecgdo muito violenta no nervo 6tico,
que gerou uma lesao. Tinha muita dermatite, fui em uma dermatologista
e eu dizia: isso esta relacionado com algum tipo de doenca, € ela: “pode
ser que esteja, pode ser que ndo, pode ser que vocé seja assim mes-
mo”. Mas aquilo sempre na minha cabega. Outra coisa que tive foi um
problema no estdmago, que depois viu que era uma candidiase e isso
foi acompanhado pelo trabalho, e a médica do trabalho dizendo que
iSso era uma bactéria que a gente tem mesmo no corpo e que estava
fora do controle. Somado a isso, entrava a outra questao que era 0 meu
uso de &lcool, que era muito grande, alcool, drogas, eu era fumante e tal,
e ela dizia que o meu estilo de vida associado dava isso.

Entdo sempre era alguma coisa que nao dava oportunidade
de diagndstico, que ndo passava pelo HIV. Mas hoje quando eu fico
pensando, eu penso que isso ja devia estar, que aquele diagndéstico
la de 1990 que eu fiz, que n&o tinha essa tecnologia toda. Entao hoje
eu sei que o teste rapido é super, mas naquela época, ha 27 anos
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atras quando eu fiz esses testes, ainda que fossem dois testes de
laboratorios diferentes em periodos diferentes, eu acredito que deve
ter tido alguma falha de nao ter detectado.

A partir dal eu fui na consulta, fiz os exames, minha imunidade
estava muito baixa e a carga viral alta. Ai o médico falou: “agora é me-
dicagao”. O que tinha na época era o AZT, so, tinha j&a aqueles casos
especiais, que liberavam medicacao sob demanda judicial, mas o que
tinha era o AZT e al ele também sugeriu que tinha outras medicacdes
importadas, e que estavam tendo resultado muito bom, e que se eu
tivesse condigdes, eu comprasse essa medicacao. Eu j& sai de la com
as receitas e o contato dos fornecedores, ele mesmo intermediou isso.

E uma coisa meio maluca dos laboratérios, toda essa discusséo
que existe sobre o que a industria farmacolégica ganha em cima da
aids, sempre ganhou e continua ganhando. Naquela época tinha isso,
0 médico ja me deu o nome da firma que importava para o Brasil, e
dai eu passei a importar, o SUS oferecia o AZT, e eu passei a comprar
o Crixivan e o Videx, que depois entrou na rede. E passei a tomar essa
medicacéo e foi muito [énfase] dificil. Depois essas medicagbes se
mostraram muito danosas para a salde, ai eu tive uma pancreatite,
muitas erupgodes na pele.

Nesses 21 anos, eu vejo que o tratamento da aids ainda é tudo
experimental, aquela coisa que o Cazuza vai falar que nés somos
cobaias de Deus, e os portadores do HIV mais, porque s&o cobaias
de Deus e sado cobaias dessa indUstria. A tecnologia avancando mui-
to rapido, entdo sempre esta se experimentando uma coisa nova.
Entdo quando vocé fala de 30 anos de aids indo para 40, o avango de
medicagao, por exemplo, € nos Ultimos 20 anos. E essas respostas
estao vindo, ja gerando uma medicacao nova que a gente ainda nao
tem resposta dessa medicagéo nova. Hoje essa politica do “trés em
um”, eu tenho visto que ja tem discussdes bem encorpadas do quan-
to ele € prejudicial a salde. Da mesma a forma o Crixivan e o Videz,
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que eu tomei, s&o extintos, condenados como uma droga que mais
matou do que curou, talvez hoje ja tenha uns estudos apontando que
esse “trés em um” é muito danoso. E o top, vocé entra é “trés em um”,
“trés em um” para tudo, como se fosse um pd de “pirlimpimpim”,
como se fosse magico. E ai é comodo até porque a gente esta nessa
cultura do “fast”, do rapido, entdo um comprimido s6 que vai resolver
essa questao que é tao grandiosa, parece mesmo uma coisa magica.
Nao tem uma discussao de interagao medicamentosa.

Eu li as bulas dos remédios, e af eu ficava assim, pensando e
brincando com isso, eu nem sabia 0 que era e estava la “pensamentos
tenebrosos”. Na bula do remédio estava dizendo que o remédio po-
deria causar pensamentos tenebrosos. Entdo eu tenho pensamentos
tenebrosos normalmente [risos]. Com relacéo ao HIV, ele estd em todo
lugar do corpo e tem gente que ele afeta de formas diferentes no siste-
ma nervoso, uma vantagem do “trés em um” é que ele entra no cérebro
e é por isso que ele causa alteragbes mentais também. Eu ja ndo sabia
mais 0 que eram pensamentos tenebrosos meus, o que poderiam ser
pensamentos tenebrosos causados pelo HIV, quais os pensamentos
tenebrosos causados pelos remédios e quais 0s pensamentos tene-
brosos que eram o somatério desses trés juntos, ia explodir [risos].

Acabei adoecendo, adoeci muito, como até entdo eu nunca
havia estado. Isso no inicio do tratamento, nos primeiros seis meses
dessa medicagao. O primeiro més, beleza, tomei remédio, muito enjoo,
muito tudo de ruim, especialmente essa coisa do enjoo, da indispo-
sigdo, da insbnia, al junta tudo, o que era do remédio, o que era da
situacao em si, mas assim, fisicamente eu tive muitos problemas mais
graves. No segundo més eu fui para um pronto-socorro e foi quando
diagnosticou pancreatite.

Tinha tentado, mas ndo consegui falar com o médico, ao mesmo
tempo tentando marcar com ele uma consulta e ai caindo nessa coi-
sa, ele s6 tem para dois meses, mandavam procurar uma emergéncia.
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E nessa de procurar uma emergéncia, eu fui para um hospital particular.
Os remédios baixaram mais ainda minha imunidade, praticamente zero,
em vez de melhorar, fez foi piorar, e eu estava, além da pancreatite, com
uma moniliase sistémica, e estava bem ruinzinho, bem derrubado.

Fiquei internado, a infectologista que me atendeu tirou as me-
dicagbes enquanto estava internado, fiquei tomando s6 o AZT, entrou
com uma medicagao intravenosa para infeccdes gerais, eu sei que eu
fiquei uns 40 dias internado. Sai de |4 me sentindo um recém-nascido,
porque em 40 dias ela me engordou, e as dermatites sumiram, os pe-
los cairam, os cabelos cairam, foi uma coisa. Eu sai de la me sentindo,
sei 14, como se fosse uma crianga, um bebé mesmo, por conta dessas
fragilidades. Mas ela falou: “agora aqui esta tudo muito fragil”.

O fato é que eu passei a ser paciente da médica, e ela com o
jeito dela, me falou: “eu quero te fazer uma pergunta, vocé quer viver
ou quer morrer?” [risos], € nunca ninguém tinha me perguntado isso.
E interessante é que nunca tinha passado na minha cabeca essa
ideia, eu nunca tinha me perguntado se eu queria viver ou se eu que-
ria morrer [risos]. De pensar como se fosse uma escolha, até entao
estou vivo, estou vivendo, mas como se fosse uma opgao assim,
vocé pode optar por morrer [fala com tom reflexivo] [risos]. E eu nem
soube responder, nao sabia se eu queria.

Hoje eu vejo, nesses 21 anos de diagnostico por HIV, eu ja tive
com pessoas que optaram por morrer, eu percebi, eu vivenciei isso,
amigos, um amigo mais especialmente. Al quando a médica chega
com essa opgao assim, realmente nao soube... Eu disse: “eu acho que
eu quero viver”. Ela falou: “Entao algumas coisas vao ter que ser feitas,
algumas mudangas de vida. Primeiro, nds vamos mudar a medicagéo,
vamos tentar uma outra combinagao, vocé bebe? Bebo. Vai ter que
parar. Vocé usa droga? Uso. Vai ter que parar. Vocé fuma? Fumo. Vai ter
que parar. [risos]. Vai ter que parar, se vocé quer viver, vai ter que parar,
s6 nao pare o cigarro, agora. Agora a bebida e as outras drogas, vocé
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vai ter de parar agora. Porque eu nao vou ficar perdendo o meu tempo.
Entao se vocé quer viver, comece a mudar”.

Al fez uma outra combinagéo, em um ano eu passei por quatro
combinacdes de medicacéo, de adaptagao. Nesse periodo a imunida-
de subiu, a Carga Viral desceu, eu fiquei melhor, parei de beber, parei
de usar outras drogas, parei de fumar, dei um tempo de fumar. Estava
tudo muito bem, até julho de 1997. Ela fazia exames mensais, deu uma
melhoradinha, ai ela passou para trimestrais. Quando deu essa parada
para fazer os trés meses, al quando eu fui fazer esses exames em julho,
af a carga viral tinha subido novamente e a imunidade tinha caido no-
vamente. Aquilo me deu uma desilusdo de tudo, um desencantamento,
talvez eu tivesse feito a opgao errada [risos], comecei a pensar nisso.

Outra coisa no meio disso tudo, que teve um peso muito gran-
de, foi 0 meu primeiro contato com o que seria 0 movimento social.
Eu levei esse diagnodstico para o trabalho, 1a no trabalho esse diag-
néstico foi espalhado para todos os cantos, vazou para tudo quanto
¢ canto. Falei com a minha chefe, e al ela viu aqueles problemas
todos, ela pesquisava sempre, ela disse: “olha, eu descobri que na
UnB tem um pessoal la que tem um trabalho com pessoas que estéo
passando por essa experiéncia que vocé”. Al me deu um telefone de
uma professora da UnB do Nucleo de Doencas Tropicais. Ai eu entrei
em contato com essa senhora, ela disse: “tem um projeto, dentro do
Hospital Universitario, que chamava Projeto Convivéncia”.

O projeto era uma tese de mestrado, era um espaco dentro do
hospital, que tem muito a ver com que é o SAE hoje. Dentro desse es-
paco tinha o apoio tanto da psicologia quanto do servico social, e onde
as pessoas vivendo com HIV poderiam também trocar experiéncias
num grupo de mutua ajuda, sempre assistidos. A eu fui procurar esse
Projeto Convivéncia, e cheguei la me inscrevi no Projeto, passei a fazer
parte, tinha acompanhamento psicoterapéutico individual e em grupo,
tinha as dindmicas também.
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Depender totalmente do SUS, somado com fatores socioe-
conbmicos, culturais vocé vai vendo que € muito complicado até
hoje, minimizam muito essa questao. Toma o “trés em um” e pronto,
mas néo é so6 isso. Entdo uma pessoa que mora em uma casa sem
condi¢des de higiene, uma pessoa imunodeprimida, com infecgoes
oportunistas, desempregado, sem dinheiro, sem uma alimentacao,
a opcao se alguém disser: “vocé escolhe viver ou morrer”, a pessoa
vai dizer: “eu vou morrer mesmo, porque nao vai ter essa opcao de
viver”. Nesse projeto vi familias inteiras, o pai, a mae e os dois filhos,
todos soropositivos, o0 pai, a mae e um filho morreram, o outro ndo sei
se viveu. E vi isso acontecer. Entéo, la no Projeto Convivéncia, eu me
deparei com essas pessoas € recebia essa clientela.

Mas quando eu peguei o meu diagnéstico de novo que caiu
a imunidade, eu falei: “Ah eu nao estou a fim, eu vou adoecer, vou
ficar igual aquelas pessoas, estou vendo que isso vai ser esse ciclo”.
Eu estava indo bem, feliz, ai daqui a pouco vem de novo, vai cair, af
vocé vai e troca de medicacao, ai vocé vai... a minha vida estava um
inferno. A minha esposa que em um primeiro momento foi supercom-
preensiva, depois ela ndo foi mais, comecou a me cobrar que eu ficas-
se bom, ela queria que eu ficasse...

Eu venho falando que a gente deve naturalizar a questao do HIV,
falar mais sobre isso, falar muito mais mesmo, mas nao banalizar. Por-
que quem vive com HIV, isso eu falo para todo mundo que eu conhego,
essa histdria de vida normal, ndo vai ter vida normal, vocé nao vai ter
vida normal. Uma pessoa que tem vida normal faz exame de quatro em
quatro meses, uma pessoa de vida normal toma medicamento todo
dia? Uma pessoa que tem vida normal tem medo de falar para os ou-
tros que tem HIV? Nao é normal, nao é normal.

Entdo a gente tem que entender, ha uma especificidade sim. Hoje
eu passei por uma saida de garagem e eu vejo que a minha vida é meio
assim, para mim é assim, aquela luz amarela e vermelha intermitente,
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porque a gente vive assim. Por mais que hoje, 21 anos de diagnéstico,
desde 1999 indetectavel, mas agora minha imunidade caiu de novo, es-
tava comecgando a subir de novo, depois do cancer que eu tive, e agora
foi |4 para baixo de novo. Al fica assim, fica nesse sobe e desce.

Mas naquela época ndo dei conta, eu precisava respirar, eu
precisava sair porque do trabalho eu estava afastado, eu chegava
la as pessoas me olhavam, todo mundo ficou sabendo, entao tinha
essa coisa do lidar com a doenca social, ou com o social da doenga,
nao sei. E aquilo pesa, hoje menos, pela forma que eu lido pesa me-
nos, mas pesa. Ninguém fala que tem HIV, eu falo, hoje eu falo mais
para chocar o outro ou para quebrar. Mas eu conheco muita gente
que nao abre o diagndstico para ninguém. Tem gente que convive
com o diagnéstico ha 10, 15 anos, e nunca contou para ninguém, e
mora com a mae, mora com o pai, mora com as irmas ou ndo mora,
mas convive, e ndo falou para ninguém.

Entdo a partir daquele momento decidi dar um tempo e bus-
guei um local onde ninguém me conhecesse e eu ndo conhecesse
ninguém, e o local escolhido foi Sao Luis, no Maranhao. Resolvi ir para
Sao Lufs com intuito de morrer, mas af quando chegou la eu nao morri,
e descobri que morrer néo é tao facil, morrer de doenga requer uma
energia muito grande. La eu tive uns namoros e voltei para outra op-
¢ao, a opcao de viver.

A primeira vez que adoeci pensei que ia morrer, era uma sen-
tenca de morte na época e ainda €. As grandes questoes da aids séo
mitos. Quando fala de uma doenca como a diabetes que é proibido
comer agucar, como a hipertensao, que quando vocé fala vocé imagina
o coracéo, mas quando vocé fala de aids, vocé fala de coisas que néao
sao fisicas, vocé fala de sexo, de morte, de perverséo, é assim desde
0 comeco até hoje, com discursos de intoleréncia. No inicio era asso-
ciado a um prognéstico das pessoas morrendo, e € assim até hoje.
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Atualmente, a epidemia esta crescendo nos idosos, mas cres-
ce disparado entre jovens. Porque todos os jovens de hoje sao grupo
de risco, porque o discurso de usa camisinha nao funciona. Tem outra
coisa, se nao der camisinha para adolescente, o pai e a mae nao vao
dar, o colégio néo vai dar, na escola nao pode falar de género, nao
pode falar de camisinha. Lembrando que a camisinha também é op-
céo. Se entre a populacao adulta sao dois homens para uma mulher
com HIV, na populagao jovem € uma menina para um menino & igual
entre homens e mulheres. Esse insumo precisa estar mais a disposi-
Cao para 0s meninos e para as meninas, nos lugares onde eles estao,
colocar la no lugar de pregacgéo, no banheiro da universidade. E por
que nao tem camisinha 14?

Jovem transa mesmo, s&o muito mais livres, eles passeiam en-
tre 0 Género Queer, hoje ele esta com menina, amanha com menino,
depois é trans, depois é um casal de trés. Até o STJ fez um parecer
sobre multiafetividade. E no meio disso tudo, o discurso sobre a er-
radicacdo da epidemia & um discurso muito técnico, muito distan-
te. Para cada diagnosticado, tem outros seis que estdao com HIV, a
estrutura de assisténcia ndo comporta, tem gente que esta tentando
consulta para um ano com proctologista, a pessoa que vem de longe
que nao consegue consulta.

Al 0 pessoal me manda um video da Noruega ou da Finlandia
sobre as opc¢des de prevencao do primeiro mundo, maravilhoso o
video é sobre trés rapazes gays, um usa camisinha, um usa PrEP
e um esta em tratamento, esta indetectavel, e esta é a forma dele
nao expandir a epidemia. O video ressalta que vocé pode combinar
cada uma dessas possibilidades. Ai tem varias coisas desse video,
primeiro que o gordo é o portador, coitado, j& deve ter lipodistrofia,
segundo, porgue meninos gays mais uma vez, um erro de quase 40
anos se reafirma de “cancer gay”, s6 gay.
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Al tem essa coisa de que a mulher que transa com varios ho-
mens € galinha, o homem é garanhao, ai a mulher ndo anda com ca-
misinha. E a camisinha feminina? Eu acho genial, eu apresentei para
as minhas parceiras. Tem mil camisinhas masculinas para cada uma
feminina. Por que, por causa do prego? Entdo compra menos camisi-
nha masculina... A gente precisa é “sexualizar” o HIV.

Outro problema é usar PrEP, que tem efeitos colaterais. O sis-
tema de salde esta preparado para lidar com os efeitos colaterais da
pessoa que ndo é portadora? Existe um buraco para atender as pes-
soas vivendo com HIV e aids, como vai ser com os jovens gays, se diz
gue pode transar sem camisinha tomando a PrEP? E a sffilis ou HPV?
E a atengdo para essas pessoas?

Esses dias, em um SAE, entraram adolescentes de um colégio
préximo na “zoagao”, para fazer o teste de HIV: “Vamos fazer o teste!”.
Al dos sete que testaram, cinco testes deram positivo, o mais velho
tinha s6 17 anos, sairam de |14 e foram embora. Para eles nao teve im-
pacto, nao tiveram reacao nenhuma e nunca voltaram.

Faz teste em carnaval, campanha de teste rapido no carnaval,
mas nao tem no Natal, ndo tem no dia dos namorados, nao tem no
Dia das Maes, ndo tem no Dia dos Pais, s6 no carnaval, que é uma
festa profana. Af depois faz o qué com o teste? O retorno atualmente
é para um ano. Falta tudo, falta medicamento, falta a sulfa, tira a que
tem na enfermaria para o ambulatério, daqui a pouco nédo vai ter nem
na enfermaria nem no ambulatério.

Esse discurso sobre a medicagao, toma medicagao e pronto, nao
¢ isso, 0 “trés em um” afeta os rins, afeta a salde mental das pessoas
com propensdo a doenca mental ou com diagndstico ou com 0 uso
abusivo de drogas, ndo é s6 tomar medicagao. Af 0 menino morreu com
neurotoxicidade tomando “trés em um”. O médico disse que o meu CD4
nao sobe por causa do efeito téxico do AZT, ela acha que deveria tirar,
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Eu fico vendo a aids associada com os gays, e 0s gays estao
transando, tomou remédio hoje e ndo toma amanhé, essa 90-90-90
nao vai para frente. Eu fico vendo que ha 21 anos atras com toda difi-
culdade do sistema, se falava mais, coisa que hoje nao se fala mais,
nao se divulga mais. As Ultimas noticias da aids s&o de cura, até ndo
sei quando tera cura, mentira.

Por exemplo, 90-90-90 é cura invertida. O que a gente vem con-
versando entre nés portadores? A gente vé que deu uma parada em
alguma coisa sobre cura, por causa dessa eficacia da medicagéo.
A gente sabe que ndo pararam com os estudos, mas n&o tem sido tao
divulgado como o tratamento, como a prevencao, que seria uma cura
invertida, cura nao para as pessoas que tém HIV, mas para as pessoas
gue nao tém a doenga. Mas uma coisa para pensar é qual é o preco
disso para os portadores.

Essa histéria de diagnosticar e ja prescrever a medicacéo, isso
eu acho muito arbitrario e exagerado. La no inicio da epidemia se fazia
uma avaliagao, e tinha aquela tabelinha para saber em que nivel de in-
fecgao vocé estava, para fazer o diagnéstico de aids, e af € que entraria
ou nao com a terapia. A terapia era ofertada, hoje ndo é mais ofertada, é
imposta. Por mais que a justificativa seja diminuir o risco de desenvolver
aids, tem a questao dos efeitos colaterais e a da qualidade do remédio,
o “trés em um”, que esta proibido na Europa e Estados Unidos.

Entdo o que estéa faltando mais é ofertar, a possibilidade de a
pessoa escolher que tipo de tratamento ela quer, e ndo a imposicao
do “trés em um”. Se nao tivesse, tudo bem, mas temos outros medi-
camentos, outras combinacdes. A pessoa que recebe o impacto do
diagnostico e o médico apresenta essa solugao, do remédio, € logico
que ela vai aceitar. Al coloca que € s6 um comprimido por dia, ai a pes-
soa fala: “Obal E esse que eu quero!”. Al torna a pessoa indetectavel
rapido, porque ele é muito eficiente para isso, e tudo disfargado de que
é para o seu bem, mas por outro lado, tem um aspecto de que se pode
estar exterminando a propria pessoa.
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O gue mais me marcou nesses 21 anos de convivio com a doen-
¢a € que ela é uma doenga de pobre, é 0 que me marcou e é 0 que me
marca, ele vai morrer, e no Brasil, que é uma exceléncia no tratamento
da HIV. Aqui no Brasil quem morria era elite, ai sim naquele tempo pen-
savam em descobrir um remédio. Agora que é pobre, negro e gay ou
pobre, negra e mulher ou homem, esses Ultimos ndo s&do nem falados,
do gayzinho se fala, de homens e mulheres n&o se fala. E isso que me
pega, chegar e olhar uma mulher que diz que quando esta na sala com
airma a irma sai, entao hoje ainda é isso.

Agora mesmo eu estou entrando contra o Ministério, a minha
aposentadoria foi por motivos inconsistentes ha 21 anos, agora eu
estou processando para reaver os meus direitos de ter sido apo-
sentado compulsoriamente.

Outra coisa, a linha do cuidado para mim é sé poesia, na préa-
tica esta toda esfiapada, esta toda interrompida do diagnodstico aos
encaminhamentos para as doengas oportunistas. Al eu me pergunto
como serao as coisas diante de um teto congelado da PEC.

A regulagdo ndo esta deixando as criangas entrarem para a con-
sulta A consulta esta sobrando. Esta faltando o xarope de antirretro-
viral. O carregamento de Ritonavir que chegou é insuficiente, e o resto
como fica? Isso é selegéo, estdo condenando as pessoas. Quer saber,
para mim, tudo piorou. Pessoas soropositivas ndo querem mais falar
nao, querem mais se mostrar. Pessoas que querem ser representantes
das pessoas vivendo com HIV e aids ndo querem ser associadas a
aids. Outra coisa € que detesto ONG-AIDS, eles nao fazem nada.

Quando eu olho os 21 anos, a impressdo que eu tenho é que
voltamos no tempo do “cancer gay”, em um clube de compras Dallas,
quem tem dinheiro... piorou o servico. Para mim o caminho é ampliar
a comunicacéo, é falar sobre o HIV e a aids.
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Eu tive muito medo de que a minha familia
e meus amigos soubessem

Meu nome ¢é Henfil, tenho 57 anos, eu soube que estava com
HIV em 1993. Eu fui fazer uma doagao de sangue para o meu irmao
que estava doente, ai quando foi uns quatro ou cinco meses depois,
eu recebi um recado para eu comparecer la no hospital. Al fui, para
mim era outra coisa, nunca pensei que era isso. Al eu cheguei 14 € foi
0 médico que me deu a noticia.

Eu procurei chao e nao encontrei, foi uma coisa que me chocou.
Al eu fui embora para casa e quando cheguei, contei sé para minha
méae. Hoje em dia ninguém sabe, nem meus filhos sabem. Contei para
a minha méae, ela chorou muito, eu também chorei muito, pensei que
ia morrer. Al o médico disse que eu tomaria a medicagéo, mas eu ndo
estava sentindo nada, nada, nada. Entao eu comecei a tomar essa
medicacéo, ndo lembro mais o nome, parece que é AZT. Mas cadé eu
aguentar, nao conseguia de jeito nenhum. O organismo n&o aceitava o
medicamento de jeito nenhum, uns comprimidos bem grandes assim
[mostra o tamanho com as maos], quando batia dentro, batia para
fora. Eu n&o tinha nada, supersadio, trabalhando, fazendo academia,
aquele negdcio todo, mas o medicamento... Al eu voltei para o médico
e ele disse que eu tinha que tomar. E eu disse: “Quer saber de uma
coisa? Eu ndo vou tomar porque eu nao estou doente, nao estou sen-
tindo nada”. Eu achei que fiquei doente por causa do medicamento.

Al passei um bocado de tempo sem tomar, nem fui mais ao
meédico. Pensei: "Ah, isso é histéria, eu ndo estou sentindo nada nao”.
Al quando foi mais ou menos quatro ou cinco anos depois, eu come-
cei a ficar magro e perdendo as forgas. Al a minha mae disse: “Vai
para la [para o hospital] porque pode ser que aquela histéria...”. Até a
minha mae acreditou que eu n&o tinha nada. Eu fui, quando cheguei
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l& minhas taxas baixas, fiquei internado 17 dias. Foi quando eu fui
acreditar que eu realmente tinha [HIV]. O medicamento ja estava mais
avangado, entendeu? J& era outro medicamento, mas, mesmo assim,
eu tive ainda muita dificuldade para aceitar a medicagao.

Eu era doador de sangue, sempre doava sangue para quem
precisava, mas o médico disse a mim que em 1989 ele ja sabia, s6 ndo
conseguiu me achar. Eu tive que tomar a medicagao. Depois eu mudei
de médico, fui para uma médica, que eu gosto muito, af ela lutou muito
para ver se eu conseguia aceitar a medicagao. Ela ficava sé mudan-
do, mudando e meu organismo nao aceitava. Eu nem lembro quan-
tas vezes, mas foram muitas mesmo. Tem um medicamento chamado
Kaletra que s bastava o nome, se falasse no nome, eu comegava a
vomitar, acho que ficou gravado [faz gesto apontando para a cabeca].

Mas néo foi facil ndo, foi muito dificil para mim aceitar, para acei-
tar a doenga e para a aceitar a medicagao. E me escondendo da socie-
dade, porque Deus me livre alguém soubesse, eu ficava me sentindo
muito mal. Por exemplo, quando eu fiquei internado, a minha méae teve
que falar para os meus irmaos que eu estava numa clinica, tinha tido
uma pneumonia onde eu ndo podia receber visita de ninguém, que eu
estava isolado, e todo mundo acreditou, teve gente que ficou assim
com o pé atras. Nao foi facil, foi muito dificil. Depois a médica conse-
guiu uma medicacéo que eu me dei bem, que eu tomo até hoje. Eu néo
sei 0 nome porgue eu tomo o medicamento que o médico me passa,
ele fala: “Toma esse remédio, nessa hora”. Mas nado me pergunte o
medicamento que eu n&o sei, ndo guardo o nome.

E também nem quero saber dessa doenca, depois que eu me
dei com esse medicamento, que eu fiquei bem melhor. As vezes, ainda
tem uma queda, uma gripe forte, porque a defesa da gente sempre &
meio baixa, sempre tem que se cuidar, porque quando eu descuido um
pouquinho, eu adoego, fico fraco, as defesas baixas, Carga Viral sobe.
Entao eu procuro muito me cuidar. Cuido da alimentagdo, néo bebo,
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nao perco noite de sono, faco exercicio fisico, eu me cuido assim, mas
quando me descuido um pouquinho, comegam as doencas. Eu nao
posso chegar e dizer para um sobrinho, um irméao, um parente, um
amigo, que eu tenho HIV. O que eles vao pensar de mim? Isso eles nao
sabem, se eu estive doente, internado, € por outro motivo, esse nao.
Nem mesmo os meus filhos sabem. E por isso que eu cuido, procuro
muito me cuidar, que é para nao ficar doente e eles ndo virem a saber.

Antes de pegar, eu ndo tinha nenhum conhecimento, eu tinha
ouvido falar da doenga, mas ndo sabia nem o que era. Tinha ouvido
falar de uma doenca que nao era nem o HIV, era a aids, e eu achava
gue nunca ia pegar, para mim era de outros paises, que aqui n&o ti-
nha. Al quando eu peguei, & que eu fui acordar. Eu peguei e eu ndo
sei por qué. Eu desconfio do seguinte, eu gostava de uma menina que
ela era do interior, eu gostava dela, ela era bem forte, gorda corada,
a gente andava ai para todo canto, o relacionamento durou de seis a
oito meses, depois ela comegou a ficar doente, gripada, emagrecendo
perdendo peso, eu achando que era da gripe. De repente ela sumiu,
desapareceu. Al depois de um tempo, a minha irma que sempre tinha
contato com a famlilia dela, disse que ela tinha morrido. Disseram que
ela adoeceu e morreu de infarto. Ela morreu bem magrinha, ela tao
forte. Quando eu descobri que estava com HIV é que veio na ideia,
poderia ter sido ela. Até eu saber [do HIV], eu nunca usei camisinha,
até porgue eu ndo gostava, af eu passei a usar porque os médicos me
orientaram a usar para nao passar para outras pessoas.

Sobre o0s efeitos do medicamento no meu organismo, eu N&o sei
nada, eu sé tomo. O que eu sei é 0 seguinte, eu sei que toda medicagdo
tem efeito colateral. Nao sei nenhum beneficio especifico nem os efei-
tos colaterais que ele vai me causar daqui alguns anos. Nao sei. Eu s6
sei que tomando medicagao, eu controlo meu CD4 e minha carga viral.
O que eu imagino que é a Carga Viral, séo os virus no sangue, eu acho
que é isso, quando ela esté alta o CD4 abaixa. Eu acredito que o CD4
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¢ a defesa do organismo, entdo quanto mais controlada a Carga Viral, a
defesa sobre ou estaciona, ou ndo baixa. Ultimamente, eu estou fazendo
exame de seis em seis meses, falaram que agora é a cada seis meses
ou um ano. Mas ultimamente ela deu um pouquinho alta. Quando o CD4
esta mais baixo, eu sinto cansaco, indisposigdo. Quando eu me sinto
assim, ja sei que o CD4 esté4 baixo, ai eu vou la na médica, € dito e feito.

Quando eu comecei a me tratar era um pouco mais dificil, mas
hoje em dia eu nao tenho do que reclamar. Quando eu preciso, eu ligo
ou vou ao hospital, no dia certo a médica esta ali para me atender. Ela é
excelente, me atende muito bem, é carinhosa, um anjo. Ela passa logo
a Carga Viral, ela me examina todo, pergunta se eu estou sentindo algu-
ma coisa., ela é excelente, uma 6tima médica, ela ja passa os exames
de rotina, hemograma, a parte de diabetes, af eu vou na mesma hora
no laboratério do hospital, sou atendido, sobre o acesso eu nao te-
nho o que falar. Medicamento sempre tem, nunca falta 0 medicamento.
O CD4, agora nao me lembro mais se era 0 CD4 ou CV, la no laboratério
central, antes era de trés em trés meses, parece que o governo federal
esticou mais um pouquinho, parece que agora é seis meses para fazer,
parece que estava tendo muitos gastos. Eu nao entendi direito nao.
Eu fago de seis em seis meses agora, se eu tiver alguma coisa antes,
eu posso procurar a médica. Quando ela me olha e eu estou bem, ela
marca para seis meses, nas intercorréncias posso ir que ela atende.

Eu precisei de uma endoscopia, antes quando eu precisava, la
no hospital fazia, agora nao esta mais fazendo. Agora € no posto por-
gue no hospital ndo tem. Al passou um ano, ndo consegui No posto,
tirei de 14 e coloquei em outro, foi em abril de 2016, até hoje nao saiu.
O exame n&o saiu nem num posto nem no outro, todo més eu estava
|4 e a equipe dizia que n&o tinha previsdo. Al paguei a endoscopia do
meu bolso, ai quando saiu o resultado nao tinha gastro, para mostrar, ai
paguei um gastro também. Mas o médico era desatencioso, nem olhou
a endoscopia e passou uma biépsia e eu paguei também a bidpsia.
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Demorou mais de 20 dias para entregar a biépsia. Quando fui mostrar
ja tinha passado dois dias e eu tinha que pagar mais outra consulta.
Eu disse: “Também nesse médico eu ndo vou, ndo gostei dele, muito
desatencioso”. Al fui em outra clinica, para mostrar, mostrei para outra
médica, ela olhou a endoscopia e olhou a biépsia, af perguntou: “Por
que ele mandou fazer a bidpsia? Por que os dois deram a mesma coi-
sa”. Eu sei que ele mandou, mas n&o precisava.

