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APRESENTACAO

Atualmente, a prevengio continua sendo a
principal ferramenta de enfrentamento da epi-
demia de AIDS no mundo. Sendo assim, novas
tecnologias e estratégias de prevengio precisam
ser permanentemente estudadas e colocadas em
prética, com o objetivo de ampliar a efetividade
dos programas de prevengio, no sentido de que
estes possam estar em consondncia com as
dinimicas da epidemia e os novos desafios que
surgem. Com os resultados efetivos das terapias
anti-retrovirais em grupos populacionais cada
vez maiores de pessoas soropositivas, estas
pessoas acabam por revelar novas necessidades
que vao além do tratamento. Uma delas diz
respeito ao desenvolvimento de programas de
prevencio adequados a vida com HIV/AIDS.
E o que, neste caso, vem sendo chamado de
prevengdo posithiva.

A prevengio posithiva forma parte destes
novos desafios na resposta 2 AIDS no mundo,
e hoje é recomendada para integrar as politicas
publicas de preven¢do. No entanto, como es-
tratégia que preconiza o envolvimento efetivo
das pessoas que vivem com HIV/AIDS na cons-
trugdo de respostas integradas de prevengio e
assisténcia, o conceito prevengdo posithiva ainda
nio estd consolidado, o que dificulta sua inser¢io
nos programas de prevengio ora existentes. Para
alguns, a prevengio posithiva se limita apenas
a evitar a transmissdo do HIV de pessoas so-
ropositivas para outras, principalmente no
contexto de casais sorodiscordantes. J4 outros
a conceituam como uma estratégia de preven-
¢do para pessoas que vivem com HIV/AIDS
(PVHA), visando a promogio da satide, a pro-
tecdo de outras doencgas de transmissao sexu-
al (DST), ao retardamento do progresso da
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doenga e 4 adesdo ao tratamento anti-
retroviral (ARV'), 4 melhoria da qualidade de
vida e ao respeito aos direitos humanos das
PVHA, incluindo o direito de ter uma vida
sexual ativa e saudavel.

Com o objetivo de melhor compreender e
favorecer o debate sobre o tema, a Associagio
Brasileira Interdisciplinar de AIDS (ABIA) re-
alizou em outubro de 2007 o semindrio “Pre-
vengdo Posithiva: estado da arte”. Na abertura
do evento, o professor e presidente da ABIA,
Richard Parker, enfatizou que, depois de duas
décadas de epidemia e com o advento da tera-
pia com anti-retrovirais, o debate puiblico sobre
a prevencio e o cuidado das pessoas que vivem
com HIV/AIDS tornou-se ausente. Este &,
portanto, o objetivo das discussdes a seguir: res-
gatar a construcio de conhecimento a partir de
uma abordagem multidisciplinar para o
enfrentamento das necessidades de prevencio
das pessoas que vivem com HIV/AIDS. Nos
ultimos anos, a abordagem focalizada apenas na
prevencio da transmissdo do HIV para pessoas
soronegativas tornou-se central.

Para estimular o debate na ocasiio do even-
to, foram eleitos trés eixos temadticos: aspectos
conceituais, aspectos clinicos e aspectos socio-
educacionais. Este nimero da Cole¢io ABIA
apresenta o debate travado em torno destes trés
eixos. Desta forma, inicialmente, a publicagio
resgata, quase na integra, a opinido de atores
que tém acompanhado e incidido no cendrio
brasileiro sobre o conceito prevengdo posithiva.
Esta discussdo, que caracterizou o primeiro
painel do semindrio, teve inicio com as apre-
sentagdes do professor Kenneth Rochel de
Camargo Jr. e da técnica do Programa Nacio-
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nal de DST e AIDS do Ministério da Saude
Angela Donini e foi acrescida de comentarios
do professor Jorge Beloqui e de um amplo de-
bate com os participantes.