Tinha um grupo de academia que eu fazia aqui [aponta para a
universidade], em um prédio aqui bem pertinho. Todos os participantes
tinham HIV. Era um projeto da universidade mesmo, eu nao lembro do
nome, mas tinha duas professoras 6timas e a gente reunia aqui 10,
15 pessoas, a gente conversava e todo mundo interagia, tinha gente
que precisava mesmo, que estava mais debilitada, e tinha gente me-
lhor. Mas era um relacionamento muito bom, saber que aquela pessoa
também esta [com o HIV], a gente conversava abertamente, era étimo,
eu me senti superbem. A gente conversava sobre o médico, sobre a
medicacéo, sobre o HIV mesmo. Teve uma época que o atendimento
ndo estava muito bom, a gente discutia sobre isso também. Eu ja fui
também numas reunides la na cidade, a gente se reunia nas quintas ou
nas quartas-feiras. Todo mundo também era HIV. Era para discutir as
coisas que nao estavam certas, atras de alguma melhoria para a gente
que estava com isso al. Isso ja faz uns dez anos, foi logo que eu come-
cei a me tratar, porque eu estava muito trancado, af o pessoal do hos-
pital que também tinha o problema me levou para |4 para conversar.

Foi onde eu fui me abrir mais, entender mais, e que nao € um
bicho do outro mundo, que vocé pode viver e conviver assim tranqui-
lamente. Mas eu parei. Eu parei porque é coisa minha, eu comego
com um negdcio, guando penso que nao eu saio dali. Nao é porque
acabou o grupo e nem porgue eu me senti desconfortavel, & porque
eu sai mesmo. Agora eu nao acompanho mais nada sobre a doenga.
Eu acompanhei uma época que eu fiquei até muito motivado, porque
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ja estava descobrindo a cura. Mas parece que teve uma coisa la que
nao deu certo, ai voltou a estaca zero de novo. Mas nao é por isso que
a gente vai desmotivar, um dia quem sabe, né, pode encontrar a cura.

Agora essa meta de erradicar a epidemia até 2030, eu acho que
eles ndo vao conseguir. Porque é uma coisa que espalha muito rapido,
é uma doenga silenciosa, o individuo pega hoje essa doenca, amanha
ele ndo demonstra, ndo demonstra ter, ndo vai sentir os efeitos, s
vai sentir os efeitos daqui quatro ou cinco anos. Ele esta com aquilo
guardado dentro dele, muitas vezes passando para outras pessoas
sem saber. SO se eles fizessem o seguinte, fizessem o exame em todo
mundo, mesmo que a pessoa esteja sadia, que ndo aparente ter nada,
para a pessoa ver se ela tem. Por que como é que ele vai antecipar
iss0, para fazer um tratamento antecipado sem fazer esse tipo de diag-
noéstico, para saber se realmente aquela pessoa esta ou n&o esta?

Para prevenir, a forma mais conhecida é camisinha, seringa...
nao conhecgo outras.

O que mais me marcou desde que eu descobri que eu tinha
HIV foi quando eu estive internado, eu tive muito medo de que a mi-
nha familia e amigos soubessem, isso me marcou muito. Muito mes-
mo, mas gragas a Deus eu consegui. As vezes, eu estou 14 em casa
com a familia reunida, os amigos, aquilo tudo, mas n&o me sinto
muito bem. N&o é que ndo me sinta bem, € que vem aquela coisa na
mente da pessoa, esse povo esta tudo sadio, aqui ninguém tem HIV,
s6 eu, s eu que tenho, s6 eu que sou doente, aquela besteira assim.
Eu ndo me sinto doente, s6 me sinto com o virus, por isso que eu me
cuido. Eu me sentiria doente seria se eu tivesse as defesas baixas,
sem disposicdo, dando trabalho, e que alguém viesse a descobirir,
ah, ele esta doente porque tem o HIV. Coisa que eu luto muito pela
minha salde, também com medo de alguém desconfiar, por isso que
eu estou sempre me prevenindo de adoecer.
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Meus filhos, eles ndo sabem, eu tomo a medicacao e eles me
veem tomando eu digo que ¢ para diabetes e eles acreditam. Eles acre-
ditam porqgue eles dizem: “meu pai é diabético, esta tomando remédio
para diabetes”. Meu remédio & muito escondido, ¢ em uma bolsinha,
dentro de uma gaveta, fica l4 escondido, e eles também nao mexem
nas minhas coisas. Nos meus relacionamentos eu nao revelo, mas uso
camisinha, as vezes a parceira pergunta o porqué, eu digo que eu ja te-
nho dois filhos, que eu ndo quero mais ter despesa e trabalho com filho.

Eu realmente me sinto orgulhoso de estar vivo, ja teve muitos
amigos meus que descobriram como eu e ja morreram e tem outros
que estao vivos junto comigo.

Eu quero contar para as minhas amigas

Meu nome é Sandra Bréa, tenho 19 anos, minha méae descobriu
que eu tinha HIV quando eu tinha 4 anos, e a partir dai eu comecei a
me tratar. Eu tomava remédio, mas nao sabia por que era, mas tomava.
Eu sempre insistia com a minha méae para saber por que eu tomava
aqueles remédios, e ela sempre mudava de assunto, até que com 12
anos ela falou para mim que eu tomava devido a uma infecgao que ela
tinha e que ela me passou durante a gravidez. Depois de 12 anos, eu
tomei conhecimento que era HIV.

Comecei atomar remédio certinho. Comecei me cuidando com
uma médica e depois dos 14 anos passei a me tratar com um médi-
co. Eu sempre fui muito cabega em relagao ao assunto. Eu nunca fui
muito de recuar e nao querer me tratar e esse tipo de coisa, porque
eu sabia que ia me prejudicar e ia prejudicar minha méae também.
Se até os 12 anos ela estava me guiando pelos passos dela, eu teria
que me guiar sozinha, entao eu teria que me cuidar e cuidar dela tam-
bém. Entdo eu nunca fui muito de me rebelar contra remédio, sempre
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tomei muito certinho. Nunca tive problema de me internar, de doenga,
de nada, porque eu me tratava para evitar isso, ja que ela teria que
ficar no hospital comigo. Entao eu me cuidava pensando mais nela
do que em mim mesma. Ela é muito complexa em falar sobre esse
assunto ainda, eu sou mais aberta, eu ndo tenho tanta paranoia como
ela tem, mas por um lado eu entendo ela.

Quando eu era pequena, nao queria tomar o remédio porque
nao sabia o porqué do remédio, entdo como ela ndo me dizia, eu evi-
tava; quanto mais eu evitasse tomar, melhor. Ela s6 me dizia que era
para uma gripe, € nunca essa gripe passava. Mas nunca deu efeito
colateral, eu ndo queria tomar sé por conta de nao saber o que era.

Depois que eu soube, no comeco, foi um pouco dificil, mas nao
era por ndo guerer tocar no assunto, mas por querer dividir com al-
guém e néo poder, porgue o preconceito & muito grande. Entdo para
qualquer pessoa que eu contasse, eu estava sujeita ao preconceito.
Entdo eu tinha que guardar aquilo para mim e para ela, porque ela
também é muito preocupada com preconceito. Onde a gente mora o
preconceito &€ muito grande, tanto que na nossa familia quase ninguém
sabe. Porque ela tem muito medo de contar. Entdo era ficar com aquilo
dentro de mim sem poder dividir com ninguém. Eu sofria com aquilo,
e ela também, porque eu sei que ela sofre, mas ficava para mim, para
mim e para ela, quando eu queria desabafar, eu desabafava com ela
[fala emocionada, com olhos lacrimejando].

Na escola n&o tinha problema porque eu estudava de tarde e
os medicamentos eram de manha e a noite, entdo nao precisava levar
e nao tinha necessidade de falar na escola. Cabia a mim falar ou nao,
entdo como eu preferia ficar calada, nunca tive problema na escola
com isso. A minha mae pedia que eu tivesse cuidado, para nao correr
e me machucar por causa do sangue, essas coisas. Mas fora isso ela
foi sempre muito tranquila, em relagdo a brincadeira, essas coisas.
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Depois de saber eu sempre tive muita nogdo do que eu podia
€ nao podia fazer, minha mae sempre deixou isso muito claro, vou me
divertir, mas nao vou beber e ndo vou fumar, porque eu nao posso, por-
que eu vou me prejudicar. Ela sempre me deixou livre para eu fazer o
que quisesse. Entao eu sempre me divertia ciente daquilo que eu podia
fazer, que nao fosse nem me prejudicar e nem prejudicar ela.

Em relacdo aos namoros e relacionamentos, ela sempre teve
muito medo de eu me relacionar com uma pessoa e que essa pes-
soa nao aceitasse. Com 16 anos eu conheci meu primeiro namorado.
Eu sentia uma confianga muito grande nele, de contar sobre tudo, e ela
ja era mais fechada, ela ndo queria de jeito nenhum que eu contasse.
Mas eu sempre falava que eu ia contar, que eu ia me abrir com ele.
Com muito pouco tempo de namoro, eu revelei para ele, eu contei e a
reacao dele foi mais do que eu esperava. Ele tinha 19 anos, eu achei
que ele fosse me deixar, mas pelo contrario, ele ficou do meu lado, me
apoiou, ia nas consultas comigo, me controlava para tomar o remédio
direitinho, ia em exame, em consulta em tudo.

A gente passou junto uns trés anos e alguma coisa. Ai ndo dava
mais certo, eu me separei, mas ele sempre deixou muito claro que ia
guardar isso s para ele, que ia morrer com ele que ndo ia contar para
mais ninguém. S6 que esse é um assunto que ndo me incomoda muito,
gue eu ndo tenho muito complexo se a pessoa vai saber, se a pessoa
n&o vai, para mim tanto faz. E uma coisa que eu vivo bem com ela. Tanto
que eu quero contar para as minhas amigas, mas minha mae nao aceita,
ela tem medo de como elas vao reagir. Mas eu sou super de boa com
isso. Eu sinto como se eu tivesse omitindo alguma coisa delas, ndo por
eu querer, mas por ser necessario. Mas eu nao falo por causa da minha
mae. Para mim n&o é um segredo, mas para ela é um segredinho fe-
chado a sete chaves. Para mim, ndo, é uma coisa mais livre, € normal.

Al tem os medicamentos, que eu sei que sao para combater o vi-
rus, e se eu parar de tomar ele vai voltar, se eu continuar tomando, ele vai
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ficar como esté. Os remédios que eu estava tomando nao davam efeitos
colaterais, mas 0 que eu comecei a tomar agora, ele amarela um pouco
o olho, até eu tomar esse eu nao tinha tido efeito colateral nenhum, mas
esse deu. O antigo que eu tomava eram cinco comprimidos, trés a noite
e dois pela manha. Esse que eu estou tomando, séo soé trés a noite, di-
minuiu. Eu faco exames que eu sei que eles servem para acompanhar o
virus, se esté alto, se esté baixo, que é para saber do tratamento, eu fago
a cada trés meses. Se ndo me engano é carga viral, e o CD4.

Para manter a minha salde e me prevenir, eu uso sempre ca-
misinha, porque eu me prevenindo eu Nndo contamino outras pessoas
e também nédo me prejudico. Eu procuro sempre me alimentar bem,
fazendo atividade fisica, sempre me movimentando, e tomando o re-
medio bem direitinho, que eu acho que é o principal. Fiz uma avaliagao
com um grupo que trabalha com atividade fisica aqui na universidade,
mas nao frequento o grupo, soé fiz a avaliagdo mesmo. Porque a minha
mae nao gosta, porque tem muito contato, fica muito visivel, af ela nao
gosta, muito contato com outras pessoas que tém HIV.

Eu tenho vontade de conhecer outras pessoas. Porque é assim,
sempre fui eu € ela, a gente nunca conheceu outras pessoas, nunca fa-
lou com outras pessoas que possuem isso também, porgue ela se priva
muito e eu tenho muita vontade de conversar com alguém que passou
pela mesma coisa que eu, que se consulta no mesmo canto que eu.
Eu sempre tenho muita vontade de saber como aconteceu, como ela
esta passando por isso, como ela esta lidando, como ela esta se cui-
dando, para saber se € igual a mim, se tem uma pessoa igual a mim.

O hospital sempre foi muito bom em relagéo a tudo, em relagéao
ameédico, a enfermeiro, eu nunca tive do que me queixar. Eu nao gosta-
va da minha antiga médica porque ela era realmente insuportavel, toda
vez que eu e minha mée famos para ela minha, méae sala chorando, ela
dizia que minha mae era doida, que eu n&o ia sobreviver, que isso e
que aquilo. Entao ela sempre saia chorando, entao eu tinha na minha
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cabecga que ela fazia mal para a minha mae. N&o gostava dela. Um dia
eu cheguei toda intoxicada, e ela nao teve coragem de tocar em mim
porgue ela tinha nojo. Quem me examinou nesse dia foi outro médico,
até que minha mae saiu chorando, disse que nao aguentava mais, que
nao voltava mais para ela, ai o outro médico me mudou para 0 meu
médico atual [mais uma vez ela se emociona].

Quando eu me separei do meu ex-namorado, passei um tempo
solteira e conheci o atual na internet. Al a gente conversou durante um
més e eu sempre tinha vontade de deixar ele a par de tudo, porque ele
é novo também, entdo tem que ter nogdo das coisas. Entao eu falei
para ele, antes de falar para minha mae, se nao ela ia comecar com a
paranoia para ndo contar. A eu falei para ele, expliquei o que eu tinha
tudo direitinho, e ele aceitou também numa boa. Depois que eu contei
para ele, foi que eu contei para ela. Ela surtou, disse que era muito
pouco tempo para ter contado, mas depois que ela viu que ele aceitou
numa boa, ela aceitou numa boa também.

O que mais me marcou nessa vida desde que eu soube que
tinha HIV foi o preconceito. Eu nunca sofri diretamente porque ninguém
sabe. Mas o preconceito & uma coisa presente em todo canto, mesmo
sem ninguém saber. La onde eu moro, tem uma vizinha que trabalha
em hospital, entao toda vez que a gente sentava para conversar sobre
iSSO, eu sentia um preconceito, um nojo das pessoas, ela fala com
desprezo da pessoa que tinha isso, ela tinha raiva, como se isso fosse
fazer mal a ela, caso ela tocasse nessas pessoas que tém HIV, guando
na verdade nédo ¢é assim. Entdo o preconceito esta ali, mesmo sem a
outra pessoa nem saber que a outra tem. Ela estava me tocando, mas
nao sabia que eu tinha. Ela podia a todo momento estar trombando
com uma pessoa com HIV e o preconceito dela ndo ia valer de nada.
O preconceito esta no jornal, na televiséo, qualquer coisa que for falar,
0 preconceito sobre o HIV sempre esta la.
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Eu ouco falar muito pouco sobre HIV. Na escola falava muito
das doengas que tem que prevenir, nunca explicaram o que era, s
que tem que se prevenir para nao pegar HIV, prevenir com camisinha.
Eu tenho acesso a camisinha da farmacia e do postinho. No posto de
salde, ndo sou eu que pego, € meu namorado que pega. Eu prefiro
comprar porque tenho vergonha, por ser mulher. Eu acho que no
posto tem muita gente, e na farmacia, vocé pega, paga e vai embora.
No posto tem uma ruma de gente olhando para vocé e s6 Deus sabe
0 que esta passando no pensamento deles, ndo gosto nao. Eu conhe-
co pessoas que trabalham no posto, mas a gente nunca frequentou
0 posto nem para tomar vacina, nao se cuida la para absolutamente
nada. Eu nao gosto, nem minha mae.

Eu gostaria que no posto, para pegar camisinha, fosse como na
farmacia, que estivesse la s6 a enfermeira e mais ninguém, seria muito
mais facil, como pegar o medicamento. La no posto eles fazem tipo
uma inscrigdozinha, ai vai com a carteirinha la e eles entregam trés en-
velopes que contém quatro camisinhas cada envelope, eles entregam
a quantidade que eles querem.

Saber que eu tenho HIV me ensinou a viver mais, a querer viver
mais, porque vocé sabe que a qualguer momento vocé pode se inter-
nar, se prejudicar cada vez mais. E vocé n&o viveu o bastante, entao
passei a ter muita sede pela vida, a querer se cuidar mais para viver
mais. Que agora é possivel, antes ndo era. Porgue antes eu néo ligava
muito para me cuidar, hoje eu tenho nocao que eu tenho que me cuidar,
que se eu ndo cuidar eu posso chegar a ser internada. Antes eu nao
tinha essa nog¢ado, quando eu ndo tinha nocao do que eu tinha, depois
quando eu passei a ater nogao do que eu realmente tinha, entao eu
comecei a me cuidar muito mais.

Porqgue o virus esta quietinho, mas a qualguer momento pode es-
tragar tudo. E uma inseguranca muito grande. Por exemplo, quando eu
estava para me separar, estava uma turbuléncia muito grande em casa,
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entdo tomava medicamento todo errado, eu esquecia de tomar os me-
dicamentos, entdo quando eu voltei para o0 médico para fazer o exame
de novo, deu um pouco alto o virus, ai eu tive que tomar tudo certinho
de novo para poder baixar de novo. Depois que eu voltei a tomar tudo
certinho, ficou tudo bem de novo. Eu nunca tinha ficado assim, nunca
tinha dado alteracao nenhuma, entdo ali foi um choque de realidade, se
vocé nao tomar ele vai aumentar, entdo vocé tem que tomar. Vocé acha
que vai ficar sempre assim, e ndo vai, se vocé parar de tomar vai voltar.

A meta de eliminar a epidemia? Dificil ndo é, quando se quer
é possivel.

L& no hospital tem muito mais gente indo para atendimento de
HIV, porque a gente ia na consulta e via que eram umas trés pessoas ou
quatro pessoas, hoje é muito cheio, e sempre sdo pessoas diferentes,
uma pessoa diferente que pega, que passa, que transmite. S&o pessoas
mais jovens, muito variado. Mas ainda esta facil marcar consulta e se
eu quiser ir antes eu vou antes. Aqui no hospital ndo tem palestra sobre
prevencao, mas o médico em toda consulta renova as orientagdes sobre
prevengao, usar camisinha, tomar remédios, ele sempre fala.

Além do cuidado medicamentoso, o cuidado
amistoso de pessoas amigas

Eu me chamo Renato Russo, tenho 46 anos. Eu me descobri
portador do HIV no dia 18 de dezembro de 1998. Eu ja tinha feito alguns
exames antes, em 1997, por alguns problemas que estavam ocorrendo
na minha saude, s6 que ainda néo tinha sido diagnosticado. Eu che-
guei a me internar no hospital de referéncia daqui de Natal. No inicio
foi dificil, 16gico, para quem se descobre portador, eu acho que é uma
realidade de cada pessoa, mas eu tive uma atencdo, uma acolhida
muito boa, logo no inicio, pelos profissionais de salde.
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Quando eu me internei, eles nao me disseram logo de cara que
eu estava com HIV, disseram que eu estava com um problema, tinha
que internar, eu estava com a minha mae, muito debilitado, e como eu
estava debilitado demais, ndo tinha nem como eles terem um diélogo
direto sobre a questao da patologia. Eu comecei o tratamento com
um médico, logo de imediato eu comecei a tratar a infecgéo, que era
0 maior problema, uma esofagite, estava com uma infeccdo chamada
sapinho, candidiase, precisei logo tratar.

O diagndstico em si, foi minha mae que soube, eles ndo pas-
saram para mim. Além da esofagite, também estava com problema
na visao, estava com a visdo meio turva, emagreci muito, mas pra-
ticamente com uns dez dias de internagdo eu comecei a recuperar.
Passei por experiéncias com medicacoes, para ver qual medicacao
iria realmente dar uma resposta para o0 meu quadro no momento.
Nessa internagao eu fiquei uns 22 a 23 dias. Eu tive um acolhimento
muito bom de toda a equipe e o médico também dava esse suporte.
O médico quando chegava para mim era querendo levantar o astral,
brincando, falando palavras otimistas, “vocé vai sair daqui logo, vai
ficar bem”, isso tudo também favoreceu. A equipe depois se tornou
amiga e se tornou um pouco da minha familia, eu via a atencao que
elas davam, a enfermeira e as auxiliares de enfermagem. Aquilo me
deu muito suporte para eu conseguir me recuperar, eu acredito, além
do cuidado medicamentoso, o cuidado amistoso de pessoas ami-
gas. Nao sal logo porque na equipe nao tinha o oftalmologista, fiquei
mais devido a questao ocular. Entdo eu comuniquei ao médico que
tinha um plano de salde que minha mae e meu pai pagavam e eu
podia ver essa questéo |4 fora. Ele disse que tudo bem.

Em relagdo a medicacéo, eu percebi, eles diretamente ndo fa-
laram isso para mim, mas eu percebi pela conversa deles que eles
estavam ali fazendo um tipo de experiéncia para ver qual o tipo de
medicamento que ia ser compativel para a minha situagcdo naquele
momento. Eu comecei a entender depois que eles queriam primeiro,
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eu acredito, curar a infeccao que eu estava, para depois ver qual o tipo
de antirretroviral seria compativel para mim. Porque isso é bem individual.

Depois que eu sai da internagdo, néo foi nada facil para mim,
apesar de eu ter tido apoio familiar, principalmente da minha mae. Mas
para a gente encarar a realidade na rua, mesmo que vocé tenha uma
cabeca legal, que vocé seja desprovido de determinados preconcei-
tos, ndo dar muita atengao para o que as pessoas falam ou pensam.
Essa patologia na época tinha esse estigma, tem ainda, mas na épo-
ca era bem maior. Estar internado no hospital de DST e no quadro
que eu cheguei la, apareceram visitas curiosas, as pessoas falavam.
Entdo mesmo com todo o apoio familiar que eu tive, eu tinha receio da
recepgao que eu ia ter la fora. Porque o preconceito era grande, ligam
demais a aids a sexualidade, a promiscuidade, a outras questoes.

S6 que eu ndo me preocupava tanto com isso, eu me preocupa-
va mais em ter uma qualidade de vida para viver mais tempo junto da
minha familia, meus sobrinhos estavam nascendo e eu queria passar
mais tempo [com eles]. Eu pensava mais nisso, na manutencao da
vida. E também tinha essa ideia da morte, a morte era muito préxima
da pessoa que se descobria com aids, por causa de outras pessoas
que ja tinham falecido.

Passei alguns meses recolhido, me cuidando em casa. Mas co-
mecei a ver que a realidade era outra, que aquela doenga ndo era o
fim. Comecei me alimentando direitinho e recebi a medicagdo. Agora
também o que eu senti um pouco, apesar de a equipe ser muito boa,
mas faltou um pouco de esclarecimento para minha mae, por ela nao
ter conhecimento da doenca na época. Eu ja tinha conhecimento de
como era porque sabia que pessoas tinham aids, eu estava em Sao
Paulo, alguns primos meus ja tinham falecido. Um primo que morava
comigo, eu cheguei a cuidar e vi a situacao que ele passou. Eu vi a
situacdo, para ele n&o foi facil, tanto que ele se entregou, acho que a
questao maior dele foi o preconceito.
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Eu comecei os antirretrovirais e algumas medicacdes para infec-
cao. Agora eu estou com outro tipo de medicagao. Tive algumas rea-
cbes no inicio, reagbes que a medicacao realmente da, efeito colateral,
algum tipo de enjoo, mas nunca tive anemia, que algumas pessoas tém
devido ao medicamento. Eu gostava muito do meu médico, ndo estou
com ele mais por questdes de horario, ele sempre me deu muita aten-
cao, as vezes que eu precisava de exame, de problemas gue eu ja tinha
antes do HIV, tipo gastrite, rinite, doencas preexistentes, mas ele sempre
me deu muito apoio. Eu passei um ano muito voltado para cuidar de
mim, ndo tinha praticamente vida social, porque a vida social depende
muito de cada pessoa para poder manter depois da descoberta do HIV.
Pensei: “Eu vou ver como € que vai ficar, se eu vou viver mais tempo que
um ano para poder dar continuidade as minhas atividades rotineiras”.

Depois disseram para mim: “Vocé estd bem. Existem os mo-
vimentos sociais e uma ONG que dé apoio para as pessoas vivendo
com HIV aqui no estado”. E perguntaram: “Vocé nao quer participar
do movimento social?”. Eu relutei, mas depois eu pensei, eu estou
bem mesmo, entdo esta na hora de comegar a ver a realidade com
Meus pares, Com pPessoas que sao Como eu, que estdo com a mes-
ma patologia, ver como &, trocar ideias. Af eu comecei a participar do
movimento social. Fui visitar a ONG, pena que ela durou pouco tem-
PO, N&o teve como se manter, era ajudada por pessoas da sociedade.
Mas af eu continuei, me dediquei ao movimento. Achei que era a eles
que eu tinha que me aliar, conhecer mais sobre a patologia para me
cuidar melhor e levar a vida adiante.

Eu tenho muito aquela coisa de querer sempre dar apoio as
outras pessoas, entao eu comecei a querer fazer visitas a outras pes-
soas no hospital, eu comecei a ver que eu estava bem, que eu estava
forte, depois de um ano eu disse: “N&o, a aids ndo é essa coisa que as
pessoas dizem que vai morrer em dois meses, eu estou bem. Eu acho
que esta na hora de eu dar apoio, suporte também para as pessoas

186



SUMARIO

DE ONDE
PARA ONDE

SIDA?

que estéo internadas”. Comecei a fazer visitas voluntarias, individuais,
independente do movimento. Eu cheguei a ir com alguns colegas da
ONG fazer visitas no hospital e quando a ONG acabou, eu mantive
esse trabalho voluntario, ir 14 dizer aos colegas: “Vocé vai sair dessa”.
Tirava uma vez por semana para ir la. Recebia apoio da enfermeira, que
dizia: “Vocé pode vir a hora que vocé quiser, vocé faz muito bem para
eles também”. Isso foi muito bom, para mim, nao sé pela questdo de
estar dando esse apoio, mas eu também recebi, aquilo me fazia bem,
essa é a ligacdo que eu tenho maior com a unidade de saulde.

Como eu estava dentro do movimento também comecei a
participar da Rede de Pessoas Vivendo com HIV/aids, e de outras
instituicdes voltadas para luta contra a aids, ndo especificamente de
pessoas vivendo, mas que tinha uma ligagdo, o movimento LGBT e
outras ONG que também faziam trabalho. Entao eu decidi comecar a
estudar mais também, e ler e participar de oficinas. A médica na épo-
ca também formou um grupo de estudos, sobre HIV, para repassar
as informacdes de como as coisas se passam no corpo, as reagoes
adversas, como se cuidar das reacdes, tudo isso foi muito fundamen-
tal no inicio da minha descoberta do HIV.

Vendo o ciclo de la para ¢4, eu vejo muitas mudangas hoje.
Viavangos, a gente vé que tem o antirretroviral, que € uma medicagéo
gue as pessoas recebem sem pagar, 0 avanco que o Brasil teve em
relagdo a medicagéo. Eu também vi que nds tinhamos uma equipe
multiprofissional dentro do Hospital Dia, tinhamos dentista, gastroen-
terologista, ginecologista, outras e outras especialidades naquela
época. E nés faziamos exames de CD4 e carga viral periodicamente,
praticamente mensalmente, ndo chegava a ser trés meses nao, e a
gente tinha todo esse cuidado maior, melhor do que a gente esta
vendo hoje. Quando a gente pensa em avango, a gente pensa em
erradicar, mas eu nao estou vendo isso. Dos anos 1990 para ca, pelo
contrario, estao restringindo, estao tirando especialidades, estao res-
tringindo muito os cuidados que as pessoas precisam.
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A mudanca esta sendo muito cruel para as pessoas que vivem,
que se descobrem, apesar de ser uma doenga considerada cronica que
tem medicacao, tem cuidado. Mas eles pensaram assim: “Vamos co-
mecar a descentralizar o tratamento, tirar daquele hospital de referéncia,
vamos comegar a lancar para as UBS”. S6 que desde que foi implantada
essa ideia, 0s movimentos sempre bateram de frente com essa questao.
N&o que nds ndo quiséssemos, seria interessante se tivesse esse supor-
te para dar esses cuidados nas UBS, se tivessem equipes que fossem
trabalhadas para a questao especifica do HIV. A gente vé& que tem um
inchago no servico, a gente vé aqui que o estado tem sé um hospital de
referéncia e que realmente cresceu a demanda de pessoa com aids no
estado e que outros municipios n&o estavam dando suporte. Eu sei que
houve inimeras capacitagdes, com oficinas, treinamentos para equipes,
que criaram varios SAE, mas nao deram suporte para os profissionais
dos SAE. Como estao esses SAE, que que eles estao fazendo?

Cresceu muito o nimero de pessoas com HIV, principalmente
jovens, a gente esta vendo isso. A epidemia esta crescendo, por mais
que esteja controlada na questao do medicamento, mas casos Novos
estdo surgindo, isso ninguém pode dizer que é mentira. Coisa que
eu ja falava ha anos atras, pelo trabalho preventivo que ficou muito a
desejar, que foi cortado todo o apoio financeiro que eles [Ministério
da Salde] davam para as instituicbes (ONG). Nao é questao de vocé
ter um monte de camisinha, mas como é que vocé vai trabalhar com
camisinha, se vocé ndo tem mais as oficinas, os treinamentos para as
ONG, que eles davam. Eu sempre fui a favor que existisse os projetos
e que esses projetos fossem monitorados.

Eu sei que tem muitas ONG que deixaram a desejar, que levaram
dinheiro, que desviaram, que fraudaram, eu nao estou generalizando
nao, eu estou dizendo que aconteceu isso, que eu tenho conhecimen-
to, mas existem ONGs sérias que fazem trabalhos, existem pessoas
sérias dentro da ONG, que quando vé que a coisa ndo esta certa, sai.
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Eu me colocava como voluntério porque ndo era ONG, eu néo rece-
bia uma cifra, fazia um trabalho, as vezes recebia uma hora-aula, mas
muito dificilmente, o interessante para mim era eu trabalhar com essas
pessoas, para cuidar dessas pessoas.

A prevengao ndo é vocé entregar camisinha, dizer: “tem camisi-
nha vocé pode pegar ali” e pronto, pega quem quiser. Prevengéo é vocé
dialogar, conversar, ter oficina, momentos nas escolas, como a gente
fazia. Teve um grupo de teatro que eu achava muito interessante, sobre
sffilis e gonorreia, nés nem recebiamos nada, apenas um apoio para
deslocamento e alimentagéo para irmos nas escolas de alguns munici-
pios para transmitir para as criangas, jovens e adolescentes informagoes
para o cuidado com as DST, que é porta de entrada para o HIV.

O cuidado esté diferente, eles tentaram descentralizar, mas fi-
cou pior, ndo tem uma equipe, ndo tem o cuidado que a gente tinha
dentro do hospital de referéncia. Eu acho interessante a ideia dos
SAE, mas néo vejo a estrutura. Tanto que eu moro em um municipio
que tem SAE em um municipio préximo, que a médica infectologista é
de 14, ela dizia: “va para l4”. Mas quando vocé mora em um municipio
menor, vocé tem aquele certo receio de alguém conhecer a sua histo-
ria, todo mundo te conhece, entao eu prefiro fazer meu tratamento em
Natal. Eu continuo aqui por causa do apoio da equipe.

Eles banalizaram a doenca, o HIV e a aids, nao estdao dando
mais aguela atencéo que davam antes as pessoas que vivem com HIV
e aids. Eles acham assim, ¢ uma doenca crénica e todo mundo esta
vivendo ai. Nao é que todo mundo esta vivendo, esta morrendo muita
gente ainda e a epidemia esta crescendo. A questao da estabilidade &
que muitos estao se cuidando, tomando a medicacao certinha. Mas o0s
que nao tém o suporte alimenticio, o suporte psicoldgico, eles se entre-
gam e acabam morrendo, esta acontecendo, € nao tem mais o suporte
e nao tem atengao que tinham da unidade hospitalar. Hoje para a Carga
Viral foi cortada, se a carga viral esta indetectavel, faz de ano em ano,
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e antes era de trés em trés meses, passou para seis meses, e agora é
sO se ela esta detectavel que reduz o intervalo.

S6 que ai vocé ja esta comegando a complicar a doencga. Pra-
ticamente quer que a pessoa adoega para poder fazer, porque dentro
do monitoramento com os exames é complicado, como € que eu vou
saber se eu estou bem ou ndo? S6 vou saber quando eu cair doente.
A medicacao esta dando, mas em alguns estados esta tendo proble-
ma de faltar ou demorar a chegar.

Eu sei que é uma realidade, contexto da saude em geral, mas
devia ter um cuidado com as pessoas que vivem com HIV e aids, por-
que se quer acabar com a epidemia, essas trés metas (90-90-90), te-
mos que trabalhar a prevencao [Ele pede uma explicacao sobre as me-
tas e eu dou]. Entdo como é que eu vou saber que minha Carga Viral
estd indetectavel se a minha médica nao passa o exame regularmente,
de seis em seis meses, nao vou dizer nem de trés em trés. A prépria
médica fica preocupada, ela esta fazendo o que o protocolo manda.
Como é que eles querem chegar nessas metas, &€ muito contraditério,
¢ lindo no papel, mas n&o vai acontecer porque nao estdo dando su-
porte, quem esta num plano de salde ainda consegue.

Quanto a prevengao em relagao a PEP, eu ougo falar, ainda acho
que esta falho a questao de divulgacao e trabalho junto a sociedade,
junto a populagéo. Eu tenho um pouco de conhecimento sobre isso
ai, porque eu leio, eu sou informado, até por pessoas do movimento
e pessoas da saude. Eu ndo vejo um trabalho de divulgagéo para a
populacéo. Seria interessante que levasse para as midias. Ha muitos
anos, eu ouco falar da PEP para a area de salde, acidente biologico,
mas a questao de ampliar apara a populacdo, eu nao estou vendo.

Essa questao da PrEPR tem que ter cautela, tem que ter cuidado,
nao é sé vocé tomar uma medicagao e eu vou comecar a me relacionar
com todo mundo sem preservativo, eu acho que teria que que ser mais
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esclarecido isso al. As pessoas agora dizem: “eu posso me relacionar
com A e B, sempre gostei e sei que ele é positivo”, s6 para ilustrar, “sem-
pre tive desejo e tive medo de me relacionar, e agora eu posso tomar o
remédio e vou transar com aquela pessoa”. Mas sera que é s6 isso, e a
questao das IST? E a gente que ja estd com a infeccéo? Pode se recon-
taminar. As pessoas que estéo positivas as vezes dizem: “eu ndo estou
nem al, eu ja estou com isso mesmo”. Também € um ato criminoso,
vocé transar sem camisinha sem o conhecimento da outra. Eu conhego
relatos. O Ministério da Salide tem que se preocupar, néo é agora dizer:
“vocés tém essa medicagdo, tem uma forma de se prevenir”, e pronto, é
o cuidado de usar o preservativo, por mais que vocé use “N” métodos,
mas o preservativo € fundamental, é o cuidado com vocé e com o outro.

Essa meta 90 de saber que tem o virus, tem muita gente que
nao quer nem saber, que s6 vao ser diagnosticados no momento que
adoecem, mas aqueles que estao resistindo de fazer exames. Eu co-
nheco muitos, alguns que se descobriram amigos meus, adultos jo-
vens, de uns dois anos para ca, que adoeceram, e por estar dentro do
movimento a gente dizia: “cuide, faga o teste”, ele era bem promiscuo,
promiscuo n&o, vulneravel, descobriu ha uns trés meses porque adoe-
ceu. E continua na vulnerabilidade, curtindo, bebendo, usando droga,
transando com A e com B.

O HIV mudou muito a minha vida, tanto para o lado negativo da
doenga, que ninguém quer estar doente, como também mudou para
o lado positivo, deu um revés. Porque no inicio a gente vé& os pontos
negativos, morte, aquelas coisas, mas depois essa questao de convi-
véncia, de relacionamentos, do movimento social, do ativismo, que é
muito bom para a gente, isso & muito positivo, é ainda hoje, apesar de
n&o estar tao ativista.

Acho que o que me marcou mais foi esse relacionamento
com os profissionais de salde, alguns sdo meus amigos, e de con-
tribuir para que outras pessoas nao se infectem com HIV, passar
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essa informacado. Teve perdas, a gente perde muita gente, sente
muito. Mas o que foi positivo para mim, foi essa coisa do cuidado.

Tive decepcdes com pessoas do movimento, tanto que eu me
afastei. Mas também tem outros que fazem trabalhos que eu fico or-
gulhoso de ver, com idosos, com usuarios de drogas, de reducéo de
danos, que é um trabalho dificil de fazer, que eu ndo sei se eu teria
condigOes de fazer, eu gostaria muito de estar dentro da redugao de
danos, que nao deixa de ser prevencao. O que falha muito no movi-
mento é muita conversa e politicagem, muitos eventos, movimento ndo
é eventos. Falam muito, no foco eles ndo chegam. A gente tem que
trabalhar junto com o secretario de salde, coordenagéo, e nao ficar
esculhambando os outros em eventos, em reunido. A gente pode ame-
nizar o problema do nosso estado desde o0 momento que a gente se
une, que trabalha e afi chegamos ao foco do problema. Nomeiam um
coordenador que ja foi do movimento social, sabe o que é movimento
social, o discurso & bonito, sabe muito bem falar, agora a prética eu
nao estou vendo, eu sinto falta de chamarmos a midia e irmos para a
frente do hospital e mostrar: “Oh, esté assim, est4 assado”.

SOBRE AS EXPERIENCIAS
E AS EXPECTATIVAS DAS PESSOAS
QUE VIVEM E CONVIVEM COM HIV/AIDS

Neste subcapitulo, apresentamos um exercicio interpretativo
das narrativas de profissionais e usuarios, para articula-las de modo a
identificar as experiéncias e as expectativas dos dois grupos de pes-
soas entrevistadas sobre suas vivéncias com o HIV e com a aids.

Desse modo, buscamos uma construgéao textual polifonica para
dar visibilidade em uma realidade presente das pessoas que vivem
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e convivem com HIV/aids, as suas diversas perspectivas € as suas ex-
pectativas de futuro no que se refere a erradicagao da epidemia até 2030,
meta proposta pelos organismos oficiais nas politicas global e nacional.

Entre as questbes consideradas nesse exercicio interpretativo,
estao as afirmagdes de Santos (2007, p. 89) de que:

ndo ha conhecimento que nao seja conhecido por alguém para
certos objetivos; todos os conhecimentos sustentam préticas e
constituem sujeitos; todos 0s conhecimentos s&o testemunhais
porque aquilo que conhecem sobre o real (sua dimensao ativa)
e é sempre duplicado por aquilo que dao a conhecer sobre o
sujeito do conhecimento (sua dimensao subjetiva); a ecologia
de saberes expande o caréter testemunhal dos conhecimentos
de modo a abarcar igualmente as relagdes entre o conhecimen-
to cientifico e o ndo cientifico, ampliando assim o alcance da
intersubjetividade como interconhecimento e vice-versa.

Aqui exploramos o conjunto de experiéncias sociais relaciona-
das ao HIV/aids, seus pontos convergentes e as singularidades pro-
prias da biografia de cada sujeito, conforme apontado por Gomes
(2012). O autor cita Wolcott (1994) para apresentar o entendimento
sobre o termo descricao aplicado a fase interpretativa da pesquisa. As-
sim, descricao é o procedimento metodolégico onde as opinides dos
sujeitos séo apresentadas de maneira mais fiel possivel, permitindo
que as falas se expressem por si s6 (GOMES, 2012).

Nessa descricao, seguimos as sugestdes de Latour (2006, p.
346), a partir do texto Como terminar uma tese de sociologia: pequeno
didlogo entre um aluno e seu professor (um tanto socratico), e adentra-
MOs nas experiéncias narradas pelas pessoas entrevistadas para iden-
tificar o que elas fazem “para expandir, para relacionar, para comparar
e para organizar”, informacoes sobre HIV/aids, sem adicionar cama-
das explicativas sobre o fenébmeno estudado, além das colocadas nas
narrativas desses sujeitos. Procedimento que se alinha com a busca
pela justiga cognitiva pretendida no &mbito deste estudo.
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Essa abordagem de Latour (2006) se aproxima da epistemologia
da ecologia de saberes que &€, ao mesmo tempo, construtivista e rea-
lista, j& que para conhecer o real precisamos ter acesso aos conceitos,
as teorias e a prépria linguagem que adotamos. Nessa perspectiva,
o conhecimento como intervencéo no real € uma medida de realismo
oportuna para possibilitarmos a valorizagao de outras intervengdes no
real que ndo somente aguelas tornadas possiveis pela produtividade
tecnoldgica da ciéncia moderna (SANTOS, 2008).

Nas narrativas analisadas, identificamos duas questbes comuns
em suas experiéncias que confluem para o delineamento das suas ex-
pectativas em relagdo a meta de erradicacdo da epidemia de HIV até
2030, que abordaremos em dois subitens a seguir: (1) a experiéncia
relacionada ao modelo de cuidado ao HIV e a aids e (2) a experiéncia
relacionada ao estigma e ao preconceito.

SOBRE AS EXPERIENCIAS DE CONSTRUGAQO
DO MODELO DE CUIDADO DAS PESSOAS
QUE VIVEM E CONVIVEM COM HIV/AIDS

No campo da salde podemos definir modelo “como a conver-
géncia de horizontes entre os diversos discursos socialmente legitima-
dos acerca dos modos de operar as tecnologias de atencdo a saude
de individuos e populagdes” (AYRES, 2007 p. 11). As experiéncias dos
profissionais em relacéo ao cuidado dao pistas sobre os modos como
foi construido o modelo de atengéo ao HIV/aids numa perspectiva local,
e como esse modelo tem contribuido para o enfrentamento da epidemia.

Nas narrativas dos profissionais a experiéncia com o cuidado
das pessoas que vivem com o HIV parte, de forma recorrente, da re-
feréncia a um momento de completo desconhecimento sobre a nova
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doenca, quando nao se conhecia a forma de contagio, o agente cau-
sador da doenga e o tratamento efetivo, desafiando o progresso do
conhecimento no campo da salde, conforme podemos constatar nas
falas dos profissionais:

[...] e eu comecei a tomar conta desse doente. Assim, sem saber
0 que ia acontecer, sem saber 0 que eu tinha que fazer e sem
saber se 0 que eu estava fazendo estava certo ou errado (FOGO).

Nessa época nao existia aqui em Natal os antirretrovirais (AGUA).
Esse foi o contato inicial nosso com a doenga, [...] paciente
em condigbes clinicas muito desfavoraveis. Vimos algumas
criangas sucumbirem e isso Nos trouxe uma perspectiva de
prognoéstico ruim que hoje ja se vé que a realidade € comple-
tamente distinta (TERRA).

Identifica-se que a epidemia de HIV/aids desencadeou um con-
junto de novas experiéncias clinicas e sociais ainda ndo experimen-
tadas pelos profissionais nem pelas pessoas infectadas. Assim, as
tensdes experimentadas na primeira década epidémica, periodo que
compreendeu a identificacao do primeiro caso no estado do RN (1983)
e a disponibilidade do AZT para o tratamento (inicio da década de
1990), condicionaram a construcdo do modelo centralizado e especia-
lizado de atencéo ao HIV/aids.

Entdo uma experiéncia que a gente comegou do nada, ndo tinha
nada [...]. depois veio a AZT, o DDI, o inibidor da protease, o Rito-
navir, muito dificil do paciente tomar, seis capsulas de 12/12 horas,
era muito remédio, s6 desse ARV eram 12 capsulas, e o paciente
vomitava muito, a tolerancia era muito pequena (MADEIRA).

Eu sou de uma época antiga ainda, onde o HIV n&o existia, eu
sou da época da aids ainda. Entdo tudo comegou com a aids
doencga. As pessoas se internavam e depois do momento em
que passou a tratar o virus, as pessoas salam da internacéo e
ficavam ali por perto, por isso a histéria de Hospital Dia, porque
vivia por aqui tomando remédio, fazia hidratagao, e depois real-
mente ficou uma coisa mais ambulatorial (METAL).
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[...] 0 ambulatério foi crescendo. O ambulatério ndo tinha essa
coisa especializada, a gente fazia um ambulatério como outro
qualquer, e a partir do momento que a demanda foi crescendo,
os centros foram se organizando [...] (MADEIRA).

Os profissionais entrevistados relatam que a atencéo a aids se
inicia no ambiente hospitalar. Depois do isolamento do agente etioldgico
da doenga e a partir da disponibilidade do medicamento para controlar a
infecgao pelo HIV, a atengéo a pessoa vivendo com HIV/aids continua a
orbitar em torno do hospital. Nesse sentido, a organizacao das agdes de
atencéo ao HIV/aids no contexto ambulatorial passou de uma aborda-
gem geral para uma abordagem especializada. Foram estruturados os
Servicos de Atencéo Especializada (SAE) e os Hospitais Dia, a partir do
Programa das Alternativas Assistenciais aos portadores do HIV/Aids, uma
acéo de ambito nacional, coordenada pelo Ministério da Salde, que
promoveu o treinamento dos profissionais para implantar e atuar nesses
espagos e a aquisicao de equipamentos, padronizando o cuidado (BRA-
SIL, 2005b). Segundo Fogo, “[...] depois que o Ministério mandou criar
os SAE, um em cada local e ai foi, comegou a coisa a ter um padréo [...]".

Podemos desdobrar as falas sobre a fase inicial da epidemia em
dois momentos fundamentais na experiéncia de profissionais e usuéa-
rios. Um primeiro momento de completo desconhecimento sobre cui-
dados efetivos para enfrentar a nova doenga e um segundo momento
marcado pela identificacdo de um medicamento capaz de controlar o
HIV/aids, cuja baixa tolerancia pelo paciente tornou o tratamento des-
confortavel, causando nele uma percepcao de adoecimento ocasiona-
da pelos efeitos colaterais da medicagéao.

Al 0 médico disse que eu iria ficar tomando a medicagéo [...]
mas eu nao estava sentindo nada. [...] al eu comecei a tomar
essa medicagao [...]. O organismo nao aceitava o medicamento
de jeito nenhum, uns comprimidos bem grandes assim [mostra
o tamanho com as méaos], quando batia dentro, batia para fora.
Eu ndo tinha nada, supersadio, trabalhando, fazendo academia,
aquele negocio todo, mas o medicamento... Eu achei que fiquei
doente por causa do medicamento (HENFIL).
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A disponibilidade do tratamento para o HIV/aids foi um marco
importante na mudanga de uma expectativa negativa de cuidado re-
lacionada ao fatalismo no inicio da epidemia para uma expectativa de
controle efetivo da doenca. As narrativas indicam que o advento da
medicacao contribuiu de maneira marcante na construgao do modelo
de atengéo as pessoas vivendo com HIV/aids.

Seguindo os depoimentos sobre o uso e desenvolvimento de me-
dicamentos a partir de 1987, quando o AZT foi aprovado como medica-
mento para o tratamento da aids, identificamos falas que apontam que
uma nova esperanca emergiu em meio ao sofrimento de encarar perdas
de vidas sucessivas causadas pela aids. Profissionais e usuarios apon-
tam que o desenvolvimento de novos medicamentos fez com que se
passasse de um momento em que as pessoas em tratamento antirretro-
viral precisavam tomar muitos comprimidos, o que lhes causava grande
desconforto fisico e emocional, para um momento em que o tratamento
se tornou mais eficaz e de mais facil adaptacao por parte do usuario:

[...] lidando com essa doenca que quando comegou era uma
doenga desconhecida. E foi muito dificil, foi muito sofrimento, a
gente ndo entendia as coisas [...] (MADEIRA).

No inicio descobria morria, depois chegaram os tratamentos
onde se tomava 10, 12, 22 comprimidos s para tratar o virus,
fora as profilaxias, af isso foi diminuindo, foi diminuindo (METAL).

E passei a tomar essa medicagéo e foi muito [énfase] dificil [...]. De-
pois essas medicagdes se mostraram muito danosas para a sau-
de, al eu tive uma pancreatite, muitas erupgdes na pele (CAZUZA).

A partir de 2013 é incorporado no Brasil o comprimido Unico para
tratamento do HIV, em um novo protocolo, colocando o tratamento em
um patamar mais confortavel, o que também possibilitou uma maior ade-
séo ao tratamento na perspectiva dos profissionais, o comprimido Unico
¢ referido pelos profissionais como sendo da preferéncia de usuarios.
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A surpresa € que nesse protocolo de 2013 se manda fazer essa
receita de bolo. [...] com essa orientacdo de que para todo
mundo deveria ser feito esse comprimido Unico. Tem efeito, isso
facilita a adesao? Facilita. Mas eu nao acho que a gente possa
usa-lo como receita de bolo (MADEIRA).

A ideia que eles tiveram do comprimido Unico é muito boa do
ponto de vista de salde publica, da coletividade, mas eu tenho
gue pensar no individuo que esta na minha frente (MADEIRA).

De um modo geral, eu acho que os pacientes gostam, quem é
que nao gosta de diminuir a quantidade de comprimidos que
toma? (METAL).

Mas, o novo protocolo € os medicamentos que integram o com-
primido Unico, “trés em um”, é motivo de questionamento por dois
profissionais médicos, Madeira e Metal, e também de um usuario,
Cazuza. Esse questionamento sobre seu uso é motivado pelos efeitos
colaterais sobre os rins e a salde mental das pessoas em tratamento,
e vinculado a esse questionamento ha também outro sobre o novo
protocolo que introduz a estratégia “Testar, Tratar”.

Mas, particularmente eu tenho ressalvas a esse comprimido,
[...]. [...] s@o trés componentes em um comprimido [...] o Teno-
fovir, que d& muita insuficiéncia renal. Entdo eu posso complicar
0 meu paciente, se eu n&o controlo ele direito, e se eu também
nao indico isso direito (MADEIRA).

Entdo eu morro de medo do Tenofovir, morro, ja troquei remédio
de muitos, inUmeros pacientes. [...] imagina em nivel de Brasil
usar isso tudo a vontade, mais para frente a gente vai ver pa-
cientes com lesbes renais que nao foram em consequéncia do
HIV em si, mas de uma iatrogenia, é o efeito de um remédio que
a gente foi induzido a usar (METAL).

E o outro fa&rmaco que é o Efavirens, que da problemas para
o lado do Sistema Nervoso Central, tonteira, sonoléncia, ins6-
nia, ideagao suicida, irritabilidade... Eu ndo posso estar fazendo
uma medicagdo dessa para quem ja tem um pé no distlrbio
psiquiatrico (MADEIRA).
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E o top, vocé entra é trés em um para tudo. Como se fosse um
pdé de “pirlimpimpim”, como se fosse magico (CAZUZA).

Sabemos que comegar remédio mexe um pouco com a cabecga
dos pacientes, alguns pacientes antigos ainda nao querem to-
mar remédio, apesar de estar sendo acompanhados ha muitos
anos e vivenciar todas as fases de tratamento da doencga, desde
1998. A estratégia “Testou e Tratou”, ndo deveria ser tdo imedia-
ta, s6 se for objetivo do paciente, que ja chega querendo tomar
remédio de imediato (METAL).

Quanto ao emprego da estratégia “Testar Tratar” em criangas,
Terra relata que o protocolo em uso ainda mantém alguns critérios para
iniciar o tratamento, diferente daquele para pessoas adultas, mas que
ja existe a discussao da possibilidade de a estratégia se estender para
criangas. Mas em sua experiéncia ele entende que “Em alguns mo-
mentos é razoavel vocé postergar o tratamento em crianca, desde que
a clinica permita” (TERRA). Essa fala de Terra vai no sentido de que o
ideal € que a crianga inicie a TARV em condi¢des de engolir o compri-
mido, ja que o medicamento em forma de xarope tem paladar ruim e é
menos tolerado pelo organismo.

Metal e Madeira destacam uma perda de autonomia do pro-
fissional médico em montar um esquema terapéutico individualizado,
seguindo uma série de avaliagdes relativas as condigbes de salde e
sociais do paciente, o que facilitaria a adesao ao tratamento. Ambos
traduzem o atual protocolo como uma “receita de bolo” que contraria
outras orientagbes do proprio Ministério da Salde no que se refere
ao cuidado individualizado, respeitando as necessidades especificas
de cada sujeito. Madeira se posiciona declaradamente contraria ao
protocolo do Ministério da Saude, a ponto de negar-se a cumpri-lo,
justificando como ato em favor da salide do usuario:

Porque tem uma coisa que eu aprendi com o proprio Minis-
tério, € que a gente nunca deveria fazer receita de bolo para

nenhum paciente. Aprendi isso sempre, e continuo nao fazen-
do receita de bolo. [...] aprendi isso e vai continuar sempre
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sendo na minha histéria de vida profissional que eu ndo posso
fazer “receita de bolo” para os doentes, o doente ele é Unico,
eu tenho que ver ele ali sentado na minha frente, eu tenho que
saber a qualidade de vida dele, as comorbidades que ele tem,
e tudo isso para definir o tratamento (MADEIRA).

N&o é porque esta |4 no consenso que eu tenho que fazer, que
eu vou fazer (MADEIRA).

Cazuza também aponta essa perda de autonomia na perspec-
tiva do usuario, vendo a estratégia “Testar e Tratar” como uma imposi-
cao, e fala da proibicao do medicamento em outros paises e as conse-
quéncias dessa medicagao sobre a salde dos usuarios:

Essa historia de diagnosticar e ja prescrever a medicagao, isso
eu acho muito arbitrario e exagerado. Por mais que a justificati-
va seja diminuir o risco de desenvolver aids, tem a questao dos
efeitos colaterais e a da qualidade do remédio, o “trés em um”
que esta proibido na Europa e Estados Unidos. Entdo o que
esté faltando mais é ofertar, dar a possibilidade de a pessoa
escolher que tipo de tratamento ela quer, € ndo a imposicao do
“trés em um” (CAZUZA).

Aitorna a pessoa indetectavel rapido, porque ele é muito eficien-
te para isso, e tudo disfarcado de que é para o seu bem, mas
por outro lado, tem um aspecto de que se pode estar extermi-
nando a prépria pessoa (CAZUZA).

Nas suas entrevistas, Fogo, Agua, Metal e Renato, associam a
evolugao do tratamento, que aumentou a sobrevida dos pacientes que
vivem com HIV, a cronicidade da aids e associam o fato de a aids ter se
tornado uma doenga crénica, bem controlada pelos medicamentos, a
uma banalizagdo da doenga. Tal banalizagéo na experiéncia dessas pes-
soas € descrita como uma diminuicéo da atencéo a salde das pessoas
vivendo com HIV/aids e como um abandono das acdes de prevencao,
principalmente por parte dos jovens. Tal alegacéao parte do fato de que
0s adolescentes e jovens ndo viram as pessoas morrendo de aids dia-
riamente. Na experiéncia dos profissionais, os jovens alegam que, caso
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se contaminem com o HIV, tomando a TARV eles terdo uma vida normal.
Os profissionais identificam essa atitude como um lado ruim da cronifi-
cacao da doenca, conforme identificamos nas falas a seguir:

[...] hoje sabemos que é uma doenga crbnica, mas que por
ser cronica, as pessoas nao tém mais a habilidade de ter a
prevencdo. Que por ser doenga cronica ndo viram como eu
vi pessoas morrendo de aids diariamente porque néo tinha
medicamento (FOGO)

Outra coisa também complicada, como surgiram os ARV.
O adulto jovem, diz: “ah, se pegar aids o que que acontece, eu
tomo o meu ‘coquetelzinho’ e ta tudo bem” (AGUA).

Mas em relacéo ao HIV, eu acho que esta muito banalizado. [...]
é bom saber que existe um tratamento, mas esta muito bana-
lizado, sexo pelo sexo, sexo de qualquer jeito, se der qualquer
coisa, a gente toma remédio [...] (METAL).

Eles banalizaram a doenca, o HIV e a aids, ndo estédo dando
mais aquela atengéo que davam antes as pessoas que vivem
com HIV/aids. Eles acham assim, é uma doenga crénica e todo
mundo esta vivendo ai. Nao é que todo mundo esté vivendo,
estd morrendo muita gente ainda e a epidemia esté crescendo.
A questéo da estabilidade é que muitos estao se cuidando, to-
mando a medicacao certinha (RENATO).

Sobre a banalizagéo da aids, Cazuza fala que o discurso de que
os portadores do virus HIV em uso regular do remédio podem viver
uma vida normal, ajuda a banalizar a contaminagao pelo virus e a dimi-
nuir a importancia das agdes de prevengéo, e que na sua experiéncia
viver com HIV/aids néo € ter vida normal, a vida das pessoas que vivem
com HIV é cheia de instabilidades ocasionadas pela doenga:

Eu venho falando que a gente deve naturalizar a questao do HIV,
falar mais sobre isso, falar muito mais mesmo, mas nao bana-
lizar. Porque quem vive com HIV, isso eu falo para todo mundo
que eu conhego, essa histéria de vida normal, nao vai ter vida
normal, vocé n&o vai ter vida normal (CAZUZA).
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Hoje eu passei por uma saida de garagem e eu vejo que a mi-
nha vida é meio assim, para mim é assim, aquela luz amarela
e vermelha intermitente, porque a gente vive assim. Por mais
que hoje, 21 anos de diagnostico, desde 1999 indetectavel, mas
agora minha imunidade caiu de novo, estava comegando a su-
bir de novo, depois do cancer que eu tive, e agora fez assim, foi
|4 para baixo, de novo [...] fica nesse sobe e desce (CAZUZA).

A instabilidade nas condicdes de salde relatada por Cazuza
também é mencionada por outros usuérios, caracterizando-se como a
necessidade de um cuidado continuo com a saude:

[...] depois que eu me dei com esse medicamento, que eu fiquei
bem melhor, as vezes ainda tem uma queda, uma gripe forte,
porque a defesa da gente sempre € meio baixa, sempre tem que
se cuidar, porque quando eu descuido um pouquinho, eu adoe-
¢o, fico fraco, as defesas baixas, carga viral sobe (HENFIL).

Quietinho [o virus], mas que a qualquer momento pode estragar
tudo, & uma inseguranca muito grande. Eu nunca tinha ficado
assim, nunca tinha dado alteragdo nenhuma, entdo ali foi um
choque da realidade, se vocé nao tomar ele vai aumentar, entao
voceé tem que tomar. Vocé acha que vai ficar sempre assim, ndo
vai, se vocé parar de tomar vai voltar (SANDRA).

Nas narrativas, a resposta da rede de atengdo a saude as de-
mandas dos pacientes que vivem com HIV/aids se estabeleceu como
um novo desafio a partir do momento em que a atencao ao agravo
se expandiu para o ambulatério especializado, saindo do hospital.
A dificuldade atual de acesso as agdes de saude é relatada por pro-
fissionais e usuarios:

Entdo como a doenga saiu de dentro do hospital e agora é
uma doenga ambulatorial, a gente precisa de contatos, de re-
des mesmo [...] O grande problema & que com o sucateamen-
to da nossa assisténcia a saude, posso falar pelo estado que
é onde eu trabalho, mas eu acredito que no municipio, e talvez
no Brasil até, como um todo, essa rede nao é exatamente uma
rede, acaba sendo um servigo especifico que quando precisa
dos outros ndo pode contar (METAL).
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Eu vejo essa rede muito ausente [...] (MADEIRA).

Até hoje a dificuldade de exames de laboratério, de exames
para diagndsticos, é muito dificil para nés. Infelizmente, conti-
nua essa dificuldade [...] (FOGO).

Eu precisei de uma endoscopia que a médica passou para mim,
antes quando eu precisava |4 no hospital fazia, agora néo esta
mais fazendo. Eu botei em um posto [...]. Af passou um ano, ndo
consegui no posto, tirei de 1a e coloquei em outro posto, foi em
abril de 2016, até hoje n&o saiu. Af paguei a endoscopia do meu
bolso, ai quando saiu o resultado, cadé o gastro para mostrar,
af paguei um gastro também (HENFIL).

Alinha do Cuidado para mim é s6 poesia, na pratica esta toda es-
fiapada, esta toda interrompida, do diagnéstico aos encaminha-
mentos para as doengas oportunistas. Af eu me pergunto como
serao as coisas diante de um teto congelado da PEC (CAZUZA).

O sistema de regulagédo de consultas nos SAE € apresentado
como um fator que dificulta o acesso dos usuérios as consultas.

[...] 0 SISREG, esse sistema, abre cedo, depois fecha e ele tem
que voltar outro dia, um paciente de doenga crénica. Quer di-
zer, como é montado um servigo desse que fica ligado a uma
burocracia dessa. E por isso que as pessoas chegam aqui cho-
rando, porque eu fui l4& uma, duas, trés vezes e ndo consegui
marcar, e nao consegue marcar consulta (AGUA).

Existe uma coisa chamada regulagéo, que as vezes pode faci-
litar a vida do gestor, mas as vezes pode atrapalhar a vida do
usuério (TERRA).

Aregulagdo ndo esta deixando as criangas entrarem para a con-
sulta, e a consulta esta sobrando la no SAE (CAZUZA).

Além das questdes inerentes as dificuldades da rede, Metal faz uma
relacao entre o “boom” do tratamento e 0 acesso aos servigos para obter
informagdes e apoio para intercorréncias decorrentes da medicagéo.
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As falas, principalmente dos profissionais, indicam uma piora na
atencéo a salde das pessoas vivendo com HIV e localizam algumas ques-
tbes sobre esse agravamento no ambito do proprio servigo em questao,
aliadas a demanda crescente de atendimento e internacéo de pacientes
vivendo com HIV/aids, que ocupa cada vez mais os espacos do servico.

A gente vive hoje numa situagao muito pior do que quando a
gente comegou, [...]. Essa piora se refletiu na perda de doen-
tes por falta de assisténcia. Eu néo sei quando vai melhorar,
ou vai piorar (FOGO).

Entao ao longo do tempo eu s6 vejo isso piorar (METAL).

Quando eu olho os 21 anos [vivendo com HIV], aimpressao que
eu tenho € que voltamos no tempo do “céancer gay”, um clube
de compras Dallas [...] piorou o servigo (CAZUZA).

Acho que a tendéncia desse hospital € virar s6 aids daqui a um
tempo. Porque, olha s, a gente comegou com aquela enfermaria
que era exclusiva com 20 leitos, hoje s6 vive cheio, a UIT tem 07
leitos e as vezes os 07 sdo pacientes com aids; o Misto 1, que tem
29 leitos, ja tem 10 para aids; a tisiologia, que é outra enfermaria,
jatem leitos para aids. Entao, assim, a tendéncia é que ndo tenha
mais espaco para as outras doengas nao (MADEIRA).

Entre as questdes mais recorrentes nas narrativas, esta o aces-
so a medicacéo, nelas sdo delimitados problemas especificos entre
as competéncias dos entes federados e a efetivacdo do acesso aos
diferentes tipos de medicacao utilizados no tratamento das pessoas
vivendo com HIV. Tais questdes apontam uma piora nas condicdes de
acesso, principalmente no que diz respeito aos medicamentos para
doengas oportunistas.

A TARV sempre ¢ disponivel. Por que ela é disponivel? Porque
vem do Ministério. Agora em relacéo a medicagao das infeccoes

oportunistas, é dramatico, algum periodo foi mais tranquilo, mas
atualmente tem estado mais dramatico (MADEIRA).