Em seguida, a publicacio apresenta dois tex-
tos que foram escritos especialmente para o se-
mindrio. O primeiro texto — “Preven¢do
Posithiva: aspectos clinicos’— é de autoria da Dra.
Némora Barcellos (Hospital Sanatério Partenon,
Rio Grande do Sul) e foi apresentado no painel
sobre aspectos clinicos. Este texto real¢a a com-
plexidade do tema e convida as Pessoas que Vi-
vem com HIV e AIDS (PVHA), profissionais
de sadde, gestores, ONGs e todos aqueles que
estdo envolvidos com a temitica a reflexdo. O
segundo texto — “Prevengio posithiva? A abor-
dagem psicossocial, emancipacdo e vulnerabilidade”
—, de autoria da professora Vera Paiva (IP/
NEPAIDS, Universidade de Siao Paulo-USP),
foi apresentado no painel que discutiu os aspec-
tos sécio-educacionais envolvidos no debate
sobre a prevencio. Este texto faz uma reflexdo
critica sobre a nogao de prevengdio posithiva, ques-
tionando de que forma ela pode se apresentar
como uma das contribui¢des para a renovagio
da politica brasileira de combate 2 AIDS.

Apés as contribui¢des ofertadas pelos par-
ticipantes (comentaristas e platéia), todos os tex-
tos desta publica¢do foram revisados pelos au-
tores, resultando no material que o leitor tem
agora em mios. Assim, com esta publicagio,
queremos difundir os conteidos apresentados
durante os dois dias do semindrio e contribuir
com a divulga¢io e ampliagdo do acesso a in-
formagdo sobre o tema, além de estimular o
debate no intuito de colaborar com o aprimo-
ramento das politicas publicas de enfrentamento
a epidemia de AIDS no Brasil, em especial

aquelas direcionadas as pessoas vivendo com

HIV/AIDS.

Boa leitura!

Veriano Terto Jr.
Cristina Pimenta
Coordenagio Geral da ABIA

Juan Carlos Raxach

Tvia Maksud
Coordenagio de Projetos da ABIA
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PREVENCAO POSITHIVA?
A ABORDAGEM PSICOSSOCIAL,
EMANCIPACAO E VULNERABILIDADE

A noc¢do de Preveng¢io Posithiva tem sido
proposta como uma das contribui¢ées para a re-
novagdo da politica brasileira de combate a
Aids. O Programa Nacional de DST/AIDS
(PN) a define como:

“(.)a prevengdo voltada para as pessoas que
vivem com HIV/AIDS. A partir do tratamento
elas tém maior qualidade de vida, novas perspecti-
vas, o desejo de relacionar-se afetivamente, traba-
lhar, estudar, ter filhos, enfim, ter projetos de vida.
Depende do combate do estigma e da discriminagao
e do protagonismo das pessoas vivendo com HIV.™

E um movimento bem vindo, depois de
duas décadas de enfrentamento da epidemia,
quando quase sempre a prevengdo foi pensada
como um instrumento de prote¢io dos “soro-
negativos” frente aos “soropositivos”, como ji
discutimos em outro texto?.
mantém o sentido da resposta nacional com-
prometida com a protegdo e a promogio dos di-

Essa defini¢io

reito a vida, com o acesso universal a assisténcia
integral 4 saide e a4 nio-discriminag¢do; reco-
nhece que cada avango técnico-cientifico no

campo da AIDS depende de grande envolvi-
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Vera Paiva*

mento das pessoas vivendo com HIV/AIDS,
ou seja, do principio do GIPA (Greater Invol-
vement of People with HIV/AIDS) consoli-
dado desde a Declaragio de Paris, em 1994.4
A expressio Prevencido PositHIVa tem cer-
tamente, forca sintética e estética do ponto de
vista de marketing. Mas teria o mesmo sentido
das defini¢ées que circulam internacionalmente
e sustentam quadros de andlise distintos do
adotado pela chamada Resposta Brasileira?
Bunnel, Marmin & de Cock (2006), por exem-

plo, definem como “positive prevention’:

“intervengdes preventivas para pessoas com
HIV (‘prevengio posithiva’) que ajudam a dimi-
nuir seu risco de transmissio, baseadas nos princi-
pios da epidemiologia das doengas infecciosas que
focalizam o foco infeccioso.” 5 (grifo nosso).