[...] entdo a competéncia das medioagées das infecgdes opor-
tunistas é do estado e do municipio. As vezes, a gente ndo da
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alta para o paciente porque se der alta ele ndo vai receber a
medicacéo, enquanto ele esta internado ele fica tomando o
remedio (MADEIRA).

Farmécia, a gente tinha milhdes de remédios para infeccoes
oportunistas, hoje em dia nao tem mais quase nada. E o povo
nao tem dinheiro, e se ndo comprar, vai voltar a internagdo por-
que nao tomou a sulfa profilatica, ndo tomou os remédios que
eles precisam (METAL).

Entre as narrativas dos usuarios, destacamos a de Sandra, que
traz uma experiéncia em relagcdo a atencéo ao HIV que faz referéncia
a uma situacdo de completo atendimento as suas necessidades de
salde, cuja comparacéo em relagéo a experiéncias passadas é de
melhora no servigo, e a de um outro usuario, Henfil, que ndo refere pro-
blemas relativos a medicagao nem a consultas. Entendemos que essa
posicéo dos usuarios esta ligada a uma experiéncia de cunho pessoal
muito favoravel em relagéo ao servigo.

Esta melhor. Acho que em relagdo as consultas, e exame, pegar
medicagao, antes era mais dificil, era um assunto muito comple-
X0 N0 cComego, entdo agora com a tecnologia esta melhor. [...]
sempre teve [medicacao], nunca teve problema nenhum, tudo
certinho (SANDRA).

Medicamento sempre tem, nunca falta o0 medicamento para o
HIV (HENFIL).

No entanto, dois outros usuarios salientam questbes sobre
problemas relacionados a medicagéo e a rede em uma abordagem
do problema de ordem mais coletiva, que nao tem relagdo somente
com sua experiéncia pessoal, mas pela conjuntura do atendimento a
outras pessoas que vivem com HIV. E importante destacar o fato de
ambos ja terem tido em algum momento de suas vidas experiéncia
na militancia e terem desenvolvido trabalhos com movimentos sociais
que tratam da tematica do HIV/aids.
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Esta faltando o xarope de antirretroviral. Nao tem remédio das
doengas oportunistas. Nao tem remédio para associagéo de
HIV com tuberculose [...] (CAZUZA).

O cuidado esta diferente, eles tentaram descentralizar, mas fi-
cou pior, nao tem uma equipe, ndo tem um cuidado que a gente
tinha dentro do hospital de referéncia. Eu acho interessante a
ideia dos SAE, mas nao vejo a estrutura (RENATO).

A descentralizagéo do cuidado as pessoas vivendo com HIV esta
presente também nas narrativas dos profissionais, mas por ser uma ex-
periéncia que n&o foi vivenciada diretamente por eles, ela aparece rela-
cionada a outras doengas que serviram de referéncia para os questio-
namentos sobre o0 quanto a Atengéo Basica esta preparada para realizar
a atengdo as pessoas vivendo com HIV. As falas aparecem como uma
resisténcia do profissional infectologista em inserir o manejo do HIV na
atencgao basica, reconhecida por um dos profissionais:

A tuberculose foi descentralizada, foi para a unidade bésica, e
esta af a tuberculose “grassando” em meio mundo, acho que a
tuberculose, eu ndo aceito, a vergonha nacional. [...] temos o
exemplo da Hansen, que também foi desmantelada [...]. A aids
também vai desmantelar, vai desmantelar (MADEIRA).

Basta ver que o Brasil ja deveria ter acabado com a sffilis tam-
bém, veja como esta a sffilis, tuberculose também passou para
a atengdo basica, também ja nao tem mais controle. Ai o médico
da atencéo béasica € um super-nomem, tem que dar conta de
um milh&o de coisas (METAL).

[...] Com certeza, essa minha adesao vai |4 para baixo, porque
esse paciente tem que ser visto; na verdade, eu acho que todo
paciente deveria ser visto com muito mais atencéo, com muito
menos rigor de tempo (METAL).

[...] tem muita resisténcia do infectologista na insercéo da
atengao basica dentro desse universo do HIV/aids, mas eu
acho o teste rapido nas unidades uma revolugao. Apenas eu
acho que precisa melhorar um pouco a questao da escuta e
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da maneira como se dé o diagndstico, porque as vezes é uma
coisa meio seca, né? (TERRA).

A descentralizagao para o usuario Renato Russo parece ser uma
questdo confusa, associada tanto a ampliacao do atendimento para
as unidades basicas de salde, como ao aumento do nimero de SAE,
demonstrando certa insatisfacdo com a descentralizagao do atendi-
mento das pessoas vivendo do ambito hospitalar para outros pontos
de atencéo na rede de salde, em especial para a atengéo basica.

Voltando para a questao hospitalar, essa mudanga esta sendo
muito cruel para as pessoas que vivem, que se descobrem [soro-
positivas] [...]. Mas eles pensaram assim, vamos comegcar a des-
centralizar o tratamento, tirar daquele hospital referéncia, vamos
comegar a langar para as UBS, s6 que desde que foi implantada
essa ideia, 0s movimentos sempre batiam de frente com essa
questdo. Nao que nds nao quiséssemos que houvesse, seria in-
teressante se tivesse esse suporte para dar esses cuidados nas
UBS, se tivessem equipes que fossem trabalhadas para a ques-
tao especifica do HIV. A gente vé& que tem um inchago, a gente
vé aqui que o estado tem s6 um hospital de referéncia, que real-
mente cresceu a demanda de usuarios, de pessoa com aids no
estado e de outros municipios que nao estavam dando suporte,
tudo bem, entendemos. Apesar de que criaram varios SAE [...]
nao deram suporte para os profissionais dos SAE (RENATO).

Para a estratégia de descentralizacéo da atengéo a pessoa vi-
vendo com HIV, a diversificagao e simplificacao das tecnologias de tes-
tagem e a simplificacdo do tratamento antirretroviral s&o os avancos
mais relevantes para redefinicao do modelo de atencao a essas pes-
soas, na perspectiva do Ministério da Salde no Brasil. A principal via
para a descentralizacéo € a ampliagado do manejo da infeccéo pelo HIV
em todos os niveis de atengdo, com destaque para sua descentraliza-
cao para a Atengado Basica (BRASIL, 2014). No entanto, nas narrativas
dos profissionais, a simplificagao do tratamento apresentada na forma
do comprimido Unico, chamado de “trés em um” ou “esquema triplo”,
é¢ um dos motivos de questionamento sobre as condigdes técnicas
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e estruturais para levar o cuidado dessas pessoas para a Atengao Ba-
sica. Os profissionais alegam que o manejo do tratamento podera ser
inadequado, dado o conjunto de efeitos colaterais desencadeados pelo
uso desse medicamento que carecem de controle laboratorial continuo.

Um exemplo disso é o esquema triplo [de medicamento], que
¢ para todo mundo, chegando 14, qual é a orientagao? Todo
mundo que deu [teste positivo] vai comecgar com o triplo, o indi-
viduo ndo vai ser avaliado? Entéo, quanto de insuficiéncia renal
nao vai acontecer com esses pacientes? Eu acho preocupante,
eu acho que a Atengao Basica néo esta preparada para aten-
der. Os treinamentos que sao feitos eu acho importantes, mas
isso n&o valida que a coisa vai funcionar. Essa descentralizagao
dessa forma. Eu acho que vai ter muita iatrogenia (MADEIRA).

A prevencado aparece como preocupacao dos entrevistados a
partir de diferentes abordagens, mas sempre numa perspectiva de que
se vivencia reducao e inadequacao das atividades preventivas no atual
contexto da epidemia, identificadas como uma importante contribuicao
para o crescimento da epidemia em ambito local.

Na experiéncia de Fogo, as acdes de prevengao tém sido insufi-
cientes e tém se concentrado em agdes pontuais, campanhas na midia
e de testagem restritas as festividades. Ele aponta a necessidade de
incluir agdes de prevencao nas escolas, abordando os temas da se-
xualidade e do uso de drogas e alega que, “se nao houver um trabalho
nisso, a batalha contra a aids sera perdida” (FOGQO). Madeira ressalta
o fato de que o tempo mostrou que a camisinha sozinha n&ao funciona.
Metal afirma na sua fala que as pessoas ndo tém muita nogéo, por
exemplo, da importancia de se testar o casal, lembrando a possibilida-
de de se ter casais sorodiscordantes.

As narrativas dos usuarios identificam lacunas na prevengéao
relacionadas as campanhas de testagem, a disponibilidade de cami-
sinha feminina e a prépria prevengao realizada pelas Organizagoes
nao Governamentais:
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faz teste em carnaval [...] ndo tem no Natal, nao tem no Dia dos
Namorados, n&o tem no Dia das Maes, ndo tem Dia dos Pais,
tem no carnaval porque é uma festa profana. E quanto a camisi-
nha feminina, eu acho genial, eu apresentei para as minhas par-
ceiras porque tem mil camisinhas masculinas para cada uma
feminina. Por qué? Por causa do prego. Entdo compra menos
camisinha masculina (CAZUZA).

Entédo tinhamos um trabalho muito interessante junto ao Ministé-
rio da Saude, em contexto nacional, de fazer projetos, de trazer
projetos interessantes para as ONGs para que a gente pudesse
trabalhar de uma forma educativa, informativa, para cuidar das
pessoas em geral, porque € um problema de salde publica,
nao é so de quem & portador, mas também das pessoas que
ndo sédo se cuidarem. Desde o momento que o Ministério da
Saulde comegou a cortar esses projetos das ONG para tratar em
cima dessa questao da prevencao, isso acarretou problemas
que estao al, é real, o crescimento dos casos de aids (RENATO).

Em relagdo ao trabalho das ONG, os profissionais apresentam
perspectivas distintas das agcdes dessas organizagdes.

Na experiéncia de Fogo e Agua, o trabalho das ONG relaciona-
do a garantia de direitos das pessoas vivendo com HIV/aids foi muito
importante para a resposta a epidemia.

Entdo a época inicial foi essa, batalha, e comegaram também
a ter as ONGs que comegaram a se apresentar em defesa do
paciente [...] (FOGO).

[...] por que que vocé acha que a aids tem tanto direito? Pelas
conquistas sociais, pelas lutas sociais que essas pessoas es-
clarecidas brigavam pelos direitos (AGUA).

Ja para Metal, o fato de boa parte do dinheiro para prevengao

ter ficado nas maos das ONG nunca funcionou.
[...] existia um dinheiro para prevencao, que sempre ficou muito
na mao das ONG, uma critica que eu fago grande, isso nunca

funcionou, prova é que a epidemia no pais, enguanto no mundo
estd caindo, aqui ndo esta. Porque pelo menos por aqui, boa
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parte desse pessoal que trabalha deveria trabalhar prevencao,
essa prevencgao nunca existiu na verdade (METAL).

Renato, que ja fez parte do movimento social, tem opiniao se-
melhante a de Metal:

O que falha muito no movimento é muita conversa e politica-
gem, muitos eventos, movimento ndo é eventos. Falam muito,
no foco eles nao chegam (RENATO).

Dentro da abordagem da prevengédo, as estratégias uso do
preservativo, da PEP e da PrEP foram abordadas como recursos de
prevencao que usados isoladamente n&o funcionam. Para Madeira, a
prevencao nao deve se restringir a camisinha, mas agregar diferentes
estratégias. Fogo sinaliza que o uso recorrente da PEP por uma mes-
ma pessoa é um fator desencadeante de resisténcia ao medicamento.
Em narrativas de profissionais e de usuérios, Madeira, Metal, Cazuza,
Henfil e Renato, o uso da PrEP aparece como uma coisa complicada,
questiona-se o fato de alguém que ndo tem o virus tomar um medica-
mento para combaté-lo e o risco de se adquirir uma IST. Renato afirma:

Essa questdo da PrEP tem que ter cautela, tem que ter cuidado,
nao é s6 vocé tomar uma medicagdo e eu vou comecgar a me
relacionar com todo mundo sem preservativo, eu acho que teria
que gue ser mais esclarecido isso ai. Mas sera que é so isso, e
a questao das IST? (RENATO).

Sobre a PEP Metal afirma que na sua experiéncia, boa parte das
pessoas gue sdo atendidas no pronto-socorro abandonam o remédio,
porque usados na profilaxia, os efeitos colaterais do medicamento sao
mais intensos do que quando usados no tratamento. Metal relata que
depois de uma abordagem inicial ocasionada por grande preocupa-
¢ao com a situacao de risco e a possibilidade de contaminagao, as
pessoas em uso de PEP nao fazem mais exames e por vezes nao dao
sequéncia ao tratamento.
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Renato assinala uma questao relacionada ao conhecimento da
populagao sobre a PEP:

Quanto a prevencao em relagao a PEP, eu ougo falar, ainda acho
que esté falho a questéo de divulgagéo e trabalho junto a socie-
dade, junto a populagéo (RENATO).

Os efeitos colaterais da PEP e da PrEP e outras IST também
aparecem como preocupacgao na fala de Cazuza, que questiona a ca-
pacidade da rede para absorver as novas tecnologias do ponto de
vista do cuidado integral:

A PEP, por exemplo, causa um processo de adoecimento me-
dicamentoso (CAZUZA).

Outro problema é usar PrEP [...]. Sdo dois medicamentos que
tém efeitos colaterais. O sistema esta preparado para lidar
com os efeitos colaterais da pessoa que ndo é portadora?
H& um buraco para atender as pessoas vivendo com HIV e
aids, como vai ser com 0s jovens gays, se diz que pode transar
sem camisinha tomando a PrEP? E a sifilis ou o HPV? E ai, e
atengao para essas pessoas? (CAZUZA).

A adeséo é apontada pelos profissionais como uma questédo
fundamental para o controle da epidemia, todos abordaram a ques-
tao. Destacam inUmeros fatores que dificultam a adeséo e a diferenga
muito grande entre a adeséo dos pacientes do servigo publico e do
servigo privado. Os dois profissionais que atendem nos dois espacgos
relataram que se no servigo publico existe 10% de boa adeséo e 90%
de ma adeséo, no servigo privado ha 90% de boa adesao.

Na experiéncia de Metal, Madeira, Agua e Fogo, a ades&o é
influenciada pela escolaridade, pela renda, problemas relacionados
a negacao da doencga e diversos outros problemas de cunho social.
Para Madeira e Metal, os pacientes que tém um grau de instrugéo e
poder aquisitivo maiores, que tém emprego, tém uma adesao melhor,
talvez por entender melhor a doenca, e “eles tém toda uma outra vida
independente do HIV” (METAL).
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Mas a populagdo menos favorecida, af entra uma série de coi-
sas [...] ndo tem condigdo de uma boa alimentacéo, de trans-
porte para vir pegar o remédio [...] (MADEIRA).

O doente sai com o remédio daqui hoje, nao tem dinheiro para vir
para cé, eu ndo tenho como ir 14, e esse paciente fica sem tomar
remédio quatro, cinco ou seis meses. Al quando volta aqui ele
diz: “doutor, n&o tive transporte, falei com o prefeito [...], deixei de
tomar o remédio”, ai vem ja comegando a ter uma carga viral alta,
j& comegando a ter resisténcia ao medicamento (FOGO).

Nos temos aqueles pacientes que estdo bem varios anos, e
outros que nao adianta, nao fica bem, nunca zeram a carga
viral. Por que que nédo zera? Tudo bem que tem a parte que é
a resisténcia ao remédio, mas grande parte € ndo adeséo ao
tratamento, sim. Agora, por que essa ndo adeséo? [...] as vezes
para para beber, 0 que é muito comum. [...] a negagao da doen-
ca, e por af vai, uma série de fatores (AGUA).

Na experiéncia de Terra, a falta de medicamentos pode ocasio-
nar uma redugao na adesao ao tratamento:

Eu vejo de forma otimista, embora de vez em quando a gente
leve uns baques. Por exemplo, esta havendo um certo desabas-
tecimento de antirretrovirais, e isso preocupa porque a gente
sabe que isso pode levar ao comprometimento da adesao e ao
surgimento de mutagdes (TERRA).

Uma das questbes presentes nas narrativas de trés dos cinco
profissionais entrevistados é aquilo que eles chamam de “beneficio se-
cundario da aids”, fazendo referéncia ao salario minimo que a pessoa
vivendo com HIV pode pleitear por conta de ser portador desse virus.
Na experiéncia dos profissionais Madeira, Metal e Agua, em momentos
proximos do retorno dos pacientes para solicitar ou renovar o beneficio
do INSS, o usuario interrompe a medicagao para que o CD4 baixe, a
carga viral aumente e ele chegue na pericia em condigbes de obter
ou manter o beneficio. Eles relatam que ja perderam varios pacientes
assim, que ao pararem a medicacdo quando retornam o uso ja n&ao
respondem a terapia. Metal entende que a gratuidade da medicagéo
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no SUS contribui para esse comportamento e sugere que ao abando-
nar o tratamento mais de duas vezes, para os proximos tratamentos, a
medicacéo deveria ser cobrada do usuario.

Experiéncias criativas e inovadoras foram identificadas na nar-
rativa de um profissional, sendo que todas estao relacionadas com a
adesao. Embora essas experiéncias nao tenham sido relatadas por ou-
tros profissionais, elas denotam articulagao com outros profissionais do
servico. Terra descreve algumas experiéncias para garantir a adeséao ao
tratamento, tais como a organizagdo da agenda dos médicos para aten-
der criancas e maes no mesmo dia sempre que possivel, a utilizagdo de
aplicativo de mensagens com adolescentes em tratamento, uso de bala
para estimular a capacidade de deglutir comprimidos em criangas com
intolerancia a TARV xarope, comemoracéo dos aniversariantes do més e
"As cores da adesao”, esta Ultima descrita da seguinte forma:

A gente esta classificando a adeséo pelas cores: azul, verde,
amarela, vermelho e preto. Obviamente que do amarelo para
baixo, a gente vai ter que dar uma caprichada mais, ter um
olhar mais cuidadoso. A velha questéo do principio do SUS
da equidade, dar mais atencéo a essa turma para ver se ela
chega no verde e se transforma mais tarde em um azul, e ter
uma excelente adesao (TERRA).

Renato descreve uma experiéncia da qual ele participou em que
informagdes sobre HIV/aids eram repassadas por uma médica e que
fez com que ele se sentisse mais seguro sobre a infeccao pelo HIV:

A médica na época também formou um grupo de estudos, so-
bre HIV, para repassar as informagdes de como as coisas se
passam no corpo, as reagdes adversas, como se cuidar das
reacoes, tudo isso foi muito fundamental no inicio da minha des-
coberta do HIV (RENATO).

Referéncias ao aumento da epidemia estdo presentes em
quase todas as narrativas de profissionais e de usuérios entrevista-
dos. Esse aumento é referido principalmente entre os jovens, que,

SUMARIO 213




DE ONDE
PARA ONDE
SIDA?

segundo as falas dos entrevistados, nao estdo usando estratégias
de prevengao, sobretudo preservativos, e que ndo viram as mortes
recorrentes de pacientes com aids, no inicio da epidemia. O aumen-
to de casos aparece associado ao comportamento de risco princi-
palmente relacionado as praticas sexuais entre homens jovens que
fazem sexo com homens. Nos discursos dos entrevistados esses
comportamentos s&o verbalizados por expressoes tais como: “liber-
dade ou libertinagem” (METAL), “nao existe é fidelidade” (METAL) e
“sexo aberto” (FOGO). Algumas falas destacam também o aumento
da infeccao pelo HIV entre jovens pelo ndo uso do preservativo.

Cazuza aponta os determinantes de vulnerabilidade ao HIV re-
lacionados a classe, raga, orientagao sexual e género que definem as
populagdes mais vulneraveis ao HIV no Brasil, ainda que o pais seja
uma referéncia internacional no enfretamento da epidemia:

O que mais me marcou nesses 21 anos de convivio com a
doenga, é que ela é uma doenga de pobre, é o que me marcou
e é 0 que me marca, ele vai morrer, e no Brasil, que é uma exce-
|éncia no tratamento da HIV. Aqui no Brasil, quem morria era eli-
te, al sim naquele tempo pensavam em descobrir um remédio.
Agora que é pobre, negro e gay ou pobre, negra e mulher ou
homem, esses Ultimos ndo sdo nem falados, do gayzinho se
fala, de homens e mulheres nao se fala (CAZUZA).

As experiéncias dos usuarios em relagéo ao cuidado estéo in-
timamente ligadas ao seu contato com profissionais que realizam o
cuidado, e indicam tanto uma facilidade como ou uma dificuldade em
relacao ao vinculo entre eles e os profissionais médicos e entre eles e
a equipe, mas sempre aparecendo como uma questao extremamente
relevante para todos.

Quando eu preciso, eu ou ligo, ou vou 4, no dia certo a médica
esta ali para me atender. Ela é excelente, ela me atende muito
bem, carinhosa, € um anjo (HENFIL).
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Eu nédo gostava da minha antiga médica porque ela era real-
mente insuportavel, toda vez eu minha mae ia para ela minha
mae sala chorando, ela dizia que minha méae era doida, que
eu nao ia sobreviver, que isso e que aquilo. Entao sempre saia
chorando, entédo eu tinha na minha cabecga que ela fazia mal a
minha mae (SANDRA).

Porque o médico quando chegava para mim, era querendo
levantar o astral, brincando, sabe, isso tudo me dava animo,
era falando palavras otimistas [...] eu também senti que aquela
equipe que estava cuidando de mim [...] depois até se tornaram
amigas e familia. Aquilo me deu muito suporte para eu conse-
guir me recuperar, eu acredito. Alem do cuidado medicamento-
so, 0 cuidado amistoso, de pessoas amigas (RENATO).

Tem uma outra coisa muito querida dela, que é uma honestida-
de muito grande (CAZUZA).

Experiéncias com o estigma e o preconceito
relacionados as pessoas que vivem com o HIV/aids

O estigma e o preconceito desvalorizam os sujeitos, produzem e
reforcam iniquidades sociais. As condicdes de salide de uma pessoa
nao devem ser motivo de estigmatizacdo e de preconceito. No caso
das pessoas que vivem com HIV/aids, ser portador do HIV ndo pode
e ndo deve ser motivo para desrespeitar o direito basico de todo ser
humano viver livre do estigma e de qualquer tipo de preconceito ou
discriminagao (AYRES, 2006).

Nesse sentido, ganha relevancia o fato de que nas narrativas o
preconceito e o estigma marcaram intensamente a atencdo as pes-
soas vivendo com HIV/aids de maneiras variadas, no campo da salde
e, de uma maneira mais ampla, no campo social. No ambito dos servi-
¢os de salde, as falas apontam, desde o inicio da epidemia, a recusa
de profissionais em atender os pacientes para acdes de saude bucal,
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cirurgia e até mesmo de atendimentos realizados pelos infectologistas,
atitudes que persistem até hoje, mesmo com todo o conhecimento
atual sobre biosseguranca e sobre o HIV.

[...] tinham poucos colegas que queriam trabalhar com aids,
infectologistas, né? (FOGO).

[...] um primo que morava comigo, eu cheguei a cuidar e vi a
situacéo que ele passou. Eu vi a situagado, para ele nao foi facil,
tanto que ele se entregou, acho que a questao maior dele foi o
preconceito (RENATO).

Porque assim, ninguém queria lidar com esses pacientes, ninguém,
era muito dificil. Entédo se pensou nessa possibilidade de ter uma
gratificac&o para que as pessoas se aproximassem (MADEIRA).

[...] a gente deveria contar com um psicélogo, porque essa
doencga ainda causa um estigma, que de repente precisa traba-
lhar a cabega do paciente em relacao a isso (METAL).

[...] ainda existe um pouco [de preconceito], se vocé disser que
é paciente HIV e precisa fazer uma cirurgia, 0 que acontece,
espera mais um pouquinho, vai fazer outro exame, tem gente
aqui que faz seis anos que estd com a vesicula cheia de pedra,
bate de setor em setor, ndo consegue operar. Entdo séo essas
coisas que acontecem que eu ndo vou acabar, nem voce, com
esses estigmas da doenca (FOGO).

A prépria descentralizagdo do cuidado para a atencéo béasica
ou a migracéo para outros servigos de atengao especializada é influen-
ciada pelo fato de que o usuério ndo quer se identificar na sua comu-
nidade como portador do HIV, e teme ter o seu diagndstico revelado.

As pessoas estdo no municipio, onde as vezes tem o servigo
SAE, mas elas nao querem ficar porque elas falam que ainda
existe aquele preconceito, a exclusdo das pessoas que vivem
com HIV e aids (AGUA).

Em algumas narrativas o preconceito € o estigma com os porta-
dores do HIV foram associados ao proprio servico:
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E a doenga muito estigmatizante, entdo era horrivel. Entdo assim,
vocé ser visto no hospital nagquela época era igual a aids, entéo
ninguém queria vir aqui, porque se vocé foi visto aqui, ainda mais
vocé sabendo da sua sexualidade, ninguém sabia, mas vocé sa-
bia, e se vocé viesse aqui, vocé era taxado como aids (MADEIRA).

Estar internado no hospital de DST e no quadro que eu cheguei
|4, apareceram visitas curiosas, as pessoas falavam (RENATO).

E muito drama que acontece, as pessoas tém ainda o estigma,
as pessoas acham que quando sai do consultério todo mundo
esta vendo que ele tem HIV. Entao eles ainda tém medo, sdo
estigmatizados demais, né? (FOGO).

O estigma e o preconceito ligados ao HIV aparecem nas narra-
tivas dos usuarios relacionados ao medo da revelagdo do diagnosti-
co. No caso de criancas e adolescentes que foram contaminados por
transmisséao vertical, o receio dos familiares é de realizarem a revelacéo
da condigao soroldgica, como fazer e as repercussdes dessa revela-
¢ao na vida familiar. No caso de portadores adultos, o medo da reve-
lacéo é para a sociedade em geral, principalmente amigos e parentes,
por isso em algumas narrativas a manutencao da qualidade de vida,
manter-se saudavel, € condicdo para preservar o0 segredo sobre sua
condicao de pessoa vivendo com HIV.

Bom, no comeco foi um pouco dificil, ndo tanto por ndo querer
tocar no assunto, mas por querer dividir com alguém e néo po-
der, porque o preconceito é muito grande. Entéo para qualquer
pessoa que eu estava sujeita a abrir, eu estava sujeita ao pre-
conceito também (SANDRA).

O que mais me marcou foi quando eu estive internado, eu tive
muito medo de que a minha familia e amigos soubessem, isso
me marcou muito, muito mesmo, mas gragas a Deus eu con-
segui. Coisa que eu luto muito pela minha sadde, também com
medo de alguém desconfiar, por isso que eu vivo me prevenin-
do de adoecer (HENFIL).

Depois que eu saf da internagéo, nao foi nada fécil para mim,
apesar de eu ter tido apoio familiar, principalmente da minha méae.
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Essa patologia na época tinha esse estigma, tem ainda, mas na
época era bem maior. Estar internado no hospital de DST e no
quadro que eu cheguei |4, apareceram visitas curiosas, as pes-
soas falavam. Entdo mesmo com todo o apoio familiar que eu
tive, eu tinha receio da recepgao que eu ia ter la fora (RENATO).

Tem gente que convive com o diagnostico ha 10, 15 anos e
nunca contou para ninguém, e mora com a mae, mora com o
pai, mora com as irmas, ou mora ou N&0 mora, mas convive, e
nao falou para ninguém (CAZUZA).

O preconceito e o estigma relacionados com a aids aparecem
nas falas dos usuarios associados ao comportamento sexual, 0 que
reforca a associacao feita pelos profissionais de salde entrevistados
sobre o comportamento sexual das pessoas recentemente infectadas
ou em maior risco de se infectar pelo HIV:

As grandes questbes da aids sdo mito, quando fala que a aids
€ uma doenga como a diabetes, que é proibido comer acucar,
como a hipertensao, que quando vocé fala, vocé imagina o cora-
¢ao, mas quando vocé fala de aids, vocé fala de coisas que nao
séo fisicas, vocé fala de sexo, de morte, de perversao, desde o
comego até hoje com discursos de intolerancia [...] (CAZUZA).

Porque o preconceito era grande, ligam demais a aids a sexuali-
dade, a promiscuidade, a outras questdes (RENATO).

A narrativa de Sandra, cuja forma de transmissao do HIV foi
vertical, centra-se na necessidade de manter o segredo, que lhe foi
imposta. Tal imposigao é motivada pelo fato de que revelar seu diag-
nostico, em certa medida, implicara na revelagao do diagndéstico da
sua mae. Suas falas sao carregadas de muita emogao e de grande
desejo de tornar visivel para pessoas de sua confianga a sua condi-
cao de pessoa vivendo com HIV. Outro desejo manifestado por San-
dra é conversar com outras pessoas na mesma condigéo de portado-
ras do HIV, para trocar experiéncias sobre como é a vida de pessoas
que, como ela, sao portadoras do virus.
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Tanto que eu quero contar para as minhas amigas, mas minha
mae nao aceita, ela tem medo de como elas vao reagir. Mas eu
sinto vontade de contar para elas e ndo esconder de ninguém,
mas eu nao falo por causa da minha mae. Mas por mim eu fala-
va, eu falo sobre 0 assunto, mas ela ndo (SANDRA).

Tenho vontade de conhecer outras pessoas. [...] eu tenho mui-
ta vontade de conversar com alguém que passou pela mesma
coisa que eu, que passa, que se consulta no mesmo canto que
eu, eu sempre tenho muita vontade de saber como aconteceu,
como ela esté passando por isso, como ela esta lidando. Como
ela esté se cuidando, para saber se é igual a mim, se tem uma
pessoa igual a mim (SANDRA).

Ao ser questionada sobre o porqué de ter se emocionado tantas
vezes durante a entrevista Sandra responde:

Em relagédo ao assunto que € um pouco dificil. Por ndo me abrir
nunca com ninguém, a nao ser com minha mée, e estar contan-
do isso tudo... € emocéo (SANDRA).

As expectativas das pessoas sobre a erradicagao
da epidemia a partir da experiéncia de viver
e conviver com o HIV/aids em uma perspectiva local

Segundo Santos (2008b), as expectativas sao as possibilidades
de reinventar a nossa experiéncia. Nessa etapa do exercicio interpre-
tativo, identificamos as expectativas dos profissionais e usuérios sobre
a meta de erradicagéo da epidemia até 2030 a partir das suas expe-
riéncias de viver e conviver com o HIV/aids em uma perspectiva local.

Para alcangar a meta de erradicacéo da epidemia até 2030,
foi estabelecida uma meta intermediéria até 2020, a meta 90-90-90.
Em relagdo a essa meta, os profissionais acham a proposta tecnica-
mente boa, principalmente em relacdo a possibilidade de atingir a car-
ga viral indetectavel, mas nao acreditam que seja possivel alcanga-la
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na dimensao proposta pela Meta, principalmente pelas atuais dificul-
dades relacionadas ao sistema de salde em geral e as acdes de pre-
vencao que nao estao sendo realizadas:

Eu acho isso muito interessante [a meta 90-90-90], muito inte-
ressante vocé daqui ha trés anos vocé ter 90% dos pacientes
com carga viral indetectavel. Interessantissimo [...]. Vocé vai ter
amaioria, 90% dos pacientes tomando a medicagao, € que isso
¢ isso que a gente busca todo dia, que os pacientes tenham
carga viral indetectavel (FOGO).

Eu acho uma proposta boa [a meta 90-90-90]. Eu acho dificil é a
gente conseguir, pelas dificuldades que séo inerentes a propria
estrutura do sistema mesmo [...] isso é muito bonito, é o ideal, a
gente tem que buscar isso. Entdo é uma coisa local, um ponto
pequeno que poderia ser resolvido, tem outras demandas para
que a gente ndo consiga (MADEIRA).

Eu sei que é uma realidade, contexto da salde em geral, mas
devia ter um cuidado com as pessoas que vivem com HIV e aids,
porque se quer acabar com a epidemia, essas trés metas ([90-
90-90], temos que trabalhar a prevencéo. Entdo como € que eu
vou saber que minha Carga Viral esté indetectavel se a minha
médica nao passa o exame regularmente, de seis em seis meses,
nao vou dizer nem de trés em trés. A prépria médica fica preo-
cupada, ela esté fazendo o que o protocolo manda. Como é que
eles querem chegar nessas metas, & muito contraditério, é lindo
no papel, mas nao vai acontecer por que nao estao dando supor-
te, quem esta num plano de salde ainda consegue (RENATO).

Eu fico vendo a aids associada com 0s gays € 0s gays estao
transando, tomou remédio hoje e ndo toma amanha, essa 90-
90-90 nao vai para frente. E uma meta da OMS, eu fico vendo
que ha 21 anos atras, com toda dificuldade do sistema, se fala-
va mais (sobre HIV/aids), coisa que hoje nao se fala mais, nao
se divulga mais (CAZUZA).

Essa meta 90 de saber que tem o virus, tem muita gente
que nao quer nem saber, que sé vao ser diagnosticados no
momento que adoecem, aqueles que estao resistindo a fa-
zer exames. Eu conhego muitos, alguns que se descobriram,
amigos meus adultos jovens, de uns dois anos para cé, que
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adoeceram e por estar dentro do movimento, a gente dizia:
“cuide, faga o teste”, ele era bem promiscuo, promiscuo néo,
vulneravel, descobriu ha uns trés meses porque adoeceu.
E continua na vulnerabilidade, curtindo, bebendo, usando dro-
ga, transando com A e com B (RENATO).

Cazuza afirma que a meta “90-90-90 é cura invertida”, e explica:

[...] o que a gente vem conversando entre nos portadores?
A gente vé que deu uma parada em alguma coisa sobre cura,
por causa dessa eficacia da medicacdo. A gente sabe que
nao pararam com os estudos, mas nao tem sido tao divulga-
do como o tratamento, como prevencao, que seria uma cura
invertida, cura ndo para as pessoas que tém HIV, mas para as
pessoas que nao tém a doenga. Mas uma coisa para pensar €
qual é o prego disso para os portadores.

A expectativa em relacao ao futuro da epidemia nao se alinha
com as metas propostas pelo Sistema ONU, sob a alegagdo de que as
condigbes sociais das pessoas vivendo com HIV/aids e, mais especifi-
camente, as condicdes da rede de salde, tornam o alcance das metas
inviavel. A expectativa apresentada é a de que acgdes para reduzir a
transmissao vertical, reduzir a evasao escolar e melhorar o rendimento
escolar possam impactar significativamente na erradicacao da epide-
mia, promovendo o protagonismo das pessoas vivendo com HIV/aids.

[...] eu estou vendo que essa meta de 2030 para acabar com
isSO, eu ndo acredito, ndo acredito. Entdo eu acredito que en-
quanto nao tiver educacéo, para vocé dar pelo menos a sobre-
vida da pessoa viver normal como ser humano, ter sua alimen-
tacéo, ter seu vestuério, ter seu meio de transporte, para vocé
chegar até aqui, para fazer essas coisas, eu acho que a hora
que comecar a trabalhar em cima disso, vocé podera ter isso
ai, carga viral indetectavel, e pacientes com controle da doenca
[...] Enquanto estiver assim, sem roupa, sem transporte, sem
educacéo, sem escola, ai é balela do governo (FOGO).

Sem condicdes. Nao com o que nods temos hoje (METAL).

E al entra essa coisa do fim da epidemia até 2030, eu acho que
se pelo menos a gente conseguir ter um impacto significativo
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na redugao da transmissao vertical, j& vai ser um ganho signifi-
cativo. Eu acho que a proporgdo que o tempo vai passando, a
gente vai chegando proximo disso, né? (TERRA).

Q governo esta fora da realidade, porque ndo é a realidade.
E s6 vocé tirar um dia de ambulatério aqui e ver que a gente
nao tem nem 50% de Carga Viral indetectavel (AGUA).

A gente trabalha com a questao de frequentar a escola, de ter um
bom rendimento escolar, de ter uma perspectiva de futuro. Seria
muito gratificante se um desses de nossos pacientes estiverem
na universidade, estiverem crescendo profissionalmente. E esse
imaginario que a gente gostaria de ter, se vai ajudar ou nao nessa
perspectiva de erradicar a epidemia em 2030, eu ndo sei, mas
com certeza vai ajudar no empoderamento desses pacientes, in-
clusive deles serem pilares para que a gente consiga atingir isso,
a gente precisa de protagonismo deles mesmo para poder cola-
borar, as vezes a gente nao tem tanta forga para isso (TERRA).

Um usuario entende que a meta de erradicagao até 2030 néo é
possivel, mas ao mesmo tempo indica como expectativa de erradica-
Gao o diagndstico precoce, o que se alinha com a meta 90-90-90:

Agora essa meta de erradicar a epidemia até 2030, eu acho
que eles ndo vao conseguir. Porque é uma coisa que espalha
muito répido, € uma doenga silenciosa, o individuo pega hoje
essa doenca, amanha ele nao demonstra, ndo demonstra ter,
nao vai sentir os efeitos, so6 vai sentir os efeitos daqui quatro ou
cinco anos. So se eles fizessem o seguinte, fizessem o exame
em todo mundo, mesmo que a pessoa esteja sadia, que nao
aparente ter nada, para a pessoa ver se ela tem. Por que como é
que ele vai antecipar isso, para fazer um tratamento antecipado
sem fazer esse tipo de diagndstico, para saber se realmente
aquela pessoa esta ou nao esta [contaminada]? (HENFIL).

Metal apresenta sua expectativa sobre a cura da aids e relaciona
as pesquisas aos interesses da industria farmacéutica, corroborada
também na narrativa de Cazuza:

O virus do HIV é um virus altamente mutante, todo canto que a
gente 1é diz isso. [...] as pesquisas feitas até o momento para
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J . O o o .
v ’.T'Y Vo R vacina sao muito frustrantes. As respostas sao muito precarias,
! ' ! incapazes, insuficientes para dar um norte a uma prevencao por

vacina. Ha uns dois anos, eu participei de um evento na USP que
era um curso avangado de patogenia do HIV. [...] me chamou a
atencdo que existem trés cadeias de universidades americanas
gue estéo buscando caminhos para a cura, e ai cada um esta
pensando de uma forma diferente. Mas pensando em relagao
a universidade e ndo a industria farmacéutica, até acredito que
a gente realmente consiga a cura. A industria farmacéutica, en-
quanto ela esta vendendo remédio que é para o resto da vida,
por que que ela vai querer a cura? (METAL).

E uma coisa meio maluca dos laboratérios, E em cima disso
toda essa discussdo que existe em cima do que a industria
farmacoldégica ganha em cima da aids, sempre ganhou e
continua ganhando (CAZUZA).

Ja Henfil tem uma expectativa que se descubra a cura, mas nao
acompanha mais as noticias sobre esse assunto porque ficou desmo-
tivado com as pesquisas que foram frustradas.

As experiéncias narradas pelas pessoas entrevistadas indicam
que o conhecimento construido sobre a aids culminou com a conso-
lidagdo de um modelo de cuidado, baseado no desenvolvimento de
um conjunto de recursos tecnoldgicos para diagndstico, tratamento e
prevencao, que tem sido implantado com dificuldades de ordem estru-
tural do setor salide, de ordem social e uma carga de estigma e pre-
conceito, que ainda persistem e acarretam consequéncias negativas
no acesso das pessoas as conquistas tecnoldgicas disponiveis.
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Atencéo, senhoras e senhores passageiros, alertamos que seu lugar de
origem e seu destino nao se definem no bilhete de embarque, nem qualquer
verificacéo deste trabalho podera dizer com exatiddo “De onde vem e para
onde vai Cida?”. Portanto, fugindo a norma e quebrando as regras, n&o
vamos partir do comeco, mas do presente. E do momento atual, de uma
viagem em processo que aqui trataremos (Fragmento do texto “De onde
vem e para onde vai Cida?”).
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Neste capitulo, apresentamos o trabalho de traducéo de pré-
ticas que abrange o didlogo entre as narrativas oficiais, global e na-
cional, sobre a erradicagédo da epidemia de HIV/aids até 2030, e as
narrativas de profissionais e usuarios da salde que vivem e convivem
com o HIV/aids no seu cotidiano.

Através do trabalho da traducéo, orientado pela sociologia das
emergéncias, buscamos celebrar a diversidade, encarada como uma
condicéo de partilha e de solidariedade, e realizamos uma critica ao uni-
versalismo. Acolhemos a ideia de Boaventura de Sousa Santos (2004)
de um universalismo negativo, em que a impossibilidade de comple-
tude cultural é a condicéo que desperta a sensacéo de caréncia e de
incompletude que motiva o trabalho de tradugcao entre grupos sociais.
Os frutos advindos da tradugao sé&o colhidos a partir do cruzamento de
motivagdes convergentes originadas desses diferentes grupos.

A motivacao desta pesquisa converge no sentido de proporcio-
nar cuidado integral e acessivel para prevenir, diagnosticar, tratar e ga-
rantir qualidade de vida as pessoas que vivem com HIV/aids ou em ris-
co de contrai-lo. Corroboramos a inspiracédo de Boaventura de Sousa
Santos para destacar as possibilidades de uma agregacéo ou combi-
nacdo de praticas a partir de baixo como alternativa a uma agregacao
a partir de cima, apresentada por um ator social privilegiado que atua
em nivel global. Designamos as possibilidades como consequéncia
de uma critica ao modelo de racionalidade ocidental dominante, sem
a qual as propostas apresentadas pelo trabalho de tradugéo, por mais
que se pretendam alternativas, tendem a ocultar e depreciar préticas e
atores ndo hegemonicos (SANTOS, B., 2008a, 2004).

Nesse sentido, é importante identificar que o ponto de parti-
da para as reflexdes sobre as narrativas se deu a partir do contexto
do Sistema Unico de Saude (SUS) e, mais especificamente, do es-
paco-tempo do servigo no qual se produziu 0 campo de pesquisa.
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A trajetéria histérica do SUS, conforme ja apontado em capitulos an-
teriores, teve grande influéncia na resposta a epidemia de HIV/aids no
Brasil. Os conceitos norteadores, principios e diretrizes do SUS tém
grande influéncia na constituicdo de saberes e praticas das pessoas
entrevistadas nesta pesquisa ao mesmo tempo em que, também,
sdo fonte de resisténcia e critica, motivadas pela diversidade de com-
preensdes sobre a salide como direito, assim como sobre as normas
e protocolos institucionais, conforme demonstrado no Capitulo 4.

No trabalho de tradugéo, buscou-se criar inteligibilidade entre as
formas de organizacéo e os objetivos de agao de trés espagos-tempo
de resposta ao HIV/aids: (1) o global, proferido nas diretrizes e priorida-
des da Politica Global e identificado a partir da anélise de documentos
oficiais produzidos por instituicdes integrantes do Sistema ONU; (2) o
nacional, proferido nas diretrizes e prioridades da Politica Nacional e
identificado a partir da analise de documentos oficiais produzidos pelo
Ministério da Salude do Brasil; e (3) o local, presente nas narrativas das
pessoas entrevistadas durante a pesquisa e identificado a partir das
histérias de vida de profissionais e usuarios do SUS.

Como ja foi assinalado no capitulo relativo a metodologia, o
trabalho de tradugdo fundamenta-se na sociologia das emergén-
cias e aqui sera realizado entre praticas de salde — locais, globais e
nacionais, que sdo produzidas no ambito dos modelos de atengao.
Para tanto, estabelecemos o dialogo com referenciais tedricos para
articular diferentes campos de conhecimento necessarios a analise
aqui empreendida. Dessa forma, o capitulo se desdobra em tépicos
que serao apresentados a seguir.
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SOBRE AS POSSIBILIDADES DE ERRADICAGCAO
DA EPIDEMIA DE HIV A PARTIR
DA SOCIOLOGIA DAS EMERGENCIAS

Segundo Boaventura de Sousa Santos (2008a, p. 119), ‘A dis-
crepancia entre experiéncias e expectativas é constitutiva da moder-
nidade ocidental”. A sociologia das emergéncias busca uma relacéo
mais equilibrada entre experiéncia e expectativa, em alternativas que
cabem no horizonte das possibilidades concretas. Identifica-las a
partir dos elementos narrativos apresentados neste estudo se cons-
tituiu em um desafio que instigou o desejo de anunciar uma inter-
pretacéo sobre as experiéncias e as expectativas que se aproxime
do cotidiano das pessoas que vivem e convivem com o HIV e com
a aids, na perspectiva de superar os desafios por elas apresentados
com base nas suas proéprias vivéncias.

A sociologia das emergéncias proposta pelo referido autor
(2008a) atua sobre as possibilidades, que s&o 0 movimento do mundo, e
identifica como momentos dessa possibilidade a caréncia, que é a mani-
festagao de algo que falta, a tendéncia, que é o processo e o sentido, e a
laténcia, 0 que esta na frente desse processo, elas sao, respectivamen-
te, o dominio do Nao e do Ainda-N&o e o dominio do Nada e do Tudo.
Estando no dominio do Nada e do Tudo, a laténcia tanto pode redundar
em frustragdo como em esperanca (SANTOS, B., 2008a). O Ainda-Nao
€ poténcia e possibilidade. Boaventura (2008b) se apoia na afirmagao
de Ernst Bloch® de que “Ser humano é ter muito diante de si” para propor

6  Citado a partir da obra Bloch, Ernst (1995), The principle of hope. Cambridge, Mass.: MIT
Press. Bloch elaborou O principio esperanga, entre 1938 e 1947, durante seu exilio nos Esta-
dos Unidos, e o revisou entre 1953 e 1959, quando ainda residia na antiga Republica Demo-
cratica Alema. Uma obra de dimensoes cicldpicas de quase 1700 paginas, dividida em cinco
partes que tém como tema “os sonhos de uma vida melhor”, ou como ele proprio diz: “uma
enciclopédia da esperanca’; comega com a indagacéo: “Quem somos? De onde viemos?
Para onde vamos? Que esperamos? O que nos espera?”. E uma tentativa de levar a filosofia
até a esperanga, conforme se & no prefacio, “um lugar do mundo tao habitado quanto as
terras mais cultivadas e tao inexplorado quanto a Antartida” (MACHADO, 2008, p. 206).
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centrarmo-nos na categoria modal mais negligenciada pela ciéncia mo-
derna, a possibilidade. Dessa forma, reafirmamos que de ser humano é
uma condicao que suscita ter muitas possibilidades diante de si.

Conforme identificamos em Boaventura (2008a), a sociologia
das emergéncias consiste em uma ampliacdo simbdlica dos saberes,
das préticas e dos agentes, de modo a identificar neles tendéncias
de futuro (o Ainda-N&o), possibilitando maximizar a probabilidade de
esperanca em relacdo a probabilidade da frustragdo. Trata-se de uma
imaginagao socioldgica que visa conhecer melhor as condigdes de es-
peranga e orientar principios de agao que promovam essas condigoes.
Nesse sentido, segundo o autor, cuidar do futuro é imperativo porque
é impossivel blindar a esperanga contra a frustragéo, é impossivel a
esperanca sem a eventualidade do caixao.

A sociologia das emergéncias propde a substituicdo da axiolo-
gia do progresso pela axiologia do cuidado, que é exercida em relagao
as alternativas possiveis. Ao contrair o futuro, propde torna-lo escasso
e, como tal, objeto de cuidado. Além disso, propde eliminar ou atenuar
a discrepancia entre a concepgao do futuro da sociedade e a concep-
¢ao do futuro dos individuos, pois:

Ao contrario do futuro da sociedade, o futuro dos individuos esta
limitado pela duragdo da sua vida ou das vidas em que pode
reencarnar, nas culturas que aceitam a metempsicose. Em qual-
quer dos casos, o caracter limitado do futuro e o facto de ele
depender da gestao e cuidado dos individuos faz com que, em
vez de estar condenado a ser passado, ele se transforme num
factor de ampliagao do presente (SANTOS, 2008b, p. 116).

O Ainda-Nao pode ser a possibilidade da utopia ou da salvagao
ou a possibilidade do desastre ou perdicao, cuja incerteza faz com que
toda a mudanga tenha um elemento de acaso, de perigo. “Em cada
momento, ha um horizonte limitado de possibilidades e por isso é im-
portante nao desperdigar a oportunidade Unica de uma transformagéo
especifica que o presente oferece” (SANTOS, B., 2008a, p. 117).

229



SUMARIO

DE ONDE
PARA ONDE

SIDA?

Identificamos, pois, nas vigéncias dos diferentes discursos sobre
a erradicacéo da epidemia de HIV/aids, possibilidades de salvagéo, de
erradicagcao da epidemia, e de desastre, com sua retomada e agrava-
mento. Nesse sentido, a sociologia das emergéncias consiste em subs-
tituir o vazio do futuro, que se identifica principalmente nas narrativas das
pessoas entrevistadas, por um futuro no qual o controle ou a erradicagao
da epidemia de HIV/aids acontega a partir de um cenario que considere
saberes praticos plurais e concretos, utdpicos e realistas, construidos no
presente através das atividades de cuidado (SANTOS, B., 2008a).

DE ONDE VEM PARA ONDE VAI SIDA?:
INTERROGACOES, INQUIETACOES

E POSSIBILIDADES SOBRE O PRESENTE
E O FUTURO DA EPIDEMIA DE HIV/AIDS

Nesta secéo do capitulo, apresentamos o resultado do exercicio
interpretativo empreendido para o trabalho de traducao entre as narrati-
vas dos profissionais e usuarios entrevistados e a anélise documental, a
partir dos referenciais aportados por José Ricardo Ayres, Liliam B. Shrai-
ber, Milton Santos e em dialogo com outros autores e pesquisadores
de referéncia no campo do HIV/aids, que, a luz da sociologia das emer-
géncias, ampliam o dominio das experiéncias sociais possiveis, tendo
em vista que quanto mais experiéncias estiverem disponiveis no mundo,
mais experiéncias serdo possiveis no futuro (SANTOS, B., 2008a).

Nessa perspectiva, a analise estimula a associagdo do modelo
de atengdo a salde dominante como fruto da légica do paradigma
moderno e, por isso, sob influéncia da razao indolente que esta pre-
sente, embora de forma n&o evidente, no conhecimento hegeménico,
tanto filoséfico como cientifico, produzido no Ocidente nos Ultimos
duzentos anos (SANTOS, B., 2008a).
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A forma de organizacéo das agdes, modelos e préticas locais
para responder a epidemia de HIV e aids foi orientada por uma diretriz
global de luta contra a doenga. O modelo centralizado e especializado
de oferta das acdes de atencéo ao agravo induzido pelo Ministério da
Saulde através da “Politica Nacional de DST/HIV/Aids”, instituida nos
anos 1990, foi seguido pelos gestores e profissionais de salde que
atuam em ambito local. Mesmo tendo contribuido para o controle da
epidemia nas primeiras duas décadas de sua vigéncia, esse arranjo
segue 0 modelo biomédico de atengéo a salde, ja bastante conhecido
e fonte de criticas de profissionais e pensadores do campo da Saude
Coletiva. Entre as suas caracteristicas, podemos destacar uma viséo
segmentada do paciente e uma visao centrada na patologia. Tais ca-
racteristicas séo fruto da forma como os arranjos tecnolégicos se orga-
nizam no cotidiano dos servigos e favorecem um deslocamento entre
0 ato assistencial e o0 envolvimento com suas consequéncias e desdo-
bramentos na vida dos pacientes e comunidades (AYRES, 2007).

A centralizacdo do cuidado as pessoas que vivem com HIV é
descrita nas narrativas dos profissionais entrevistados e também é
identificada nos documentos oficiais que descrevem as estratégias de
organizagdo dos servicos nas duas primeiras décadas da epidemia
no pais. As implicagdes dessa centralizagdo passam a ser sentidas
com a mudancga no seu perfil, que ocorreu principalmente em virtude
dos efeitos benéficos do tratamento e da sua garantia como direito de
saude, conforme indicam a pesquisa documental e as falas de sujeitos
entrevistados. A conquista do tratamento como direito foi crucial para
a ampliacdo no acesso a terapia antirretroviral (TARV), que € apontada
como o fator que culminou na redugao da mortalidade decorrente do
HIV/aids, da transmisséo vertical, das novas infec¢des e no aumento
da expectativa de vida das pessoas portadoras do HIV.

A trajetoria do direito ao tratamento do HIV/aids no Brasil foi
bastante promissora, tendo sido um dos primeiros paises no mundo
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a garantir o acesso aos medicamentos antirretrovirais como um direi-
to para todas as pessoas vivendo com HIV/aids no &mbito do sistema
pubico de saude. Jaem 1991 o Brasil inicia a distribuicdo do AZT pelo
SUS, o acesso universal aos ARV se configurou como a reafirmagao
da politica de direitos sociais e humanos explicitados na Constituicao
de 1988 e nos principios do SUS. Na mesma década, em 1996, pres-
sionado pelos movimentos sociais e apoiado pela academia, o Brasil
aprova a Lei n® 9.313/199610, que garante o direito ao acesso aos
ARV no SUS (GRECO, 2016).

Nos anos 2000 foram empreendidas iniciativas internacionais
para reduzir os precos dos antirretrovirais (CHAVES, 2015). Alem do
aumento do acesso aos ARV pela reducao do prego, as Declaragbes
da ONU de 2011 e 2016, saudam a diversificagao de recursos tera-
péuticos para tratamento do HIV. Esses avancos ajudaram a colocar
a infecgéo pelo HIV na condigéo de doenga cronica, sendo tal condi-
cao reconhecida pelos profissionais e usuarios em suas falas. A aids
entdo passa a ser identificada como uma infecgao tratavel, passivel
de controle, propiciando o estabelecimento de uma meta ousada de
erradicagao da epidemia. A OMS estabeleceu como condigdes cro-
nicas as doengas que requerem cuidados continuados por um perio-
do de anos ou décadas, incluindo doengas transmissiveis tais como
aids, para as quais o avango tecnolégico transformou positivamente
o curso da epidemia (WHO, 2002).

No entanto, ainda que a resposta a epidemia de HIV/aids tenha
produzido resultados promissores em nivel global e reconhecidos em
ambito local, é importante ressaltar que a redugdo da mortalidade por
determinado agravo nem sempre é acompanhada de uma redugéo da
incidéncia, fato que, necessariamente, aumenta o nimero de pessoas
portadoras do agravo em questao (OUVERNEY; NORONHA, 2013).
No caso da infecgdo por HIV, isso repercutiu no aumento do nimero
de pessoas em tratamento com antirretrovirais e em acompanhamento
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das suas condigdes clinicas, constituindo-se em um desafio para os
sistemas de salde assegurarem o atendimento das suas necessida-
des e, a0 mesmo tempo, dar respostas mais articuladas no &mbito das
redes de atencéo a salde ao longo do tempo.

Nesse sentido, identificamos nos documentos produzidos em
nivel internacional, o reconhecimento de que para a erradicagdo da
epidemia até 2030 sdo imprescindiveis estratégias para ampliar o
acesso e garantir recursos financeiros suficientes para sustentar o tra-
tamento do HIV de dezenas de milhdes de pessoas durante a vida
toda, no mundo inteiro. Para além desses desafios, entendemos que
¢ preciso garantir que a reducdo da mortalidade se faca acompanhar
por uma redugao da incidéncia e, nesse sentido, reduzir o nimero de
NOvos €asos significa superar as lacunas de prevengao, as iniquidades
em saulde, o estigma e o preconceito relacionados com HIV/aids, sob o
risco de que novamente, o objetivo de erradicacéo, tal como em 2006,
converta-se em uma frustracao global.

Face a meta de erradicagéo da epidemia, coloca-se no ambito
dos organismos internacionais a necessidade de rediscutir as estraté-
gias para seu enfrentamento na perspectiva de mudanga nas praticas
de salde até entao adotadas, sob risco de retomada da epidemia. Essa
necessidade surge em virtude de que algumas estratégias aplicadas
atualmente esgotaram sua capacidade de mobilizacéo, principalmente
as de ordem preventiva e social. Esse esgotamento, segundo os docu-
mentos analisados e as pessoas entrevistadas, se apresenta nas afirma-
tivas sobre 0 ndo uso de preservativos, uma “banalizacéo” da doenca
principalmente entre os jovens, nos retrocessos sobre a abordagem
da sexualidade nas escolas, na critica a programas sociais especificos
para pessoas que vivem com HIV e, contraditoriamente, na auséncia de
suporte social para essas pessoas. Ocasionada por esses fatores, os
relatos de profissionais e usuarios apontam que a epidemia de HIV/aids
estd em crescimento, o que sinaliza que no Brasil essa situacdo aparece
de forma contraditéria em relagdo ao discurso nacional.
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Dados apresentados nos relatérios do UNAIDS de 2014, Gap
Report (Relatério de Lacunas), e de 2016, Prevention Gap Report (Re-
latério de Lacunas na Prevencéo), indicam que no pais a epidemia é
crescente entre as populagdes-chave e entre adultos, enquanto nos
documentos do Ministério da Saude a epidemia € descrita como “es-
tabilizada e concentrada nas populacdes-chave”. O crescimento da
epidemia colocada nos Relatérios do UNAIDS corrobora os depoi-
mentos das pessoas entrevistadas e a seguinte afirmacao de Parker
(2015, p. 1): “independentemente destas contradigdes, para aqueles
que vivem na linha de frente da epidemia, nas comunidades e nas
populacdes mais afetadas, certamente nao parece que a epidemia
esta chegando ao fim — muito pelo contrario”.

No discurso das pessoas entrevistadas e em documentos re-
centes internacionais analisados, identifica-se a afirmacao de que mui-
tas populacdes estédo sendo deixadas para tras, sujeitas a riscos e
vulnerabilidades acrescidos, motivados pelo estigma, discriminagao,
excluséo social e deficiéncias estruturais e de modelagem da rede de
salde. Apesar das constatagdes acima identificadas, as estratégias
de enfrentamento do HIV, presentes nos documentos internacionais
e nacionais, estao muito mais focadas em promover intervencoes
biomédicas, tanto para tratamento como para prevengéo. Neles, os
Determinantes Sociais de Saude (DSS) aparecem como uma questao
genérica, ja que nao se estabelecem estratégias relevantes para pro-
mover respostas no ambito politico e social da epidemia.

Para os profissionais de salde, a ideia da meta 90-90-90 é bas-
tante pertinente, inclusive relatam que, no cotidiano da atengéo a sau-
de das pessoas vivendo com HIV, alcancar a adesao ao tratamento e a
supressao da carga viral € o que eles almejam como um dos resultados
da atencao prestada. Todos esses desafios impactam na reducéao do
acesso das pessoas as agdes de prevengao e as conquistas tecnolégi-
cas disponiveis, exatamente aquelas conquistas que se constituem no
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principal argumento do discurso global que alimenta a possibilidade
de erradicacao da epidemia. Por conseguinte, para atingir essa meta
em ambito local, os profissionais e usuarios identificam a necessidade
de superar os desafios acima apontados.

O Estudo de Coorte HIV-Brasil intitulado The HIV-Brazil Cohort stu-
dy: Design, methods and participant characteristics (GRANJEIRO et al.,
2014) analisou a eficacia da terapia antirretroviral combinada e o seu
impacto na morbidade, qualidade de vida e mortalidade das pessoas
diagnosticadas com HIV/aids que estavam em tratamento entre os anos
2003 e 2010. Um aspecto importante identificado no estudo é que os
piores resultados foram observados em regides com os menores niveis
de desenvolvimento econdmico do pals e, segundo os autores, esse
fato sugere que a reduzida capacidade dessas regides em obter resul-
tados 6timos do uso das terapias disponiveis para a aids pode levar
a um aumento das desigualdades em salde existentes, refletindo no
aumento da incidéncia e da mortalidade associada ao HIV.

Entendemos entéo que, ainda que o éxito técnico do tratamento
tenha repercutido sobre as politicas global e nacional de forma de-
terminante, encontramos nas falas dos profissionais entrevistados a
busca pelo sucesso pratico do cuidado prestado as pessoas vivendo
com HIV/aids. Tal busca surge sob a forma de questionamentos relati-
vos a adequacéo das estratégias e protocolos definidos, global e na-
cionalmente, aos contextos especificos da vida cotidiana dos sujeitos
sobre os quais a técnica intervém. Ao mesmo tempo, os profissionais
reivindicam aquilo que Shraiber (2011) identifica como “respeito aos
seus saberes praticos” ou a “autonomia de deciséo” entre profissionais
e usuarios, em favor da consulta clinica como espago de interagao
no qual se decide, em conjunto, que caminhos tomar na definicao da
melhor combinagéo terapéutica a ser adotada para atender a necessi-
dade de vida e de salide de cada pessoa vivendo com HIV/aids.
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Ao definir as estratégias “Testar e Tratar” e o TcP como principais
recursos para erradicagdo da epidemia, a politica global e nacional
de atencéo ao HIV, repetem a tendéncia do pensamento moderno de
estabelecer o uso dos recursos tecnoldgicos como referéncia de boas
préaticas, que parte de uma associagao da técnica com a ciéncia e des-
sa forma evita a valorizacdo de saberes praticos e de técnicas distintas
da técnica cientifica moderna (SCHRAIBER; MOTA, 2006).

Milton Santos (2008a) afirma que ndo é possivel ignorar a co-
nexao entre o progresso técnico e as condicdes histdricas atuais, em
suas relacOes de causa € efeito. Essa conexao se estabelece no cam-
po da saude, tendo em vista o fato de que os progressos da medicina
e da informacao que deviam reduzir substancialmente os problemas
de salde, criam novas e muitas lacunas no acesso aos insumos € ser-
vicos mais recentes e mais eficazes. Tal situacdo é observavel no caso
do cuidado com as pessoas que vivem com HIV/aids, cujos recursos
tecnoldgicos mais atuais, capazes de contribuir significativamente para
controlar e erradicar a epidemia, ndo chegam para muitas pessoas que
deles necessitam em muitas regides do mundo, principalmente nos
paises de baixa e média renda, como acontece no Brasil.

Schraiber (2011) afirma que, historicamente, o éxito técnico na
saude se funda na biomedicina da modernidade, expressa a medi-
calizagdo da vida social, e toma 0s sujeitos sociais apenas em suas
dimensbdes de corpo-organismo, base para a interpretagdo hegemoé-
nica dos adoecimentos. Mesmo sendo a aids identificada como uma
doenga da modernidade, os cuidados em salde para o seu enfrenta-
mento guardam relagdo com um momento de transigao paradigma-
tica que, no campo da saude, € marcado pela vigéncia e a disputa
de pelo menos dois modelos de atencédo a salde. Um dos modelos
toma como referéncia um modelo global, que, segundo Boaventura
Santos (2008a), se caracteriza como um modelo totalitario, que nega
todas as formas de conhecimento que nao estao em sintonia com
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0s seus principios epistemolégicos e suas regras metodolégicas, ou
aquelas fundadas em uma razao local.

Um outro modelo de atencéo a salde emerge da insatisfacéo
com o modelo hegemdnico e encontra eco na conformagéao do Sistema
Unico de Saude, que adota, entre as suas abordagens a Clinica Am-
pliada. Essa abordagem reconhece trés grandes enfoques do cuidado
em salde: o biomédico, o social e o psicoldgico, que predominam
alternadamente em situagdes singulares, sem negar os demais e as
possibilidades de agdo que deles advém. Nesse modelo é plenamente
reconhecido o fato de que, “quanto mais longo for o seguimento do
tratamento e maior a necessidade de participacao e adesao do sujeito
no seu projeto terapéutico, maior seré o desafio de lidar com o usuério
enquanto sujeito” (BRASIL, 2009, p. 10).

Na experiéncia de cuidado, em &mbito local, identificamos nos
discursos de profissionais e de um usuario um movimento argumen-
tativo sobre os efeitos adversos e graves do comprimido Unico, re-
comendado no protocolo brasileiro de uso da TARV. A utilizagédo do
comprimido Unico demanda estratégias e cuidados adicionais, com
monitoramento clinico e laboratorial da fungéo renal e salide mental
dos usuarios, para superar 0s riscos que o uso da medicagado repre-
senta na saude e na qualidade de vida das pessoas. Sobre a estratégia
“Testar e Tratar”, os questionamentos dos sujeitos estao relacionados
a perda da autonomia dos profissionais e dos usuérios, que também
destacam o carater arbitrario e impositivo da estratégia, levantando
incertezas sobre qual a real repercusséo do comprimido Unico sobre a
salde das pessoas vivendo com HIV/aids.