Se adotarmos defini¢des como essa, estare-
mos reduzindo o sentido das respostas inova-
doras que construimos no Brasil no quadro da
vulnerabilidade e dos direitos humanos.? Como
queremos discutir neste texto, para aprimorar
modelos de assisténcia e o cuidado da vida com
AIDS nio ¢ possivel esquecer que a infecgio
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pelo HIV é mais que um evento viral, ou seja, ¢
resultante de eventos psicossociais e fatos s6-
cio-politicos; essa compreensdo deve contribuir
para pensarmos a prevengao positiva.

A reflexio critica sobre a no¢do de Preven-
¢do Posithiva que desenvolveremos neste texto
expressard nossa experiéncia com um conjunto
de estudos que, ao longo de uma década (1996-
2006), buscaram compreender como pessoas
vivendo com HIV — mulheres, homens que fa-
zem sexo com mulheres e jovens — lidam com sua
vida cotidiana depois do diagnéstico, quais as suas
necessidades e de que modo servigos e progra-
mas dedicados a assisti-los podem reduzir sua
vulnerabilidade as conseqiiéncias negativas de
seu estado sorolégico sobre seu bem-estar e o
pleno gozo de seus direitos. Cinco projetos de
pesquisa interdisciplinar, com a participagio de
pesquisadores do NEPAIDS-USP, produziram
resultados coletados junto a pacientes atendi-
dos em centros de referéncia especializados em
DST/AIDS em Sio Paulo 67:891011.1213,1415.16
cuja interpretagdo foi orientada pelo guadro da
vulnerabilidade e dos direitos humanos.17

Todos os estudos citados tém demonstrado
a diversidade do perfil e da experiéncia das
pessoas vivendo com HIV. Confirmam, por
outro lado, que as pessoas soropositivas sofrem
com o impacto do processo de estigmatizagio e
a discriminagdo experimentada na sua vida
cotidiana, especialmente no campo da
sexualidade, da vida amorosa e familiar, no
mundo do trabalho, com repercussées para os
cuidados com a satide. Mesmo nas situagdes
mais adversas, entretanto, homens e mulheres
vivendo com AIDS sio sujeitos de seu cotidiano,
que procuraram fransformar ao compreender.
Observamos as dificuldades que enfrentaram
para revelar o diagndstico, como reagiram a
obrigac¢do do uso consistente da medicagio e
do preservativo, como lutaram para manter sua
vida profissional, iniciar novas relagdes afetivas
e lidar com as mudangas na vida sexual, com o
desejo de constituir familia e ter filhos. O medo
do abandono e da rejei¢do marcava e organizava
as narrativas e as discussdes em grupo analisadas
ao longo dos vérios estudos. A reserva com
rela¢do 4 nova condigio “soropositiva” e o auto-
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isolamento foram atitudes comuns, fonte de
sofrimento entre as pessoas que vivem com HIV,
que temem constantemente a discriminagio. As
narrativas e os debates também demonstraram
como as necessidades cotidianas que excedem
o estrito tratamento da infec¢do foram pouco
acolhidas nos servigos de saide, embora tenham
impacto significativo sobre sua qualidade de
vida, no adoecimento e no controle da expansio
da epidemia, objetivos dos programas de AIDS.

Discutiremos como uma abordagem
psicossocial e emancipatdria da atengdo as pes-
soas vivendo com HIV permite integrar cuida-
do & prevencio, ao definir as pessoas afetadas
pela AIDS como “sujeitos de seu cotidiano”, “su-
jeitos de direito” (sujeitos-cidaddos), ao invés de
objetos (“alvos”) de “intervencio/receitagio”. No
caso da reducdo da vulnerabilidade a discrimi-
nacio e ao adoecimento das pessoas vivendo
com AIDS, a estratégia que temos chamado de
Abordagem da Emancipagio Psicossocial
(AEPSO) valoriza especialmente a prevengio
do adoecimento integrada ao Cuidado, a prio-
ridade de agoes pela eqiiidade e a promogio da
saide sexual e reprodutiva.