A imposicao de um protocolo de tratamento com possibilidades
limitadas de adaptagéo, pode ser analisada a partir do que Milton San-
tos (2008a) chama de “unicidade das técnicas”, a partir da qual surge a
possibilidade de imposigao a todo o globo de uma mais-valia mundial
e de uma atual unicidade do tempo. A partir da unicidade das técnicas,
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0 acontecer local passa a ser percebido como um elo do acontecer
mundial. Assim, as condicdes de permanéncia de processos nao hege-
monicos tendem a desaparecer ou a permanecer, mas de forma subor-
dinada, exceto quando alcancam formas de reproducéo préprias que
permitem que se mantenham relativamente autbnomos, mas ainda as-
sim sob o risco de desperdicio da experiéncia local (SANTOS, M. 2008a).

O desperdicio da experiéncia apontado por Milton Santos
(2008a) é também denunciado por Boaventura de Sousa Santos
(2002a). Na perspectiva de Milton Santos (2008a), ela ocorre seja por
uma minimizagao dos resultados, seja por uma ameacga permanen-
te de seus agentes pela concorréncia das atividades impostas pelos
agentes hegemonicos globalizados. Para Boaventura (2002), sofrendo
o bloqueio da experiéncia pelo paradigma dominante, a experiéncia
local tende a ser limitada. Para o autor, a “experiéncia social em todo
0 mundo é muito mais ampla e variada do que o que a tradigéo cienti-
fica ou filosdfica ocidental conhece e considera importante. [...] e esta
riqueza social esta a ser desperdigada” (SANTOS, B., 2008a, p. 238).

Reconhecemos o desperdicio de experiéncias de solidariedade
horizontais, conforme o relato solitario de Terra, um dos profissionais
entrevistados, sobre os recursos adicionais que utiliza no &mbito do
servico para aumentar a adesao de usuarios ao tratamento, nao rela-
tadas por outros profissionais, embora acontecam no mesmo servico.
Essas experiéncias sdo transformadas em residuo e submetidas a for-
mas de solidariedades verticais, irradiadas por atores hegemdnicos
obedientes a interesses globais e indiferentes ao entorno. Nesse senti-
do, as verticalidades, sdo um conjunto de pontos formando um espaco
de fluxos do global sobre o territério, que funciona como regulador
do espaco local, impedindo experiéncias de emancipacéo, ja que as
decisbes locais sdo estranhas ao lugar. Essa dinamica indutora de ex-
periéncias indolentes, é portadora da racionalidade hegemonica cujo
poder de contagio facilita a homogeneizagéo das praticas e desconsi-
dera iniciativas locais como relevantes (SANTOS, M., 2008a).
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Ao mesmo tempo, tomando um sentido de reinvencéo das prati-
cas e das técnicas, se identifica nas experiéncias locais a possibilidade
de que os questionamentos acerca da estratégia “Testar e Tratar” e do
uso do comprimido Unico padronizado em um protocolo, correspon-
dam a superacdo do éxito técnico em favor do sucesso pratico. Nas
narrativas dos profissionais, o questionamento sobre a estratégia e so-
bre o comprimido aparece como possibilidade de resisténcia a “receita
de bolo” induzida globalmente. Essa resisténcia ocorre sob a forma de
uma postura profissional que se preocupa em promover um tratamento
individualizado orientado pelo contexto de vida do usuério, promoven-
do aquilo que eles identificam como uma “corresponsabilidade” do
usuario com o seu plano terapéutico que, em sendo individualizado,
promove a adesao ao tratamento, um dos principais indicadores do
sucesso pratico do cuidado as pessoas vivendo com HIV/aids.

Segundo Shraiber (2011), a eventualidade de obje¢ao ao mo-
delo hegemonico no projeto de assistir e na assisténcia prestada se
da, nao na realizacdo do exclusivo ponto de vista da aplicagdo de um
protocolo por um profissional que, de algum modo, convence ao outro
de sua razao cientifica, mas a partir de um compartilhar que atualiza a
técnica, nao o tecnoldgico. Segundo a autora, nessa situagéo, 0s su-
jeitos agem sobre a técnica, inovando-a e adicionando novos compo-
nentes para o julgamento acerca da intervencao que permitirdo pensar
o que fazer e 0 que nédo fazer com o tecnolégico, inclusive para superar
fragilidades no seu acesso.

O avango no monitoramento da inclusao das pessoas vivendo
com HIV no cuidado e no seu segmento é um recurso crucial para
identificar fragilidades nos sistemas de salde, para entdo poder atuar
sobre elas. A cascata de cuidado esté sendo adotada em nivel global
para monitoramento da Meta 90-90-90. Kilmarx e Mutasa-Apollo (2013)
realizaram uma revisao de literatura sobre a cascata de cuidados com
HIV e concluiram que, nos paises de baixa e média renda, o diagnoés-
tico do HIV, embora em répida expanséo, continua relativamente baixo

239



SUMARIO

N e R e Ty

DE ONDE
PARA ONDE

SIDA?

e aretencdo no cuidado s&o desafios globais, pois existe uma perda
substancial entre o diagndstico, o estadiamento laboratorial ou clinico
e a iniciagao da terapia antirretroviral. Segundo os autores, existe tam-
bém uma redugao adicional no uso da TARV devido a perda de segui-
mento e a morte, a adesdo nao é adequada e a supressao viral nao
alcanga os patamares esperados. Segundo o estudo, a perda ao longo
da cascata de cuidados resulta em niveis globais baixos de supressao
da carga viral na populacéo total de pessoas vivendo com HIV, que é o
principal componente para a adocao do Tratamento como Prevengao.

Como desafios, os autores destacam a necessidade de monito-
ramento mais robusto da cascata em nivel global e a implementacao
de intervencgodes estratégicas e inovadoras em cada etapa para melho-
rar o diagnostico, ligagao e retengéo das pessoas vivendo com HIV nos
cuidados e adesédo ao uso de TARV e, em Ultima instancia, reduzir a
carga viral, melhorar os resultados clinicos e reduzir a transmissédo do
HIV (KILMARX; MUTASA-APOLLO, 2013).

Para melhorar a adeséo ao tratamento, e reten¢do na atencao,
¢é importante identificar alternativas as condi¢des sociais dos usuarios
e de organizacéo da rede de salde, que se estabelece a partir de um
modo de operar as técnicas fragmentado e normatizado. Fortalecer as
experiéncias locais para ampliar o acesso e o vinculo dos usuarios com
0 servico torna-se um importante recurso emancipatério no campo do
cuidado, que se d& a partir de uma ampliagdo da interagdo entre pro-
fissionais e usuérios e da incorporagao de experimentos n&o cientificos
democraticamente consagrados em ambito local.

Assim, estratégias de promocédo e monitoramento da adeséo
ao tratamento antirretroviral (uso da balinha para estimular a de-
gluticdo em criangas em uso de TARVY, “aniversariantes do més” e
‘As cores da adesao”), de facilitagao de acesso aos servicos (agenda
de consultas conjunta da mae com a crianca exposta), de comunica-
¢ao (uso do WhatsApp para comunicagado com grupos de usuarios)
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e de manutencdo da autonomia de profissionais e usuéarios em rela-
¢ao ao tratamento (estabelecimento de esquemas terapéuticos indivi-
dualizados, mesmo sob a vigéncia de protocolos), foram experiéncias
identificadas nas narrativas das pessoas entrevistadas. Tais experién-
cias, ao permanecerem presentes, possibilitam a predominancia do
interesse social local em relagcao as “receitas” prescritas por atores
globais. Estas s&o possibilidades emancipatérias realizadas no am-
bito de uma pequena acéo coletiva que, pelas suas caracteristicas,
podem evidenciar o sinal de um futuro melhor a partir de um espaco-
-tempo local, como nos alerta Boaventura de Sousa Santos (2007).
Na construgao da emancipacao social, enfrentamos o desafio posto
pela crise paradigmatica atual, em que identificamos a disputa entre
novas possibilidades de emancipacéo e a indoléncia da razéo do pa-
radigma moderno, que ainda impregna o atual contexto histérico.

Essa disputa entre razdes modernas e razées pds-modernas
contra-hegemonicas esta presente nas narrativas de profissionais de
saude e usuérios que, ao mesmo tempo, reconhecem a necessida-
de de transpor barreiras sociais que impedem o cuidado integral das
pessoas infectadas com o HIV e reproduzem falas conservadoras car-
regadas de preconceito, julgamento moral e sugestédo de diminuicao
de direitos sociais. Dessa forma, o espago local constitui-se em um
campo de prova entre aquelas narrativas que reproduzem légicas he-
gemdnicas (regulatéria) com tendéncia conservadora e aquelas que
representam abertura ao inconformismo e rebeldia a normatividade
técnica (emancipatdria). Identificamos nessa disputa a manifestacao
local do momento de crise paradigmatica atual que, segundo Santos
(2007), a vivemos como dupla crise, de regulagao e de emancipacao.

De maneira convergente, os discursos global, nacional e local
indicam que o tratamento farmacolégico € a principal referéncia para
manutencéo da qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV/aids,
principalmente para os usuarios que alcancam o seu pleno acesso.
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No entanto, o pleno acesso foi caracterizado pelas pessoas entrevis-
tadas pelo uso continuo dos ARV, pela realizagao regular do monitora-
mento do seu estado clinico, por condi¢des sociais de vida favoraveis —
renda, escolaridade, acesso a bens e servicos, alimentagdo, moradia,
projetos de vida autbnomos e acesso a servicos de salde, e onde o
cuidado é realizado por profissionais que possuem uma abordagem
acolhedora, livre de preconceito e discriminacao.

O pleno acesso e, consequentemente, a maior adesao ao trata-
mento, sdo identificados pela maior parte dos profissionais e usuéarios
entrevistados como ocorrendo mais frequentemente no sistema pri-
vado de saulde, ja no sistema publico ele é bastante comprometido,
principalmente, pela falta das condigbes sociais de vida favoraveis.
Nas falas, os aspectos sociais da vida das pessoas portadoras do HIV
sdo apresentados como fundamentais para o sucesso pratico desse
cuidado e nao apenas com o acesso programatico a TARV. Nesse sen-
tido, as narrativas das pessoas entrevistadas corroboram a afirmagao
da ABIA/GTPI de que a erradicacéao da epidemia de aids até 2030 nao
se dara sem que os fatores sociais e politicos sejam enfrentados’.

Desde o surgimento da epidemia no Brasil, o tratamento como
direito das pessoas vivendo com HIV/aids foi sendo conquistado a
partir do movimento social em parceria com governos e entidades de
salde nacionais e internacionais. No entanto, conforme identificamos
na andlise documental sobre a politica global, durante as quase quatro
décadas da epidemia, lacunas nunca superadas ainda ameacam o
sucesso pratico das estratégias de enfrentamento até aqui desenvol-
vidas. Tais lacunas estao associadas em grande parte aos programas
de prevencao, sobretudo no que se refere ao acesso dos jovens e das
populacbes mais vulneraveis as tecnologias de prevengdo, novas e
antigas, biomédicas, comportamentais e estruturais.

7 ABIA, 2013. Disponivel em: http://www.sxpolitics.org/wp-content/uploads/2013/12/gtpi-
-para-que-a-politica-de-aids-seja-sustentavel.pdf.
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No modelo de atencéo ao HIV/aids construido no ambito global
e reproduzido em ambito nacional e local, o tratamento como direito
se consolidou de forma técnica e normativa, e o discurso atual de er-
radicacao e controle da epidemia ganha papel central na prevencao a
partir das estratégias biomédicas, tendo como destaque o Tratamento
como Prevencéo (TcP). No &mbito nacional, adotam-se as metas da
UNAIDS para 2020 e 2030 e a diretiva das estratégias biomédicas de
prevencao, que se apresentam como alternativas em um momento em
que o palis passa por um esvaziamento de agdes articuladas aos direi-
tos humanos e combate ao preconceito e a discriminacéo, questdes
essas recorrentes nas narrativas de profissionais e de usuarios entre-
vistados. Esse novo momento de esvaziamento se contrapde a um
periodo anterior de ampliagcdo de estratégias inclusivas de prevengao,
que contribuiu significativamente para o controle da epidemia.

As posicoes, geralmente assumidas pelo estado brasileiro, re-
lacionadas a saude, se pautam pelo respeito a direitos e garantias ex-
pressos na Constituicdo de 1988. No que se refere ao cuidado com as
pessoas vivendo com HIV/aids ou em risco de contrai-lo, tais posigoes
se configuraram em uma Politica Nacional que adotou uma visao de
n&o julgamento das atitudes individuais, de producéao e distribuicdo de
insumos (preservativos masculinos e femininos, gel lubrificante, serin-
gas e agulhas descartaveis para usuarios de drogas intravenosas) e no
acesso universal aos ARV (GRECO, 2016). Entretanto, conforme refor-
cado pelos relatos das pessoas que vivem e convivem com HIV/aids,
persistem, e de maneira acentuada, o preconceito, a discriminagao e a
exclusao relacionadas ao HIV e a aids.

No que diz respeito as politicas sociais, Corréa (2016) afirma
que no Brasil, desde o inicio da década de 2010, temos experimen-
tado retrocessos no papel assumido pelo Estado na defesa dos di-
reitos humanos. Corroborando a afirmacgao da autora, Greco (2016)
também destaca o impacto negativo do conservadorismo na so-
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ciedade e, mais especificamente, sobre as estratégias de enfrenta-
mento do HIV/aids dentro da Politica Nacional. Corréa (2016), apon-
ta alguns episddios que indicam as forgas conservadoras atuando
sobre as politicas publicas:

. a suspenséo da distribuicdo na rede publica de educagdo de
um kit de materiais educativos sobre diversidade sexual pela
Presidéncia da Republica (ano 2011);

. censura do spot da campanha de prevencao do HIV para o car-
naval voltado para jovens HSH (ano 2012);

. censura da campanha de prevengao do HIV entre prostitutas (ano
2018), ocasionando o pedido de exoneracao do diretor do Depar-
tamento de HIV, Aids e Hepatites Virais do Ministério da Saude; e

. desarquivamento do projeto de criminalizagao da transmissao
do HIV de 2001 (ano 2015).

Segundo Corréa (2016), tais fatos configuram um quadro proble-
matico e preocupante dado pela confluéncia de tendéncias negativas
no &mbito da politica de salde e uma crescente influéncia do conser-
vadorismo nas politicas e na produgéo legislativa, causando a quebra
dos compromissos com a agenda dos direitos humanos no pals, que
tendem a se manter presentes e ativas no ambito das instituicées politi-
cas e na propria sociedade. Conforme a autora, “todo e qualquer desdo-
bramento das politicas de resposta ao HIV e & aids devera contabiliza-las
com muito realismo e criatividade” (CORREA, 2016, p. 13).

Tais retrocessos, que tomam o lugar de uma abordagem
ampla do acesso universal e integral a prevencéo, sao percebidos
nas falas das pessoas entrevistadas e, especificamente, nas que
indicam lacunas no trabalho de prevencéo nas escolas. O trabalho
de prevencao nas escolas aparece esvaziado da abordagem sobre
salde sexual e salde reprodutiva, uso de drogas e diversidade,
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além da resisténcia da comunidade escolar para a disponibilizacao
de preservativos junto a estudantes do sistema educacional. O tra-
balho nas escolas abrange principalmente adolescentes e jovens,
fonte de preocupacéo de profissionais e de usuérios entrevistados
pelo baixo acesso as acdes de prevencao, ou programas pouco
consistentes, em que as agdes sao realizadas de forma pontual, e
isoladas, em festividades ou dias comemorativos.

Outra lacuna identificada é a auséncia da tematica da aids e
dos temas transversais ao HIV, principalmente sobre a sexualidade e
uso de drogas, nos espacos de comunicagao social, manifesta em
expressoes tais como “nao se ouve mais falar nisso” ou “precisamos
falar mais sobre iss0”, e nos programas intersetoriais de prevencao.
Na opiniao dos entrevistados, tal situagéo tem induzido a uma falsa
sensacao de que a infeccao pelo HIV/aids nao se constitui mais em
um problema de salde publica e que a epidemia esta sob controle,
principalmente sob controle biomédico, através do tratamento.

O néo uso do preservativo aparece nas falas como questao
importante, sendo uma dificuldade para a efetividade das acdes de
prevencao do HIV, havendo certo esgotamento do discurso “use ca-
misinha”, pois “as pessoas nao estdo usando camisinha”, o que re-
forca a necessidade de dispormos de ferramentas diversificadas para
a prevencao do HIV na perspectiva da multiplicidade de contextos de
vida das pessoas expostas ao risco de infecgao. As alternativas mais
atuais para a prevencgao, TcP, PreP e PEPR independentemente das
criticas pessoais dos entrevistados a elas, sdo percebidas como ten-
do grande potencial para reduzir a incidéncia da infecgéo, controlar
ou erradicar a epidemia. O uso das novas tecnologias € entendido a
partir das falas das pessoas como sendo viavel, desde que disponi-
bilizados de forma combinada com estratégias classicas, como o uso
dos preservativos femininos e masculinos e de cunho comportamen-
tal, se alinhando com a proposta de Prevencao Combinada adotada
pelo Ministério da Salde no seu atual discurso sobre a prevengéo.
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Numa perspectiva local, profissionais e usuarios, de forma qua-
se unanime, apontam a inviabilidade do fim da epidemia até 2030, mas
indicam a erradicacao como possibilidade desde que se empreenda
uma expansao da garantia dos direitos sociais e das acdes e progra-
mas de prevencao combinada. Nesse sentido, aproximam-se da ne-
cessidade de superacéo da visao de cuidado pautado pelo éxito téc-
nico em favor de uma abordagem pautada pelo sucesso pratico, em
contraponto ao discurso oficial global e nacional.

Fato & que nos documentos internacionais e nacionais, o dis-
curso sobre o enfrentamento da epidemia esta muito mais centrado na
ampliagdo da cobertura do uso dos antirretrovirais (ARV), supressao
da carga viral e nas técnicas de prevencéo biomédica do que na su-
peracdo dos aspectos sociais que atravessam a resposta a epidemia,
ou seja, estdo centrados no éxito técnico alcangado na resposta ao
HIV. Assim, o que presenciamos hoje € uma nova etapa da histéria da
epidemia de HIV/aids associada ao desenvolvimento tecnologico dos
ARV. Nesse sentido, Milton Santos (2008a, p. 12) afirma que “O desen-
volvimento da histéria vai de par com o desenvolvimento das técnicas.
A cada evolugéo técnica, uma nova etapa histérica se torna possivel”.

Na Politica Global de Luta contra o HIV e a aids, essa nova etapa
aparece no discurso do UNAIDS como a “era p6s-2015”, a partir da
qual se forma um movimento para construcdo de uma nova narrativa
sobre o tratamento e a prevencao do HIV, onde ganham espaco o Tra-
tamento como Prevencéo (TcP) e o uso dos medicamentos em estraté-
gias inovadoras de prevengao. Mas quando falamos da incorporagao
de inovagbes tecnoldgicas em HIV no Brasil, em especial no campo da
prevencao, € importante dizer que o redesenho da resposta brasileira a
epidemia, alinhado as diretrizes globais para a oferta ampliada de PrEP
e PEPR se veem comprometidas pelos déficits estruturais hoje enfrenta-
dos pelo sistema publico de salde e as barreiras de acesso a saude
das populacdes mais vulneraveis ao HIV (CORREA, 2016).
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Nesse sentido, a pergunta langada por Parker (2015, p.2):
“Estamos vivendo uma nova era de respostas biomédicas que substi-
tuem as respostas sociais e politicas?”, esta vinculada em boa parte a
ideologia sobre o fim da aids, que por sua vez esta ligada a promocéo
da ideia de uma nova era de respostas biomédicas que substitui-
riam as respostas sociais e politicas de enfrentamento a epidemia.
Tal discurso é recorrente nos documentos internacionais e nacionais
emitidos a partir de 2013 e analisados nesta pesquisa. Segundo o
autor, o termo prevengéao biomédica engloba um conjunto de técnicas
distintas, que sédo apresentadas como se fossem algo unificado e
muito mais coerente do que de fato o é (PARKER, 2015).

Parker (2015) identifica pelo menos trés categorias de pre-
vencao biomédica distintas: (1) as novas tecnologias que ainda es-
tdo em fase de desenvolvimento (vacinas ou microbicidas anti-HIV);
(2) as tecnologias e técnicas antigas, mas que foram recicladas por
causa do enfrentamento da epidemia de AIDS (camisinha ou a pra-
tica da circuncis&o); e (3) as tecnologias novas, basicamente produ-
tos farmacéuticos, ja prontos para serem utilizados, que em muitos
lugares, ainda nao estao disponiveis por questdes financeiras e po-
liticas, entre outras (principalmente do uso de medicamentos como
a PEP e a PrEP). Segundo o autor, a prevengao biomédica, de fato,
¢é constituida de diversas tecnologias e técnicas e ndo um conjunto
unificado ou integrado. O desafio mais importante para a utilizagao
de todas essas tecnologias e técnicas é o fato de elas dependerem
de mudancas de comportamento para serem incorporadas no coti-
diano das pessoas (PARKER, 2015).

O uso de ARV néo é coisa simples e essa é uma questéo pre-
sente nas falas de profissionais e usuérios que citam como desafios
0 abandono do uso do ARV apds exposigdo (PEP) ou um segmento
inadequado ou incompleto da exposigao, em virtude dos efeitos cola-
terais causados pelo uso dos ARV, ou pelo desconhecimento, ou nao
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entendimento do cuidado integral necessario para o uso efetivo da
PEP Em relagao a PrEP, os efeitos colaterais também s&o menciona-
dos pelos entrevistados como um ponto dificultador na viabilidade da
sua implantagdo, assim como sua repercussdo na salde de pessoas
que nao vivem com HIV/aids a longo prazo, a possibilidade de néao
adesao, a exposi¢ao dos seus usuarios a outras IST, a sustentabilidade
e a viabilidade econémica no fornecimento dos medicamentos e da
estruturacao da rede para acolher e acompanhar as pessoas em uso
dessas formas de prevencao.

Tais questionamentos corroboram a afirmagao de Parker (2015)
guanto ao fato de que a incorporacao de todas as tecnologias, medi-
camentosas ou ndo, decorre de mudangas de comportamento que,
por sua vez, depende de questdes sociais, politicas e estruturais para
alcancarem sucesso pratico.

Um outro ponto levantado sobre as lacunas na prevencao diz
respeito as agdes desenvolvidas pela sociedade civil, que apesar de
serem referidas como ineficientes em algumas falas de profissionais e
usuarios, em outros momentos s&o identificadas como necessarias.
O recuo nos investimentos publicos para qualificagéo e financiamento
das agdes das Organizagdes ndo Governamentais também aparece
na narrativa de um usuario. Historicamente, as organizacdes da socie-
dade civil ttm um papel crucial nos programas preventivos do HIV e ha
alguns anos experimentam dificuldades de sustentabilidade financeira
e estdo sujeitas a grande inseguranga juridica (CORREA, 2016).

E importante lembrar que as grandes conquistas da respos-
ta brasileira frente a epidemia foram a ousadia e o sucesso da sua
resposta social e politica, e que a epidemia por nés vivenciada, além
de ser apoiada em fatos cientificos, também o é em discursos, ideo-
logias, conforme identificamos nos referenciais de Milton Santos e
Boaventura de Sousa Santos. Aquilo que se identificou precocemente
na dinamica da epidemia do HIV/aids, e que foi chamado de terceira
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epidemia, é fruto da constatacdo de que, além das epidemias de in-
fecgao pelo HIV e de casos registrados da aids, também existia uma
epidemia nas respostas sociais frente ao HIV/aids. Segundo Parker
(2018), a terceira epidemia pode ser compreendida como uma epi-
demia de significados, muitas vezes de estigmas e discriminacgao,
desencadeada por um virus ideoldgico tao perigoso quanto o virus
biolégico, e que foi enfrentada em boa parte por movimentos sociais.
O autor afirma que atualmente vivenciamos um retorno do virus ideo-
l6gico, que marca o retrocesso, impulsionado pelo conservadorismo,
gue tem impactado negativamente a sociedade brasileira na resposta
ao HIV e a aids no pais (PARKER, 2018; GROTZ; PARKER, 2015.).
Nesse sentido, depreendemos que o virus ideoldgico vem reduzindo
gradativamente a amplitude das acdes de prevencéo.

A imagem que temos sobre a epidemia é uma visao ideoldgica,
e a ideologia se confunde com realidade, conforme nos alerta Milton
Santos (2008a). E uma ideologia construida a partir de diversos discur-
sos, e é dentro deles que a realidade da epidemia também se constroi.
Conforme anunciado pelo UNAIDS, nesses Ultimos anos, houve um re-
direcionamento do discurso oficial sobre a epidemia pelos atores das
agéncias internacionais que, em 2011, emitiam declaragdes afirmando
o carater insidioso da epidemia sobre a seguranga sanitaria do mundo
e das populagbes, para apenas trés anos depois, em 2014, apresentar
a meta de erradicagdo da epidemia.

Segundo Parker (2015), é importante refletir sobre essa mu-
danca de discurso das agéncias internacionais que, ha pouco tem-
po se referia a uma epidemia fora do controle e que decidiram,
recentemente, declarar a epidemia como préxima ao fim, ainda que
mediante contextos sociais e politicos mundiais desfavoraveis para
muitos paises e comunidades. Segundo Boaventura de Sousa San-
tos (2018), nos Ultimos cinco ou dez anos, assistimos ao agrava-
mento sem precedente da desigualdade social e a intensificacdo
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da dominacéao capitalista, colonialista e patriarcal que s&o respon-
saveis, respectivamente, pela erosao dos direitos sociais, pela in-
tensificacdo do racismo e xenofobia e pelo sexismo e feminicidio,
além de uma secundarizagéo do principio da comunidade em favor
do principio do mercado na regulagéo das sociedades.

Assim, nao é dificil entender por que os mesmos documentos
que apontam a possibilidade de erradicacao continuam apontando a
iminéncia da catéastrofe, caso se continue fazendo “mais do mesmo”
na atencéo ao HIV/aids. Em virtude das conjunturas politica e eco-
némica que, nesse momento civilizatério especifico, estdo cada vez
mais se subjugando aos interesses do capital e das forcas conser-
vadoras, tanto nacional como internacionalmente, corremos o risco
de fazer “menos do mesmo”, se ndo recuperarmos 0 componente
politico e social de resposta ao HIV, conforme vivenciamos nas expe-
riéncias iniciais de resposta a epidemia.

Quando falamos da possibilidade de erradicacdo da epidemia
no futuro, sustentada pelo éxito técnico de ferramentas biomédicas es-
sencialmente medicamentosas, corremos o risco de desperdicar um
conjunto de experiéncias disponiveis, do presente e do passado, que
em sendo aproveitadas ou reinventadas como consequéncia de um
novo contexto epidémico, promoveriam uma possibilidade concreta de
resposta oportuna a epidemia.

Recorro aqui, a mesma parébola de Franz Kafka a qual recorreu
Boaventura (2008a), sobre a precariedade do homem moderno com-
primido entre dois fortes adversarios, o passado e o futuro, sendo que
esses dois adversarios poderiam muito bem constituir-se em aliados
para construcao de possiblidades concretas em um tempo presente,
somente possivel no caso dele saltar para fora da linha de batalha:

Ele tem dois adversarios. O primeiro empurra-o de tras, a partir
da origem. O segundo impede-o de seguir para diante. Ele
luta com ambos. Na verdade, o primeiro apoia-o na luta contra
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0 segundo, porque quer empurra-lo para a frente, e, da mes-
ma forma, o segundo apoia-o na luta contra o primeiro, ja
que quer forca-lo a retroceder. Mas isto sé em teoria é assim.
E que nédo sao apenas os dois adversarios que ali estao, tam-
bém ele esta ali, e quem é que verdadeiramente conhece as
suas intengdes? De todo o modo, o seu sonho é poder, num
momento de desatengéo — mas para isso é preciso uma noite
tao escura como nunca houve nenhuma —, saltar para fora da
linha de combate e, por causa da sua experiéncia de luta, ser
promovido a juiz dos seus adversarios que se batem um contra
o outro (KAFKA, 1983, p. 222) (SANTOS, B., 2008a, p. 101).

Nesse momento torna-se promissor para a discussao em curso,
juntarmos a parabola de Kafka a abordagem sobre metaforas apresen-
tada por Susan Sontag (1989), em A Aids e suas metaforas. As metafo-
ras consistem em dar a uma coisa o nome de outra, essa ¢é a definicao
de metafora adotada por Susan Sontag (1989), a partir de Aristételes.
Elas consistem em uma operagéao mental muito antiga, tanto quanto
a poesia e a filosofia, e estdo na origem de saberes como o cientifico.
Mas a adogado de algumas metaforas estigmatiza situagdes de vida,
comportamentos e praticas e, por consequéncia, as pessoas que as
adotam ou que com eles convivem. No caso da aids, esse estigma
aprece de forma clara e recorrente nas narrativas de profissionais e
usuarios entrevistados como algo presente no cotidiano dessas pes-
soas, de muitas maneiras diferentes, conforme ja descrito no Capitulo 4.

Nesta pesquisa, a metafora que se evidencia, dentre as apre-
sentadas por Sontag (1989), principalmente na analise dos docu-
mentos sobre a politica global e a politica brasileira, & a metafora
militar, inserida de maneira permanente nos documentos desde a
primeira Declaracdo da ONU, em que a ideia de luta, combate e
eliminacéo do inimigo — o HIV —, esta presente de forma ostensiva.
Essa linguagem bélica se reafirma no fato de a epidemia de HIV ser
objeto de dois documentos emitidos pelo Conselho de Seguranga
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da ONU, nos quais a situagao de inseguranga mundial causada pela
situagao alarmante da epidemia no mundo é abordada.

As projegbes sobre o futuro da epidemia tém oscilado entre a
catastrofe (vinculada a experiéncia passada de descontrole da epi-
demia) e a erradicagéo (vinculada ao éxito técnico das tecnologias
para uma futura erradicagao), e mesmo nessa Ultima projecao, as-
sinala insistentemente a ameagca ainda possivel do descontrole da
epidemia tornar-se novamente uma ameaca a seguranga e ao de-
senvolvimento global (volta ao passado). Esse futuro sempre incerto
e em perigo, nos lembra de que, ‘Junto de cada esperanga esta um
caixao a espera” (SANTOS, B., 2008a), € essa incerteza garante de
certa forma que a metéafora militar ndo seja abandonada. Segundo
Sontag (1989, p. 5), ndo abandonar a metafora militar significa que,
tal como a guerra, a epidemia de HIV/aids continuara sendo uma
emergéncia, na qual nenhum sacrificio é considerado excessivo, ne-
cessitando mais empenho, mais gastos, e mantém “a oportunidade
para mobilizacdo ideoldgica em massa faz da ideia de guerra uma
metafora adequada para designar qualquer campanha cujo objetivo
seja apresentado como a derrota de um inimigo”.

Para Sontag (1989), a utilizacdo da metafora militar alinha-se a
do modelo médico hegembnico que, na opinido da autora pode ser
ainda mais perigoso, pois ele ndo apenas oferece uma justificativa
para o autoritarismo, com também para a necessidade de repressao
por parte do Estado. Uma forma autoritaria desse modelo equivale
ao controle quimico dos doentes que, no caso da aids, se eviden-
cia através das falas dos profissionais e de um usuério entrevistados
sobre 0 uso de medicamentos antirretrovirais de forma protocolar,
sem considerar a autonomia dos usuarios e dos profissionais para
adequar a combinagéo terapéutica as necessidades cotidianas e ao
desejo das pessoas diagnosticadas com a infeccao.
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A autora enfatiza que o modelo de “medicina total” é tao inde-
sejavel como o de “guerra total”. Nesse sentido, é possivel entender
como o discurso homogeneizado de erradicacao da epidemia funcio-
na como uma ideologia, que se contrapde a diversidade de epidemias
de HIV/aids no mundo e no Brasil, e cria efeitos perversos, tais como
perda de autonomia e homogeneizacdo de condutas, sobre os diver-
sos atores envolvidos no seu enfrentamento, tanto quanto o estigma e
o preconceito o fazem (PARKER, 2015).

Susan Sontag (1989) afirma que a politica social e a experiéncia
individual dependem da disputa pela retérica da doenga, de como é
assimilada nas argumentagodes e clichés. A forma como as doengas
adquirem significado e estigmatizam as pessoas é algo que vale a
pena contestar, desmascara-las e critica-las, pois, entre os seus efeitos
mais perversos, esta a estigmatizardo da pessoa acometida.

E nesse sentido que saltamos para fora da disputa entre a expe-
riéncia do passado e as projecdes do futuro para identificar possibilida-
des complementares as apontadas nas narrativas das pessoas vivendo
e convivendo com HIV/aids, disponiveis em discursos governamentais
€ nao governamentais que rompam a linearidade do tempo global em
favor das comunidades. Segundo Boaventura (2008a, p. 109),

As relagdes de dominagdo mais resistentes séo as que assentam
nas hierarquias entre temporalidades e essas continuam hoje a
ser constitutivas do sistema mundial. Sao essas hierarquias que
reduzem tanta experiéncia social a condigao de residuo.

Portanto, € preciso libertar as praticas sociais do seu estatuto de
residuo, conferindo-lhes temporalidade propria e a possibilidade de de-
senvolvimento autdbnomo, tornando-as inteligiveis e objetos crediveis de
argumentagao e de disputa politica (SANTOS, B., 2008a, p. 110).
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UM SALTO PARA FORA DA LINHA
DE COMBATE: A TRADUQAO ENTRE
PRATICAS DE PREVENCAO

Para recuperar e articular argumentacdes, num sentido de dis-
putar discursos e incidir sobre abordagens politicas e sociais em res-
posta a epidemia de HIV/aids, propomos o didlogo entre saberes re-
lativos ao HIV/aids que operam entre diferentes processos. Para isso
recorremos aos conceitos de Prevencdo Combinada abordados na
l6gica de multiplas perspectivas: governamental, ndo governamental e
local (BRASIL, 2017a, 2017b; UNAIDS, 2010, 2017c; ABIA, 2014), e ao
de Pedagogia da Prevencao desenvolvida por entidades nao governa-
mentais (ABIA, 2015).

Dado que n&o ha um principio Unico de transformagao social,
recorremos a inteligibilidade reciproca das praticas globais, nacionais
e locais, para avaliar e definir possiveis aliancas entre elas: “esclarecer
0 que une e 0 que separa os diferentes movimentos e as diferentes
praticas de modo a determinar as possibilidades e os limites da articu-
lacdo ou agregacgao entre elas” (SANTOS, B., 2008a, p. 266).

Iniciamos essa articulagao resgatando a afirmacao presente nas
narrativas dos profissionais e usuérios sobre a necessidade de forta-
lecer e resgatar as agdes e programas de preveng¢ao, como condicao
para controle e erradicacao da epidemia de HIV e sobre a compreen-
sado de que as tecnologias “mais antigas” de prevencao devem ser
utilizadas de forma combinada com as “novas tecnologias”, o que nos
remete a estratégia de Prevengdo Combinada adotada pelo UNAIDS,
pelo governo brasileiro e trabalhada no &mbito da Associacéo Brasilei-
ra Interdisciplinar de Aids (ABIA).
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A prevencao combinada sob diferentes perspectivas

Em 2010, o UNAIDS langou o documento intitulado Combina-
tion HIV Prevention: Tailoring and Coordinating Biomedical, Behavioural
and Structural Strategies to Reduce New HIV Infections (Combinagéo da
Prevengéo do HIV: Adaptando e Coordenando Estratégias Biomédicas,
Comportamentais e Estruturais para Reduzir as Novas Infecgcbes pelo
HIV), no qual se afirma que a prevencao do HIV continua a ser uma
prioridade de salude global urgente. O UNAIDS declara no documento
que, embora atualmente se disponha de uma grande variedade de fer-
ramentas de prevencao de eficacia comprovada, os esforcos de pre-
vencgao existentes possuem muitos desafios comuns em vérios paises.

Tais desafios para prevencao ja foram identificados em capitulos
anteriores, mas vale a pena resgata-los para reforgar sua pertinéncia e
sua relevancia: (1) constituidos por um conjunto de intervencdes des-
conectadas e para as quais faltam metas claras, (2) sem conexdes com
outros programas intra e intersetoriais que contribuam para alcancar as
metas de prevencgao, (3) baixo investimento, (4) falta de sistemas de
planejamento, acompanhamento e avaliacdo das acdes de prevencao
ao longo do tempo, que respaldem gestores e investidores; e (5) o fato
de que a maioria das respostas a epidemia ndo priorizam devidamente
as populagdes sob maior risco de infeccao.

O UNAIDS (2010) afirma que a Prevengcao Combinada oferece
as melhores perspectivas para superar deficiéncias na programa-
cao de agdes de prevengao ao HIV e gerar reducéo na sua incidén-
cia, significativa e sustentada, em diferentes cenarios da epidemia
em ambito global. Ela prevé o uso de estratégias de prevencéo es-
trutural, biomédica e comportamental de forma complementar. Afir-
ma também que em praticamente todos os paises onde tem sido
documentado o progresso na prevencao de novas infeccoes, uma
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abordagem combinada de prevencao foi identificada, e que a Pre-
vencao Combinada nao é uma ideia nova, no entanto, ela nao tem
sido sistematicamente implementada.

O Grupo de Referéncia em Prevencao da UNAIDS acordou em
dezembro de 2009 que programas de prevengao combinada sio:

Programas baseados em direitos, informados por evidéncias e
controlados por comunidades que usam um conjunto de inter-
vencdes biomédicas, comportamentais e estruturais priorizadas
para atender as necessidades atuais de prevengao de HIV de
individuos e de comunidades, no intuito de ter o maior impacto
sustentado na reducéo de novas infecgdes (UNAIDS, 2010, p. 8).

O Grupo aponta que Programas de Prevencao Combinada bem
estruturados sdo adaptados as necessidades e as condigbes nacio-
nais e locais, definem agbes politicas e programaticas para reduzir as
vulnerabilidades estruturais, operam com sinergia e consisténcia em
multiplos niveis (individuo, relagbes, comunidade e sociedade) e in-
corporam mecanismos de aprendizado, de construcao de capacida-
des e de flexibilidade, para possibilitar uma melhora e uma adaptacao
continuas as mudancgas que ocorrem nas comunidades, na vida das
pessoas e nas sociedades.

Nessa perspectiva, 0 modelo de Prevengdo Combinada parte do
entendimento de que em uma determinada regido ou territério, nem to-
das as pessoas encontram-se sob 0 mesmo risco ou estao igualmente
susceptiveis a transmitir ou adquirir o HIV. Assim, torna-se necessaria
a implementacéo de um conjunto de estratégias que garantam a todas
as pessoas em risco uma abordagem eficaz que seja aceitavel e aces-
sfvel dentro do seu contexto e modo de vida (UNAIDS, 2010).

Entre as estratégias de intervengdo biomédica para reduzir a
exposicao, transmissao e/ou infecgdo, foram elencados fornecimento
de preservativos masculinos e femininos, redugao de danos, incluindo
fornecimento de terapia de substituicdo de opiaceos, agulha e seringa,
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circuncisdo masculina, e profilaxia biomédica, que inclui ARV e PER
No momento em que o documento foi publicado, a PrEP nao se cons-
tituia em uma estratégia conforme se apresenta atualmente. As estra-
tégias de intervengdo comportamental para promover a reducdo do
risco individual sao: testagem e aconselhamento, reducao de parcei-
ros, uso de preservativo, educacao entre pares, entre outros. Também
apresentam estratégias de intervencéo social e cultural, estratégias de
intervengéao politica, juridica e econdmica (UNAIDS, 2010).

Em 2017, o UNAIDS elaborou um folder abordando o tema da
Prevengdo Combinada em que esta é identificada como uma “estraté-
gia adotada por uma pessoa para se prevenir do HIV, associando dife-
rentes ferramentas ou métodos (a0 mesmo tempo ou em sequéncia)
conforme a situagao, risco e escolhas”. No referido documento sao
ampliadas as opcdes entre as estratégias biomédicas e diminuidas
as opgbes de estratégias comportamentais. As demais estratégias
(sociais, culturais, politicas, juridicas e econémicas) sdo omitidas, nao
sendo referidas nem de forma genérica (UNAIDS, 2017c). Identifica-se,
assim, restricdo a nogdo de Prevengdo Combinada apresentada no
documento anterior, do ano de 2010.

Recentemente, ainda durante a realizagdo desta pesquisa,
verificamos que o UNAIDS disponibiliza em sua pagina oficial informa-
cOes sobre novas estratégias de prevengéo como sendo aquelas que
ampliam as opgdes de prevencéo em relagdo a Unica opgéo disponi-
vel até pouco tempo atras, o preservativo, e identifica, entre as novas
estratégias, o uso do Tratamento como Prevencgao (TcP), a Profilaxia
Pds-exposicéao (PEP) e a Profilaxia Pré-exposicao (PrEP)S.

E interessante observar as diferentes abordagens entre os di-
versos instrumentos de divulgagéo que o UNAIDS adota para orientar
politicas e divulgar a Prevengdo Combinada. Essas diferencas com-
preendem desde uma abordagem conceitual e técnica ampliada,

8  Disponivel em: https://unaids.org.br/prevencaoc-combinada/.
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presente no documento produzido em 2010, que se tornou mais res-
trita em relacdo ao conjunto de abordagens de prevencao a serem
combinadas apresentadas no Folder disponibilizado em 2017 e cuja
abordagem se restringe ainda mais na péagina oficial da instituicao
gue indica somente o preservativo, TCE, PreP e PEP como opgdes
de Prevengdo Combinada, ainda que denote a existéncia de outras
opcoes disponiveis. Tal posicionamento indica uma reducéo das op-
¢Oes possiveis no discurso da instituicao sobre de Prevencédo Combi-
nada em relacéo ao adotado em 2010 e que serviu de orientagao para
implantacéo de programas de Prevencéo Combinada em ambito glo-
bal. Essa redugao contradiz a expansao das estratégias que se am-
pliaram tanto do ponto de vista biomédico como comportamental e
estrutural, com base nas evidéncias acumuladas ao longo do tempo.

No Brasil, o modelo de prevencao denominado de Prevencéao
Combinada é entendido como a combinagédo entre estratégias de
prevengao identificadas como “novas tecnologias de prevencao”
gue surgiram nos Ultimos anos, principalmente aquelas estruturadas
a partir dos ARV, com as intervengbes de prevengdo ja consagra-
das, que se relacionam tanto ao HIV quanto aos fatores associados
a infecgado. A Prevencédo Combinada adotada no pais inclui as trés
abordagens indicadas pelo UNAIDS (biomédica, comportamental e
estrutural), que devem ser realizadas por meio de acgdes centradas
nos individuos, em seus grupos sociais € na sociedade em que Vi-
vem, levando em consideragao as singularidades dos sujeitos e as
especificidades do meio em que vivem (BRASIL, 2017a).

Nessa perspectiva, o Ministério da Salde, define “Prevencéo
Combinada do HIV” como:

[...] uma estratégia de prevencéo que faz uso combinado de in-

tervengdes biomédicas, comportamentais e estruturais aplicadas

no nivel dos individuos, de suas relacbes e dos grupos sociais
a que pertencem, mediante a¢des que levem em consideragao
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suas necessidades e especificidades e as formas de transmissao
do virus (BRASIL, 2017a, p. 18).

Levando em consideragao que o discurso adotado por entida-
des governamentais incide diretamente e, muitas vezes, unicamente
na condugéo das préticas locais, destacamos aqui que na publicagdo
do Ministério da Saude sobre as bases conceituais da Prevencédo Com-
binada (BRASIL, 2017a), o conceito proposto pelo UNAIDS se apre-
senta de forma distinta daquele formulado pela propria instituicao em
2010. A diferenca textual observada, na transcricao da tradugao apre-
sentada como literal, € pequena, mas fundamental no entendimento da
abrangéncia das estratégias de Prevengdo Combinada. Vejamos entéo
a citagdo no documento do Ministério da Saude:

Em 2010, o Unaids apresentou, a partir da publicagdo do do-
cumento intitulado “Combination HIV Prevention: Tailoring and
Coordinating Biomedical, Behavioural and Structural Strategies
to Reduce New HIV Infections”, uma definicdo mais completa do
conceito de Prevencao Combinada, definindo-o como: Progra-
mas baseados em evidéncias, que utilizam uma combinagao
de intervengbes biomédicas, comportamentais e estruturais,
priorizados para atender as necessidades atuais de prevengao
de HIV de individuos e comunidades em particular, de modo a
ter o maior impacto sustentado na reducao de novas infecgoes
(UNAIDS, 2010, p. 8) (BRASIL, 2017a, p. 24).

A transcrigao, incompleta em relagao a original, retira do tex-
to nada mais nada menos do que o fato de que os programas de
Prevencao Combinada devem ser “baseados em direitos e contro-
lados por comunidades”, tornando ausentes do discurso oficial os
direitos e as comunidades que deveriam ser o centro da resposta a
epidemia, apontando mais uma vez a necessidade de um esforgo
para superar um discurso biomédico que nega o componente social
e politico do cuidado em saude.

Na perspectiva adotada no Brasil, as intervencdes biomédi-
cas abrangem aquelas agdes que impedem a transmissdo do virus
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mediante a interacdo entre pessoas que tenham o virus e demais
pessoas que nao 0 possuam, através da aplicagéo de estratégias
para evitar a infec¢ao e/ou transmissao do HIV, a partir de situagdes
ja consolidadas cientificamente, isto &, relagbes sexuais desprotegi-
das e demais contatos com material biolégico contaminado pelo HIV.
Essas estratégias, do ponto de vista conceitual, dividem-se em dois
grupos: (1) as intervengbes biomédicas classicas que utilizam mé-
todos de barreira fisica ao virus, tais como 0 uso de preservativos
masculino e feminino; e (2) a utilizagao de ARV para limitar a capaci-
dade do HIV de infectar individuos, impedindo que o virus esteja forte
e em quantidade suficiente para ser transmitido a outras pessoas.
Sao citadas como intervengoes desse tipo PrEP, PER Tratamento para
todas as Pessoas (TTP), derivacdo adotada pelo Ministério da Saude
com base na sigla “TasP” (Treatment as Prevention — Tratamento como
Prevencgao), que possibilita a redugao significativa da transmissao do
virus pelas pessoas infectadas em tratamento antirretroviral regular,
que também evita adoecimentos pelo virus e aumenta a expectativa
de vida das pessoas vivendo com HIV/aids. O Ministério da Saude
ressalta que esse conjunto de medidas ndo deve ser empregado de
forma descontextualizada em relagéo a ideia de combinagdo com ou-
tras intervengdes de ordem social e programatica, o que se alinha com
as diretrizes apresentadas pelo UNAIDS em 2010 (BRASIL, 2017a).

As intervencbes comportamentais sao apresentadas como
sendo aquelas cujo foco é o comportamento das pessoas e tém o
objetivo de evitar situacdes de risco, oferecendo a individuos e a seg-
mentos sociais informacdes e conhecimentos sobre o enfrentamen-
to do HIV. Essas intervengbes tém potencial de tornar as pessoas
aptas a desenvolver estratégias para melhorar sua capacidade de
gerenciar os diferentes graus de risco a que estao expostos em suas
praticas cotidianas (praticas sexuais, uso de élcool e outras drogas
ou outro comportamento que signifique risco de infecgdo pelo virus).
Aqui, destaca-se a relevancia do conceito de vulnerabilidade ao HIV,
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como possibilidade de interpretacéo e identificacao dos fatores so-
ciais que aumentam as probabilidades de infec¢ao, os Determinantes
Sociais em Saude, em segmentos populacionais especificos (BRA-
SIL, 2017a). A forma como cada um desses determinantes incide so-
bre a vida das pessoas que vivem com HIV ou em risco de contrai-lo &
descrita pelas pessoas entrevistadas nesta pesquisa como condigao
para o pleno acesso ao cuidado com a sua saude.

As intervencgdes estruturais buscam mudar as causas ou estrutu-
ras centrais que incidem sobre 0s riscos e as vulnerabilidades ao HIV,
abrangendo fatores e caracteristicas sociais, culturais, politicas e eco-
némicas que criam ou potencializam vulnerabilidades de determinadas
pessoas ou segmentos sociais. Elas devem ser reconhecidas, desen-
volvidas e implementadas de acordo com os contextos e relevancias
locais, sob o risco de os esforcos de prevencao do HIV nao alcancarem
éxito em longo prazo (BRASIL, 2017a).

Assim, as intervencdes estruturais sao aquelas que buscam re-
duzir preconceitos, discriminagdes ou intolerancias, que alienam ou
relativizam direitos e garantias fundamentais a dignidade humana e a
cidadania. Nao sao poucos 0s exemplos de como isso se manifesta
na sociedade, em servicos e em comportamentos de grupos, de indivi-
duos e de classes: preconceito de classe social, preconceito religioso,
preconceito linguistico, machismo, chauvinismo, racismo, xenofobia,
etnocentrismo, homofobia, lesbofobia, transfobia, bifobia, heterosexis-
mo, estereotipos degradantes, elitismo, preconceito contra pessoas
com deficiéncia e pessoas vivendo com HIV/aids e preconceito quanto
a conduta em relagdo a sexo ou drogas (BRASIL, 2017a).

O Ministério da Saude adota uma representagéo grafica da Pre-
vencdo Combinada por meio da “mandala”, indicando a ideia de inte-
gracéo entre as estratégias disponiveis para prevengao do HIV.
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Figura 2 — Mandala da Prevencdo Combinada

Reducdo de

Fonte: BRASIL (2017, p. 44).

A Mandala da Prevencao Combinada apresentada indica a forca
de determinagdo das estratégias biomédicas em relagdo as comporta-
mentais e estruturais, sempre apresentadas de forma muito genérica,
sem explicitar 0 modo como as pessoas e comunidades podem identi-
fica-las ou buscar informagdes sobre elas no cotidiano das suas vidas e
dos servigos de salde. Ainda que se discutam as diferencas na efetivi-
dade entre as estratégias biomédicas e comportamentais, e as suas evi-
déncias cientificas, a possibilidade de gerenciar o seu risco relacionado

262



SUMARIO

1
4
H
k2
£
i1
b
£
¢
:;
|

DE ONDE
PARA ONDE

SIDA?

ao HIV deve ser apresentada as pessoas e, nesse aspecto, o conhe-
cimento sobre os diferentes riscos associados as praticas sexuais tém
grande relevancia, mas nao séo contemplados na Mandala em questéo.

O éxito técnico dos ARV orienta um processo de medicalizagao
da prevencéo que, segundo Arouca (1975), € uma das caracteristicas
da medicina contemporénea, a partir da qual se amplia cada vez
mais 0 espaco de controle sobre a vida e o cotidiano das pessoas.
O autor ainda sinaliza que a producéao do cuidado cria um modo de
consumo de cuidados preventivos sob influéncia do setor industrial,
que produz tecnologias de prevengao que passam a Ser incorpora-
das como praticas preventivas (AROUCA, 1975). Entendemos que tal
incorporagao tecnolégica no &mbito da prevencéo biomédica do HIV
sobrepuja a relevancia das intervengdes comportamentais e estrutu-
rais na redugao da incidéncia da infeccéo.

Para Seffner e Parker (2016), ao mesmo tempo que 0s enor-
mes avangos na terapéutica do HIV/aids devem ser saudados com
entusiasmo, essa abordagem pode produzir um estreitamento da res-
posta nacional, que, aliada a atuagao das forgas conservadoras, pode
caracterizar uma nova fase da resposta brasileira fortemente marca-
da por uma compreensédo biomédica da doenga. Para os autores, se
estabelece no campo da prevencao do HIV, o desafio de implantagao
em escala populacional de novas demandas por novas formas de pre-
vengao, especialmente depois que ensaios clinicos mostraram o efeito
protetor de tecnologias como a circunciséo, a profilaxia pré-exposicao
(PreP), a profilaxia pés-exposicéo (PEP) e a supresséo da carga viral
pelo tratamento antirretroviral (TARV) (SEFFNER; PARKER, 2016).

Na Mandala apresentada pelo Ministério da Saude, os marcos
legais e 0s aspectos estruturais aparecem externos ao modelo, distan-
tes do centro, sem conexao direta com as populagbes-chave e prio-
ritarias. Esse afastamento transmite a ideia de que essas populagdes
tém pouca aproximacao com tais questoes, ou sdo menos afetadas
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por elas do que pelas intervengdes biomédicas. Uma outra questéo a
ser considerada é que ao centro da Mandala esta a propria Prevengao
Combinada. A centralidade das estratégias de prevencéo, conforme
anunciado nos documentos globais e nacionais, deve ser nas pessoas
e nas comunidades para que, nessa perspectiva, as acoes sejam ade-
guadas aos diferentes contextos sociais € culturais.

As propostas para a materializagdo da Prevengado Combinada
do HIV no cotidiano da vida das pessoas, dos servigos e das politicas
publicas, devem ser discutidas no territério, que é onde se déa a com-
binagdo concreta das estratégias preventivas, o que pressupde um
diagndstico/caracterizacéo da realidade nele vivenciada. Esse entendi-
mento faz da Atengao Basica um locus privilegiado para consolidagéo
desse modelo de prevencao, pois possibilita a articulagao dos diferen-
tes pontos de atencéo da rede de salde com equipamentos sociais
e programas intersetoriais existentes nos territérios (BRASIL, 2017a).

Embora o documento citado indique que esse trabalho deva se
dar “sempre” a partir das diretrizes e protocolos estabelecidos pelo Mi-
nistério da Salde (BRASIL, 2017a), enfatizamos aqui que a autonomia
e a criatividade das pessoas que interagem no campo do cuidado em
salide ndo devem ser subjugadas a uma norma rigida. Buscando o su-
cesso pratico das tecnologias de salde, as intervencdes de base comu-
nitéria devem ser potencializadas e, até mesmo, se constituir em foco
de resisténcia critica para transformar as diretrizes que ndo se adéquam
as situacdes e ao cotidiano do lugar. Quando constituidas de maneira
democratica, tais intervencdes ampliam as possibilidades de realizacéo
do cuidado integral as populagdes mais vulneraveis e mesmo a popula-
¢ao em geral. Outro aspecto importante da consolidagao desse modelo
de prevencéao é a participacéo e controle social no acompanhamento da
implementacéo das agbes de Prevencao Combinada do HIV.

Em 2017, o Ministério da Saude lancou o material intitulado Cin-
CO passos para a prevencado combinada ao HIV na Atencao Basica (AB)
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(BRASIL, 2017b), que orienta sobre quais acdes de Prevengcao Combina-
da podem ser desenvolvidas na linha de cuidado ao HIV/aids da Atencéo
Basica, que séo apresentadas na forma de cinco passos a serem dados
para a sua estruturacao, levando-se em consideracao as especificidades
dos pontos de atencao existentes na rede, conforme descrito abaixo:

. 1° passo — Realizar diagndstico local;

. 2° passo — Realizar acdes de prevencao classica (os preserva-
tivos femininos e os masculinos, além de géis lubrificantes, que
devem ser ofertados aos(as) usuarios(as) de forma ampla e sem
barreiras de acesso);

. 3° passo — Ofertar testagem, incluindo o Teste Rapido de HIV por
puncéo digital e o Teste por fluido oral, aconselhamento pré e
pos-teste e realizagdo de testagem de outras IST. Agdes para a
prevencao da transmisséo vertical do HIV e da sffilis;

. 4° passo — Ofertar PEP;

. 5° passo — Tratamento para todas as pessoas com teste posi-
tivo para HIV.

O documento afirma que todos os(as) usuarios(as) do SUS,
através da AB devem ter acesso a Prevengdo Combinada, mas tam-
bém recomenda que para os diferentes grupos populacionais sejam
ofertadas diferentes a¢des de prevengao, respeitando as suas especi-
ficidades e caracteristicas (BRASIL, 2017b).

Em 2014 a Associagéo Brasileira Interdisciplinar de Aids (ABIA)
relancgou a cartilha Prevencéo Combinada: barreiras ao HIV (ABIA, 2014).
Ela foi lancada pela primeira vez pelo Grupo de Incentivo a Vida em
2010 e foi lancada pela ABIA em 2011. Nela se aborda a prevencao
ao HIV destinada a populagdo gay masculina e de homens que fazem
sexo com homens. Nessa cartilha, a Prevengdo Combinada é associada
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“com uma série de métodos de barreira que podem ser utilizados em
conjunto ou individualmente para que as pessoas tenham menor risco
de contrair o virus da Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS)
em suas praticas sexuais” (ABIA, 2014, p. 6). Apresenta um recorte da
Prevencédo Combinada que abrange exclusivamente as praticas sexuais
e as estratégias de prevencgao a elas associadas.

Nela, a ABIA (2014) afirma que os novos métodos de prevengao
recentemente descobertos e de eficacia comprovada, trazem novas
possibilidades para o campo da prevencdo, somando-se ao uso do
preservativo, considerado como método de barreira mais eficaz para a
prevengao do HIV, mas que ndo pode continuar como a Unica ferramen-
ta para se prevenir da infec¢ao pelo HIV durante as relagdes sexuais, 0
que esta em consonancia com as narrativas dos profissionais e usuarios
entrevistados, e 0os documentos nacionais e internacionais sobre o tema.

A cartilha informa que esses métodos utilizados em combina-
¢ao, ou individualmente, podem ser uma possibilidade para grupos
populacionais nos quais o preservativo nao funcione ou necessite de
outros métodos que possam reforga-lo, podendo se constituir em
uma alternativa provisoria ou definitiva ao seu uso em diversas situa-
¢Oes do cotidiano das pessoas.

O conhecimento sobre a eficacia e aplicabilidade desses novos
métodos de prevencao deve ser ampliado para toda a populagéo, a fim
de aumentar as opgdes de escolha e 0 acesso as medidas de preven-
Gao na perspectiva de integrarem o rol de direitos, cada vez mais am-
plos, a salde e a prevengao ao HIV. Sdo abordados o uso combinado
de preservativo; circunciséo, PEP, PrEP e a Carga Viral Indetectavel, esta
Ultima estratégia é acompanhada de um questionamento de que ela
possa ou ndo implicar em uma condigao de nao transmissibilidade do
HIV por parte das pessoas que alcancam a essa condicao (ABIA, 2014).

266



SUMARIO

L)
4
=
=]
£
®
-
i
§
:;
i

DE ONDE
PARA ONDE

SIDA?

O “AINDA NAQ" DA PEDAGOGIA
DA PREVENCAO EM ALIANCA
COM A PREVENCAO COMBINADA

Em um documento intitulado Pedagogia da Prevencéo (ABIA,
2015), afirma-se que populagdes e comunidades afetadas pela epide-
mia tém reivindicado acesso as diversas estratégias de prevengao apre-
sentadas nos discursos global e brasileiro sobre a erradicacdo do HIV,
da mesma forma que tém reivindicado o direito ao tratamento ao longo
das quase quatro décadas da epidemia. A partir de uma ampla mobiliza-
cao em torno da garantia do direito ao tratamento, ativistas de HIV/aids
reconheceram a necessidade de desenvolver o conceito de Pedagogia
da Tratamento, no final da segunda década da epidemia. O conceito foi
desenvolvido a partir do momento em que houve a ampliagao do for-
necimento de ARV, que foi acompanhada da necessidade de entender
mais profundamente as questdes que se relacionavam ao tratamento e
ao poder de decisé&o de usuarios em relagéo a ele (ABIA, 2015).

O conceito proposto pelos ativistas do “Treatment Action Caim-
paign” (TAC), na Africa do Sul, durante a primeira década da epide-
mia, associa a medicina a politica, aos direitos humanos, a igualdade
e aos deveres do governo, situando o tratamento em um contexto no
qual as pessoas vivendo com HIV s&o donas do seu proprio tratamento.
Outros grupos de ativistas também discutiram e adotaram o conceito de
Pedagogia do Tratamento, que é descrito como “[...] uma compreensao
ampla dos diversos tratamentos, particularmente no que tange a terapia
antirretroviral, incluindo a identificacao precoce dos sintomas e informa-
cOes basicas sobre o funcionamento dos medicamentos” (ABIA, 2015,
p. 6). Outros aspectos importantes da Pedagogia do Tratamento s&o o
de assegurar que as pessoas tenham autonomia e controle em relacéo
ao seu esquema terapéutico e o de garantir que elas sejam seus pro-
prios defensores, que tenham voz e que comuniguem aos profissionais
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e gestores de salde quando o cuidado n&o funciona corretamente e/ou
nao atende adequadamente suas necessidades de salude (ABIA, 2015).

A ideia que se apresenta a partir do enfoque dado em ambito
internacional, nacional e local a Prevencao Combinada, € que se deva
desenvolver uma Pedagogia da Prevencao. Ao discutir a Prevencao
Combinada no ambito da proposta de uma Pedagogia da Prevengéo,
a ABIA (2015), além de apresentar os métodos preventivos biomédi-
cos, apresenta um leque de métodos comportamentais mais amplos
do que os indicados pelo UNAIDS, pelo Ministério da Salde e pela
propria ABIA em seu documento anterior.

Como possiblidade de combinagdo, sdo apresentados os mé-
todos abstinéncia sexual, posicionamento estratégico (assumir papéis
sexuais que potencialmente envolvem menos risco de transmissao, tais
como praticar apenas sexo oral ou apenas sexo anal insertivo), serosor-
ting (escolha de parceiros com conhecimento do estado soroldgico para
praticar sexo com individuos que possuem o mesmo estado sorolégi-
Cc0), seguranga negociada (pacto entre parceiros sobre quais praticas
sexuais sao permitidas dentro e fora do relacionamento), sexo com par-
ceiros exclusivos e sexo anal ou vaginal sem troca de fluidos corporais.
E importante ressaltar que essas praticas tém limitagdes quanto a efeti-
vidade, mas também podem reduzir algum nivel de risco (ABIA, 2015).

Outra abordagem interessante apresentada no documento &
que a classificagdo de métodos biomédicos e comportamentais como
métodos diferenciados, da a impressao que sé&o duas coisas distintas
(ABIA, 2015). O que se constata na pratica € a necessidade de algum
grau de mudanga comportamental para os individuos incorporarem
métodos biomédicos em suas vidas, conforme relatos sobre o uso de
preservativos, uso de PrEP e PEP entre outros, presentes nas narrati-
vas dos sujeitos entrevistados nesta pesquisa.
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Nessa perspectiva, a Pedagogia da Prevengéo alia os conceitos
da pedagogia com o da prevengao para promover as escolhas e o uso
dessa diversidade de estratégias de prevengao. A abordagem sobre pe-
dagogia adotada tem inspiragdo na alternativa apresentada por Paulo
Freire ao paradigma pedagogico opressivo, no qual ele propde um pro-
cesso de conscientizacao do aluno para compreender € a interagir com
0 conhecimento com base na interacao com o professor (ABIA, 2015).
A partir dessa abordagem em Paulo Freire, a Pedagogia da Prevencao:

Inclui a capacidade de processar e avaliar informacbes de sau-
de para tomar decisdes baseadas no que é melhor para cada
pessoa, de negociar e exigir o direito a essas opgoes e de dis-
cutir essas decisdes com 0s parceiros e pares. A capacitagao
para a prevengéo nao significa apenas o processamento das
informagdes, mas um processo de “conscientizagao” e de em-
poderamento que permite as pessoas colocarem os conheci-
mentos em pratica (ABIA, 2015, p. 13).