A DISCRIMINACAO,
0 PROTAGONISMO E A
IDENTIDADE “PosITIVA”

Os estudos que inspiraram as reflexdes deste
texto confirmaram a literatura que discute como
o medo da discrimina¢do modifica a vida
cotidiana das pessoas afetadas pela epidemia da
AIDS. A descoberta da soropositividade conti-
nua impondo, de um lado, lidar com uma trans-
formagio radical da consciéncia sobre si mesmo,
encarando o mundo virado do avesso tantas vezes
narrado por varios autores, nas artes e nas ciéncias;
de outro, dar conta da decisdo de revelar-se para
os outros, o que implica confrontar a explica¢io
de “como pegou” e considerar o sofrimento das
pessoas queridas diante do adoecimento, muitas
vezes espelhando desnecessariamente seu préprio
sofrimento. Teme-se um provivel abandono e,
freqiientemente, a perda do apoio financeiro ou
do trabalho e até violéncia fisica, resultantes do
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processo de estigmatizagdo. Por outro lado,
muitas pessoas continuam deixando de se pro-
teger ou de procurar o teste anti-HIV porque
nio conseguem enxergar-se nas identidades so-
ciais desvalorizadas associadas ao viver com HIV
(por exemplo, de “promiscuos” ou “drogados”).

A compreensio da construgio histérica desse
processo de estigmatizagio nio deve ser esqueci-
da quando formulamos a nogdo de uma preven-
¢do especial para “soropositivos” ou cunhamos a
expressdo ‘Prevengdo Posithiva”. Se a organizagio
da separagio e da especializagdo da atengdo as
pessoas soropositivas pode ser, como observamos
no caso da AIDS, resultado da violéncia contra
estados temidos que produzem o estigma e
discriminagdo social’®, por outro lado, pode
reorientar o processo de estigmatizagio, situagio
comum a todas as doengas menos desejiveis’’.

A criagio dos centros especializados e de
referéncia para as DST/AIDS, no final dos anos
80, foi publicamente justificada como necessi-
ria para dar conta da explosio do nimero de
casos de AIDS. De fato, os centros dedicados a
AIDS foram organizados no contexto do Siste-
ma Unico de Satde de forma separada, princi-
palmente para diminuir a rejei¢io e os maus-
tratos que as pessoas vivendo com HIV/AIDS
sofriam nas unidades publicas e privadas de sai-
de. Em 1991, Luiz Mott % ja listava vérios ca-
sos de violag¢do de direitos humanos de pessoas
vivendo com AIDS, entre os quais lemos as de-
claragdes do Ministro da Satide propondo “tes-
te anti-HIV obrigatério em todo o pais”, ou a
proposta do irmdo-médico do presidente
Tancredo Neves (Dr. Aluisio Neves) de “castra-
¢do das pessoas com AIDS”, ambas de 1987.
Entre os eventos que conseguiam chegar aos
jornais, o autor lista os inimeros casos de recu-
sa de hospitais e profissionais de saide em abri-
gar ou tratar adequadamente pessoas com AIDS,
em vérios estados do pais, fatos também docu-
mentados por outros autores 2.

Na terceira década da epidemia em curso, o
estigma e a discriminag¢do continuam bastante
prevalentes e documentados em todos os pai-
ses, especialmente pelos estudos realizados com
mulheres, ou em paises mais pobres, sem acesso
ao tratamento e a prevencio. Por outro lado,
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tem-se ampliado a compreensio do estigma
como atributo do individuo ou das relagdes face
a face, como pensou E. Goffman'®. Parker e
Aggleton %, por exemplo, tém compreendido a
estigmatizagio como um processo social em que
o estigma ¢ empregado para produzir e repro-
duzir relagoes desiguais e desigualdades soci-
ais, validadas freqiientemente pelos saberes téc-
nicos que legitimam a transformagio da dife-
ren¢a em desigualdade: desigualdade de classe,
nas relacdes de género, de idade, cor ou etnia,
sexualidade ou orientagdo sexual.