Essa abordagem traz para o campo da Prevengao Combinada
0 componente dos direitos, negligenciado em alguns discursos, as-
sim como o componente de participacdo das comunidades, ja que o
processo de conscientizagao proposto deve estimular processos de-
cisorios coletivos para atender a necessidade especifica das diversas
experiéncias e vulnerabilidades associadas aos individuos e comuni-
dades, que compatibilize a complexidade das necessidades e a diver-
sidade de estratégias preventivas disponiveis (ABIA, 2015).

Os autores afirmam que “Ainda Nao” ha uma Pedagogia da Pre-
vengao como a definida aqui, mas sim uma necessidade urgente de re-
definir a prevengao diante das possibilidades de estratégias atualmente
apresentadas e de criar, nesse contexto, uma Pedagogia da Prevencao
para comunidades e pelas comunidades mais vulneraveis ao HIV. Adotar
esse modelo de prevencao implica adotar a perspectiva de garantia do
direito a prevengao, lacuna estabelecida desde o inicio da epidemia e
nunca superada, em oposicao ao que aconteceu em relacao ao direito
ao tratamento, claramente estabelecido em ambito global e nacional.
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Uma constatacéo importante é que, na atualidade, a questao da
prevencao do HIV apresenta muitos paralelos com a ampliagao do tra-
tamento e, portanto, podemos nos valer dessas experiéncias e ampliar
a participacao das pessoas incluindo ndo apenas os que vivem com o
HIV atualmente, mas também os que estao em risco de adquiri-lo (ABIA,
2015). Esse paralelo entre prevengao e tratamento também foi feito por
um dos profissionais entrevistados, afirmando que o tratamento cami-
nhou muito mais efetivamente do ponto de diversificacéo de estratégias
e de garantia de acesso e que a prevencao nao foi foco de cuidado e
atencdo na diversificacdo de estratégias, acesso e garantias legais e,
que até bem pouco tempo, a camisinha havia sido a Unica opgao.

Complementando o paralelo entre a trajetéria do tratamento e
da prevencéo do HIV nessas trés décadas de epidemia, & necessario
observarmos que o acompanhamento do cuidado as pessoas vivendo
com HIV/aids tem se dado a partir da Cascata do Cuidado, que, na
pratica, monitora e avalia apenas parte daquilo que se entende como
necessario para uma atencao integral as pessoas vivendo com o HIV/
aids e deixa de fora as pessoas em risco de contrai-lo.

Em 2010, o UNAIDS j4 indicava a necessidade de se instituir um
sistema de monitoramento e avaliacao de programas de Prevengao
Combinada, por considerarem que os esforgos de prevengao de forma
combinada exigem substancialmente maior atencao e investimento,
acompanhamento e avaliagao (UNAIDS, 2010).

Esse acompanhamento ndo visaria somente a uma melhor descri-
cao do que esta ocorrendo (abordagem e padroes dos servigos, quan-
tas pessoas estdo sendo atingidas pelos servicos, quem esta sendo
atingido, entre outras informacdes), mas também acompanhar sua con-
tribuicao para o impacto na redugéo de novas infecgdes. Um sistema de
Monitoramento e Avaliagao especifico para a prevengao abre a possibi-
lidade de consolidar a implantacao de programas de prevencao a partir
da realizagao de um planejamento que utilize um ciclo aberto, inclusivo
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e transparente de programacao, engajando as comunidades afetadas,
governo e outros setores e atores de forma horizontal (UNAIDS, 2010).

Ao articularmos os conceitos do atual modelo de prevengao com
uma abordagem pedagogica freiriana, identificamos possibilidades de
que préticas de Prevengdo Combinada se beneficiem da incorporagéo
do conceito da Pedagogia da Prevencao. Essa possibilidade fortalece
a ideia de uma combinagao de estratégias de prevencéo acessivel as
populagdes mais vulneraveis ao HIV e também a populacdo em geral.
Essa interagdo se potencializa através da revitalizagdo das respostas
comunitarias frente a epidemia e de modelos de atengéo a salde, que
respeitem os direitos e respondam as necessidades dos usuarios, con-
forme abordaram as pessoas entrevistadas que vivem e convivem com
HIV/aids no cotidiano de suas comunidades e servi¢os. Dessa forma,
ratificamos a afirmagéo de que,

Se quisermos verdadeiramente erradicar a AIDS até 2030, nao
podemos fazé-lo sem desmontar essas desigualdades e as
construcdes sociais que tentam manter a opressao dos vulne-
raveis. SO poderemos atingir essa meta se confrontarmos as
desigualdades direta e deliberadamente. O conceito de peda-
gogia da prevencao do HIV serve ndo apenas como uma ma-
neira de estruturar essa estratégia, mas também como palavra
de ordem, dando voz aqueles entre nds que tantas vezes séo
silenciados (ABIA, 2015, p. 15).

Mandala ecolégica de prevengao combinada:
traducao entre praticas de saberes

O "Ainda Nao” da Pedagogia da Prevencéo e também da Pre-
vengdo Combinada, traduz-se neste estudo como poténcia e possibi-
lidade de futuro quanto a epidemia de HIV. Em busca de alternativas,
caminhamos no rastro das falas de nossos entrevistados, captando
todos os elementos constitutivos da paisagem por onde as narrativas
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se deslocam e, nesse trajeto, langamos um olhar mais agucado sobre
0 modelo de prevencao expresso na imagem da “Mandala da Preven-
¢ao Combinada” adotada pelo Ministério da Saude.

Guiados pela diversidade epistemoldgica aportada pela eco-
logia de saberes, identificamos os limites do modelo de prevencao
combinada expresso nessa Mandala, pois restringe a abordagem da
Prevengdo Combinada em relagdo aos diferentes ambitos de inter-
vengao e ao universo de praticas disponiveis para conciliacdo. Nesse
sentido, apontamos a necessidade da construcao de uma imagem do
modelo de Prevencdo Combinada que seja polifénica e prismatica,
contemplando a diversidade de intervencdes e praticas potenciais no
campo da prevengao mencionadas nos discursos de diferentes atores
institucionais (UNAIDS, Ministério da Salde e ABIA) e corroboradas
pelas falas sobre prevengao nas narrativas das pessoas entrevistadas.

A construgao dessa nova Mandala é fruto de uma consciéncia
antecipatéria e de um inconformismo frente a uma caréncia que tem
possibilidades de satisfagao factiveis. Ela se inspirou no referencial de
Boaventura de Sousa Santos (2002b, 2008a), ao se instalar na vigéncia
de uma pluralidade de saberes heterogéneos, autbnomos, articulados
de forma sistémica, dindmica e horizontal, e em um processo de co-
nhecimento aberto, constantemente em criagao e renovacao, portanto,
reconhecidamente provisorio.

Nessa perspectiva, esse “modelo ecoldgico de mandala de pre-
vengao combinada”, apresenta-se como uma alternativa ao modelo
concebido na légica da monocultura do saber cientifico e da unicidade
das técnicas, buscando a ampliagdo simbdlica de saberes, de praticas
e de agentes envolvidos no cuidado com o HIV. Dessa forma, em um
sentido otimista e prudente, e como um dos efeitos do aprendizado pro-
duzido na realizagao desta pesquisa, propomos a imagem da “Mandala
Ecologica de Prevengéo Combinada”, inspirada na ecologia de saberes.
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O objetivo dessa “Mandala Ecolégica de Prevengdo Combina-
da” é expressar a viabilidade de ofertar e garantir as pessoas e comu-
nidades um conjunto de intervencdes biomédicas, comportamentais
e estruturais para prevencao do HIV, cientificas e ndo cientificas, pas-
siveis de combinacéo, para promover a reducdo de vulnerabilidades
individuais, sociais e programaticas com base nos direitos humanos e
centrados nas pessoas, que vivemn, convivem ou em risco de infecta-
rem com o HIV, e nas comunidades.

E importante ressaltar que nesse momento da histéria da epide-
mia de HIV no Brasil, 0 modelo de prevengéo adotado é marcado pela
ruptura da distingao rigida entre prevencao e tratamento (BRASIL, 2017).
Nesse perspectiva, trazemos para a cena da prevencao combinada: (1)
as pessoas que compartilham o cuidado para se juntar as pessoas as
quais o cuidado se destina, independentemente da condicéo sorolo-
gica; (2) as estratégias de prevencéo comportamentais, biomédicas e
estruturais em uma perspectiva horizontal e diretamente vinculadas aos
atores; (3) as estratégias comportamentais englobando o detalhamento
de préticas sexuais, para ampliar o debate e a viabilidade sobre elas
no cotidiano das pessoas, dos servicos e das comunidades, (4) as in-
tervencdes de base comunitarias e de abordagem intersetorial para se
integrarem ao elenco de intervengdes estruturais disponiveis, tendo em
vista a imensa gama de experiéncias que se desenvolvem no territorio e
que sdo ignoradas enquanto estratégias nao cientificas de prevencéo.

O processo de criagao da representacao da imagem da nova man-
dala contou com a participagao de um estudante do Curso de Comuni-
cagao da UFRN que atua como bolsista no Nucleo de Estudos em Satde
Coletiva dessa universidade e de uma desenhista. O desenvolvimento da
nova imagem foi realizado com base no entendimento das restricoes da
representacéo da “Mandala de Prevencdo Combinada” adotada pelo MS,
na necessidade de conceber uma nova figura grafica apoiada no con-
ceito de ecologia de saberes e que contemplasse todas as intervencoes
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identificadas nos documentos governamentais, ndo governamentais e na
concepcao de praticas de prevengao identificadas nas falas das pessoas.

Nesse processo de elaboragdo da nova mandala, identifica-
mos a necessidade de aproximar os agentes dos varios tipos de in-
tervencao que podem combinar simultaneamente. Tentamos passar
a ideia de que o circulo central é composto por todos os atores que
devem estar presentes na cena da prevengao, sem separagao ou
hierarquizacdo. Buscamos contemplar a nogado de que a conexao
entre 0s conjuntos de intervengbes, comportamentais, biomédicas
e estruturais ¢ forte e deve acontecer sem lacunas ou barreiras, por
isso a auséncia das linhas de separagéo. Entendemos também ser
imprescindivel tornar a mandala agradavel ao olhar e ampliar o en-
tendimento sobre Prevencdo Combinada de forma didatica para os
distintos sujeitos que dela possam fazer uso. A comunicacao e a
articulacéo, entre toda a mandala, pretendeu passar a ideia ciclos di-
namicos, que baseia toda e qualquer acdo de prevengao, que podera
ser modificada por meio de uma ordem local, motivando sua adequa-
cao para atender especificidades de prevencgao territoriais, mas sem-
pre tentando prezar pelo seu objetivo que é trazer visualidade a uma
informacéo. Nesse sentido, a geometria da mandala é o seu aspecto
mais interessante na expresséo de seu conteldo.

Para identificar as aces, estratégias e insumos associados as
intervengdes biomédica, comportamental e estrutural no ambito da
prevencao combinada que constariam da nova mandala, foi orga-
nizado um quadro contendo todas essas informagdes descritas nos
diferentes documentos produzidos pelo UNAIDS, MS e ABIA. Esse
quadro, a seguir, permitiu identificar as convergéncias e divergéncias
entre as propostas e, a partir delas, foi estabelecido o escopo de
acbes a serem incorporadas na Mandala Ecolégica de Prevengao
Combinada, conforme o quadro abaixo:
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Quadro 2 - Agles, estratégias e insumos associados
as intervencdes no &mbito da prevengao combinada

UNAIDS MINISTERIO DA SAUDE
1. Intervengoes: social, 1. Diminuigdo das desigualda-
cultural, politica, des sociais e econdmicas
juridica, econdmica 2. Normas e Marcos Legais

3. Fomento ao protagonis-
mo e empoderamento
4. Fortalecimento do SUS

1. Testagem e acon- 1. Préticas sexuais
selhamento 2. Redugdo de Danos:
2. Redugdo de parceiros » Distribuicao de kits de reducao
3. Uso de Preservativo de danos para pessoas que
4. Educagao entre pares usam drogas, silicone

industrial e hormonios
 Terapia de substitui-
¢ao de opidides

1. Preservativo mas- 1. Preservativo mascu-
culino e feminino lino e feminino
e gel lubrificante 2. PEP

2. Redugdo de danos 3. PrepP

3. Circuncisdo masculina 4. TpT

4. PrEpP*

5. PEP

6. TcP

*

Embora a Prep ndo
constasse das intervengoes
biomédicas no documento
de 2010 (23) ela integra o
atual elenco de estratégias
adotadas pelo UNAIDS.

Fonte: Elaborado pela autora (2018).
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ABIA MODELO ECOLOGICO PROPOSTO
1. Troca de agulhas e seringas 1. Diminuigdo das desigualda-
des sociais e econdmicas
2. Normas e Marcos Legais
3. Fomento ao protagonis-
mo e empoderamento
4. Fortalecimento do SUS
5. Intervencdes comunitdrias
6. Atividades intersetorais
1. Abstinéncia sexual 1. Préticas sexuais:
2. Posicionamento estratégico  Abstinéncia sexual
3. Serosorting » Posicionamento estratégico
4. Seguranga negociada e Serosorting
5. Sexo com parceiros exclusivos  Seguranga negociada
6. Sexo anal ou vaginal sem tro- o Sexo com parceiros exclusivos
ca de fluidos corporais » Sexo anal ou vaginal sem tro-
ca de fluidos corporais
2. Redugdo de Danos
« Distribuicéo de kits de reducdo de
danos para pessoas que usam drogas,
silicone industrial e hormdnios
« Terapia de substituicdo de opitides
1. Preservativo masculino e feminino 1. Preservativo masculino e feminino
2. Circuncisdo masculina 2. PEP
3. PEP 3. PrEP
4. PrEP 4. TpT
5

. Circuncisdo masculina
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Figura 3 — Mandala Ecoldgica de Prevengao Combinada

DISTRIBUICAD pg
PRESERVATIVQg
MASCULIND g
FEMININO EG

Fonte: Elaborado pela autora (2018).

A proposta de uma imagem alternativa a da “Mandala de Pre-
vencao Combinada”, ora em vigor no discurso oficial nacional, teve
inspiragao mais uma vez em Santos (SANTOS, M., 2008a), como ne-
cessidade de dar visibilidade ao “real suprimido”, que se encontra
escondido no “real dado” em uma imagem utilizada para compar-
tilhar conhecimento e influenciar praticas. Portanto, reconstituir na
imagem da “Mandala Ecoldgica da Prevengdo Combinada” a con-
cepgao ampliada dessa abordagem de prevencao tem um sentido
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de contribuicdo para responder as perguntas sobre a viabilidade da
erradicagao da epidemia de HIV/aids, mesmo consciente da incom-
pletude da proposta que se apresenta, da sua precariedade e do seu
curto alcance, mas de alguma forma compartilhada.

um  loguimur,  fugerit
IHUida aelas. carpe diem, quam
minimum credula postero”

Enquanto falamos, o tempo inimigo tera fugido: colhe
o dia de hoje, 0 menos crédula possivel no seguinte.
Horacio (século | a.C.)
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PARA ONDE IRA SIDA?
CARPE DIEM

A aproximacao que estabelecemos com os procedimentos da
sociologia das emergéncias e do trabalho de traducéo possibilitou-nos
identificar nos discursos global, nacional e local as divergéncias sobre
o futuro da epidemia de HIV/aids e, sobretudo, as motivagdes conver-
gentes para o seu enfrentamento e erradicagao. A primeira constatagao
€ de que o discurso em construgao sobre o fim da epidemia acontece
a0 mesmo tempo em que se vivencia a ascensao de um novo paradig-
ma, o paradigma pds-moderno. Esse momento de transigdo ocasiona
posicionamentos discursivos contraditérios entre os sujeitos que vivem
e convivem com HIV/aids e aqueles atores envolvidos na implantagéao
da Politica Global e da Politica Nacional de enfrentamento do HIV/aids
e, a0 mesmo tempo, condiciona posicionamentos ora emancipatoérios,
ora repressores no interior desses diferentes discursos.

O que inicialmente pode parecer um paradoxo, na verdade & fru-
to do momento de transigao entre paradigmas, no qual os referenciais
utilizados para enfrentar epidemias e agravos de salde até entéo utili-
zados passam a ser questionados tanto pelo advento da aids, em suas
peculiaridades epidemiolégicas e sociais, como pelo esgotamento do
paradigma moderno como referéncia para resolver os problemas sur-
gidos na modernidade e, entre eles, as questdes no campo da salde.

Ao encurtar o futuro e dilatar o presente, a sociologia das emer-
géncias instigou a um exercicio interpretativo que articulou as expec-
tativas e experiéncias das pessoas que vivem e convivem com o HIV/
aids com aquelas apresentadas pelo discurso oficial sobre a epidemia,
tanto nacional como internacional. Nesse sentido, concluimos que a
perspectiva de cura ou de erradicacdo da epidemia de HIV em um
futuro reconhecidamente imprevisivel, pode ser assentada em uma
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abordagem de cuidado como prevencao, e nao de tratamento como
prevencao, mais real e possivel no presente das pessoas que vivem e
convivem com o HIV/aids ou em risco de contrai-lo.

A medida que o trabalho de tradugéo avangou, e os lugares-co-
muns dos diferentes atores foram sendo identificados, a prevencao foi
caracterizada como a etapa do cuidado ao HIV/aids mais negligencia-
da e mais sujeita a retrocessos, ao mesmo tempo que percebemos
uma diversidade de saberes praticos a ela associados. Trilhando os
caminhos orientados pela ecologia dos saberes, concluimos pela insu-
ficiéncia da imagem associada a prevengao combinada apresentada
pelo Ministério da Salde para contemplar as praticas apresentadas
pelos diferentes atores como potenciais para conciliagao.

Por isso, ao final do trabalho de tradugao, propomos uma ima-
gem alternativa do modelo de prevencao que incorpora todos os as-
pectos do cuidado aplicaveis a essa dimenséo do cuidado, um cuidado
preventivo ampliado expresso na imagem da “Mandala Ecologica da
Prevencao Combinada”. Com a concepgao da nova imagem da Man-
dala de Prevengao Combinada, esperamos contribuir de alguma forma
para a aproximagao entre diferentes saberes, a partir de um exercicio
imaginativo para reinventar o presente, mais que projetar um futuro.

Concluimos também que, enguanto projeto emancipatério, a
Pedagogia da Prevencao se apresenta como uma possibilidade para
introdugéo das praticas sociais e educativas entre as estratégias de
prevencao que promovam a autonomia dos sujeitos, em oposicao a
uma forma de organizacéo do cuidado ao HIV/aids limitada por uma
abordagem biomédica e arbitréria, induzida pelo discurso oficial global.

Identificamos como limitagao deste estudo o fato de que nao
foi possivel utilizar a sociologia das auséncias como procedimento so-
cioldgico, posto que as entrevistas para colher as histérias de vida
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n&o mobilizaram os sujeitos entrevistados no sentido de identificar nas
suas vivéncias o que é produzido como néo existente, que ¢ silencia-
do, marginalizado ou desqualificado. Essa impossibilidade decorreu
do fato de que a utilizacao dos procedimentos da sociologia das au-
séncias, da sociologia das emergéncias e do trabalho de traducéo se
apresentam como parte do exercicio interpretativo posterior a primeira
aproximacao com as narrativas dos sujeitos entrevistados.

Reconhecemos que, no Brasil, o discurso sobre o fim da epide-
mia de HIV se fragiliza ao analisarmos o discurso global e o discurso
local, que se valem, respectivamente, dos dados epidemiolégicos e
das experiéncias e expectativas das pessoas em relagéo a erradica-
cao da epidemia, para contestar a factibilidade das metas para 2020
e para 2030 no pais. Assim, a “era p6s-2015”, repleta de promessas
sobre um movimento global de erradicagéao, se constituiu em mais
uma promessa da modernidade que caminha para a eventualidade
da frustragao frente a realidade nacional. Para trocar a eventualidade
da frustracéo por uma eventualidade da erradicagao, é urgente que
as pessoas que ofertam o cuidado e aquelas as quais o cuidado se
destina facam uma reflexao conjunta sobre as perdas e retrocessos
ocorridos, no campo da salde, para as pessoas que vivem e convi-
vem com o HIV/aids ou em risco de adquiri-lo. Essa reflexao deve es-
tar na vanguarda da necesséria repolitizacdo e do reposicionamento
da sociedade frente a epidemia de HIV/aids.

Nessa perspectiva, constatamos que as experiéncias "Ainda
Nao” realizadas ganharéo poténcia para se tornarem realizaveis e sus-
tentadas, mediante a mobilizagdo de multiplos saberes, utopicos e ao
mesmo tempo reais, constituintes de préticas plausiveis para serem
desfrutadas no presente e transformar para melhor a vida das pessoas
que delas necessitam, na atualidade.

281



SUMARIO

DE ONDE
PARA ONDE

SIDA?

Sida na encruzilhada

E sabido que a viagem de Sida n&o se encerrou com a entrega
da tese como pré-requisito do doutoramento. Nesse interim prévio a
publicacdo deste livro, ao buscar localizar seu trajeto, identifico cami-
nhos que se bifurcam em um contexto planetario desafiador.

Sida se encontra em uma encruzilhada. A pandemia de HIV/
aids convive com emergéncias ambientais, climéaticas e de saude
publica mundial, que se tornaram mais evidentes na pandemia de
Covid-19. Esse estado de coisas decorre dos modelos de desen-
volvimento civilizatério que adotamos (econémico, social e politico)®.
O HIV, entendendo o fato de que nao atingimos as metas de 2020
como caminho para a erradicagéo da pandemia em 2030, ainda se
constitui como um grave problema de salde global para o qual ainda
nao ha vacina nem cura, mesmo decorridos mais de 40 anos desde
que o primeiro caso de AIDS foi relatado. Sabemos que a epidemia
de HIV se tornou um icone de grandes questdes que afligem o plane-
ta, constituindo-se como um fendbmeno cuja forma de ocorréncia, nas
diferentes partes do mundo, configura-se como epidemias regionais
com caracteristicas e determinantes proprias.

E importante considerar que, desde margo de 2020 até a pre-
sente data (31 de agosto de 2022), o mundo vive a pandemia de Co-
vid-19, e que nesse contexto, em 2021, a Assembleia Geral da ONU
- Organizagao da Reunido de Alto Nivel sobre HIV/AIDS de 2021, langa
um documento que reconhece ganhos significativos alcancados na
resposta a aids, apesar do progresso ter sido desigual entre e den-
tro dos paises e caracterizar-se por uma fragilidade e reversibilidade
dos ganhos, ever ndo vive a pandemia de COVquisatra do tipo caso

9  Disponivel em: ROCHA, Lilian Rose Lemos. Sala de emergéncia planetéria: a encruzilha-
da civilizatéria e as afligoes do século XXI. https://www.rets.epsjv.fiocruz.br/sites/default/
files/arquivos/biblioteca/covid19-volume6.pdf
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0S compromissos para controle e erradicacao da epidemia nao sejam
renovados e se adotem um conjunto de medidas aceleradas para tal
(ONU, 2021). O documento expressa ainda uma grande preocupacao
de que o mundo nao cumpriu as metas estabelecidas na Declaragao
Politica de 2016 sobre HIV e aids quando elas expiraram no final de
2020, e gue a pandemia de Covid-19 criou obstaculos adicionais, difi-
cultando ainda mais o alcance das referidas metas (ONU, 2021).

No entanto, afirma que estao trabalhando em uma nova Estratégia
Global para o HIV/aids 2021-2026, para abordar desafios persistentes e
lacunas na resposta a aids, incluindo a prevengao primaria, consideran-
do os impactos da pandemia de Covid-19 e as desigualdades subja-
centes nos paises onde ambas as epidemias prosperam (ONU, 2021).

Boaventura Souza Santos afirma que a partir da experiéncia
de diferentes pandemias, estas “ndo matam tao indiscriminadamente
guanto se julga”'®. As pandemias de HIV e de Covid-19 demonstram
a vulnerabilidade a que estdo submetidas milhares de pessoas que
permanecem invisiveis diante das respostas globais tanto no campo
da salde, como econémico e politico.

A Declaracéo Politica aprovada na Reuniao de Alto Nivel da As-
sembleia Geral das Nagdes Unidas sobre aids, realizada entre 8 e 10
de junho, em Nova York, contempla um conjunto de metas novas e
ambiciosas. Um dos compromissos foi a identificacao, a partir de da-
dos epidemiolégicos de cada pals, de outras populacbes prioritarias,
além de mulheres e meninas que aparecem de forma contundente no
documento, que estdo em maior risco de exposigao ao HIV, como pes-
soas com deficiéncia, minorias étnicas e raciais, povos indigenas, co-
munidades locais, pessoas que vivem na pobreza, migrantes, pessoas
refugiadas, pessoas deslocadas internamente, militares, pessoas em
emergéncias humanitérias e em situagdes de conflito e pds-conflito™.

10 Santos, Boaventura Souza. A cruel pedagogia do virus. S&do Paulo: Boitempo, 2020. 35 p.

11 Disponivel em: https://unaids.org.br/2021/06/estados-membros-das-nacoes-unidas-ado-
tam-nova-declaracao-politica-para-enfrentar-desigualdades-e-acabar-com-a-aids/.
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Os palises também se comprometeram a garantir que 95% das
pessoas que vivem com, em risco de e que sao afetadas pelo HIV se-
jam protegidas contra pandemias, incluindo a pandemia de Covid-19.

A Declaragdo Politica observa com preocupagao que as popu-
lacbes-chave (gays e outros homens que fazem sexo com homens,
profissionais do sexo, pessoas que fazem uso de drogas injetaveis,
pessoas trans e pessoas em privacao de liberdade) tém maior proba-
bilidade de serem expostas ao HIV e de enfrentar violéncia, estigma,
discriminagéo e leis que restringem sua liberdade ou acesso aos servi-
cos. Os Estados-membros também se comprometeram a aumentar e
financiar de forma integral a resposta a aids'.

‘As gritantes desigualdades expostas pelo encontro das pande-
mias de HIV e Covid-19 sdo um alerta para 0 mundo priorizar e investir
integralmente na efetivagao do direito humano a salde para todas as
pessoas, sem discriminacéo”, disse a Winnie Byanyima'.

Segundo a UNAIDS, o aumento da desigualdade entre as pes-
soas ao redor do mundo, agrava o risco de exclusao e prejudica o de-
senvolvimento econdmico e social. Nesse novo cenario, a Covid-19 esta
atingindo com mais forga as pessoas mais vulneraveis. Mesmo com a
disponibilizagao de novas vacinas contra a doenga, ha grande desigual-
dade no acesso a elas, assim como héa grande desigualdade no acesso
das pessoas as agoes e estratégias de enfrentamento do HIV/aids'™.

A Estratégia Global para aids 2021-2026 — Acabar com as desi-
gualdades. Acabar com a aids, apresenta-se como uma nova abordagem
utilizando a lente das desigualdades com o objetivo identificar e ocupar as

12 Disponivel em: https://unaids.org.br/2021/06/estados-membros-das-nacoes-unidas-ado-
tam-nova-declaracao-politica-para-enfrentar-desigualdades-e-acabar-com-a-aids/.

13 Disponivel em: https://unaids.org.br/2021/06/estados-membros-das-nacoes-unidas-ado-
tam-nova-declaracao-politica-para-enfrentar-desigualdades-e-acabar-com-a-aids/.

14  Disponivel em: https://unaids.org.br/2021/02/dia-mundial-de-zero-discriminacao-
-2021-destaca-o-fim-das-desigualdades.
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lacunas que impedem o progresso das agdes e programas para acabar
com a epidemia de HIV como uma ameaga a saude publica até 2030.
A Estratégia se vale das principais lices aprendidas com a intersegao das
pandemias do HIV com a da Covid-19, para alavancar as ferramentas e
abordagens comprovadas da resposta ao HIV/aids, identificando onde,
por que e para quem a resposta ao HIV/aids nao esta funcionando™.

No Brasil, em 2020, em um cenario de desmonte e descaso cres-
centes da salde publica nas questdes do HIV/aids, conforme ja discuti-
do, houve um agravamento desse quadro com o advento da Covid-19',

Em 2020 alguns fatos marcaram o retrocesso na luta contra o
HIV, entre eles a falta de medicamentos, suspensao das coletas de
amostras para exames de genotipagem do HIV que detectam a resis-
téncia genotipica em pacientes em uso de terapia antirretroviral; fim da
Comissao Nacional de IST, HIV/Aids e Hepatites Virais (CNAIDS) e da
Comissao Nacional de Articulacdo com Movimentos Sociais (CAMS).
Ha relatos de fechamento de servigos durante a pandemia, principal-
mente dos especializados em IST/aids, além do deslocamento de pro-
fissionais de salide para atender as demandas da Covid-19.

Um outro grande impacto na atengéo as pessoas vivendo com
HIV/aids deve-se ao fato de que durante o isolamento social, as agen-
das de consulta e exames periédicos relacionados ao monitoramento
do quadro clinico do HIV, ou tiveram suas datas desmarcadas ou
foram descumpridas.

Nessa encruzilhada, em que uma dupla pandemia assola 0 mun-
do, algumas estratégias foram adotadas no Brasil, embora de maneira

15  https://unaids.org.br/wp-content/uploads/2022/06/2022_NovaEstrategia_SumarioExecu-
tivo_ PT V3.pdf
Disponivel em: https://unaids.org.br/2021/02/dia-mundial-de-zero-discriminacao-
-2021-destaca-o-fim-das-desigualdades.

16 Disponivel em: https://radis.ensp.fiocruz.br/index.php/home/reportagem/a-outra-pande-
mia#access-content.
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timida. Foi citada a dispensacéo de medicamentos para em torno de trés
meses, estratégia que ja vinha sendo implementada antes da pandemia,
pleiteada pelos movimentos sociais e recomendada pela Organizagao
Mundial da Satude (OMS). No que se refere a Profilaxia Pré-Exposicao ao
HIV (PrEP), o acesso continua limitado'.

Embora se observe uma diminui¢cao dos casos de aids em qua-
se todo o pais, principalmente nos Ultimos anos, o Ultimo Boletim Epi-
demiolégico de HIV/Aids do Ministério da Salde destaca que parte
dessa redugéo pode estar relacionada a problemas de transferéncia
de dados entre as esferas de gestao do SUS, acarretando diferenca no
total de casos entre as bases de dados municipal, estadual e federal
de HIV/aids. O declinio no nimero de casos pode estar relacionado
também a uma demora na notificacdo e alimentacdo das bases de da-
dos do SINAN, devido a mobilizagao local dos profissionais de salde
ocasionada pela pandemia de Covid-19 (BRASIL, 2020).

Benzaken (2021) argumenta que a pandemia de Covid-19 nao
deve ser usada por nenhum gestor para explicar a diminuig&o no ritmo
de resposta ao HIV, j& que sdo inUmeros os exemplos no Brasil e no
mundo da manutengéo de servicos de salde abertos que permane-
ceram atendendo com todas as protegdes necessérias. Ademais, cita
a possibilidade de se adotar o funcionamento de clinicas com hora-
rio estendido, telemedicina (consultas por telefone, videoconferéncia
e WhatsApp), entrega de medicamentos por correios ou em centros
comunitarios. E afirma: “O novo coronavirus trouxe danos aos servigos,
agora € hora de pensar em uma reconstrucéo do programa’’®.

Dessa forma, soma-se aos desafios histéricos de estigma, pre-
conceito e organizacdo de uma rede de atencao integral ao HIV/aids,

17 Disponivel em: https://radis.ensp.fiocruz.br/index.php/home/reportagem/a-outra-pande-
mia#access-content

18 Disponivel em: https://radis.ensp.fiocruz.br/index.php/home/reportagem/a-outra-pande-
mia#access-content.
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a reorganizacéo da atencéo a salide das pessoas que vivem com HIV/
aids em um contexto de desmonte da salde, de empobrecimento e de
excluséo evidenciado pela pandemia da Covid-19 que apresenta, para
a jornada de Sida, a necessidade de buscar novos caminhos, revisitar
lugares, reencontrar pessoas para continuar sua viagem.

Para finalizar esta reflex&o, trazemos um questionamento de Lilian
Rose Lemos Rocha: “Diante de uma encruzilhada civilizatéria, qual o
caminho que a humanidade escolhera? O futuro pode comegar hoje”.
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