Em virios estudos, temos observado como
o processo de estigmatiza¢do mantém uma
constante expectativa da nio-aceitagio e da
segregacido social, que os autores chamam de
“estigma sentido” (fe/s stigma)®. Tanto o estig-
ma sentido, pressentido e internalizado pelo
individuo, como a discriminagio, ou “estigma
efetivado” (enacted stigma) tém grande impacto
nos desfechos de satde e na qualidade de vida
das pessoas envolvidas. O estigma (pres)sentido
pode dificultar e atrasar a busca de ajuda, de
diagnéstico e tratamento, ou prejudicar a habi-
lidade dos afetados para o autocuidado, as to-
madas da medicagio prescrita ou a adesdo aos
espagos de aten¢do a sadde. O estigma efetivado
como discriminag¢do pode impedir individuos e
sociedades de abordar adequadamente as ques-
toes de saude, pessoal ou coletiva. A continua
associagdo do HIV com promiscuidade sexual
ou abuso de drogas e desorganizag¢io familiar
se estende 4 vida cotidiana de todas as pessoas
vivendo com HIV, constantemente associadas
a “desvios incurdveis”, e nos permite compreen-
der as lacunas que permanecem na organizagio
do atendimento aos portadores.**

Valle (2002)* discute o fato de que na im-
prensa brasileira, até 1997, a pessoa vivendo com
AIDS era principalmente o paciente represen-
tado em camas de hospital, uma condi¢do cli-
nica cujas imagens enfatizavam a degradagio
passiva e inevitdvel vivida pelos soropositivos.
A categoria que passou a predominar em se-
guida foi a de aideético, uma identidade estig-
matizada que agregava pessoas das mais diver-
sas trajetdrias e experiéncias sociais, culturais e
subjetivas. Essa categoria genérica associa as
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pessoas soropositivas a devastagdo corporal, a
morte ¢ a uma trajetéria moralmente condena-
da. O autor descreve que, depois da massificagio
dos testes laboratoriais anti-HIV, as categorias
soropositivo, portador ou HIV-positivo foram sen-
do incorporadas progressivamente como menos
estigmatizantes e adotadas por muitos profissi-
onais de satde e por pessoas vivendo com HIV
e com AIDS. Pessoa vivendo com HIV/AIDS tem
sido a categoria unificadora e consagrada no mo-
vimento da sociedade civil de resposta a epide-
mia, junto com a nogao de so/idariedade. O dis-
curso da solidariedade, invocada por pessoas vi-
vendo com HIV/AIDS, questionava a “morte
civil” e queria envolver todos os brasileiros na luta
contra a epidemia. O Grupo Pela Vidda-Rio,
idealizado e fundado por Herbert Daniel em
1989, incluia no grupo das “pessoas vivendo com
AIDS” os amigos das pessoas soropositivas,
parentes, parceiros e todos aqueles que achassem
que seu cotidiano estava afetado pela epidemia.
Combatia-se a metifora “AIDS=MORTE” com
a SOLIDARIEDADE.* Nesse processo, os
aidéticos e pacientes terminais se transformaram em
soropositivos e, desde meados da década de 1990,
o movimento social e os Programas de AIDS
consolidaram a nogdo de portadores do HIV
(trataveis) ou de pessoas vivendo com HIV/AIDS.

Na vida cotidiana e nos meios de comunica-
¢Ao, todas essas nogdes convivem e permanecem
“na boca do povo”, significando a experiéncia
com a AIDS. Ao mesmo tempo, observamos nos
estudos que desenvolvemos ao longo da ultima
década que, em alguns dominios da vida
cotidiana, é mais freqiiente as pessoas vivendo com
HIV permanecerem aidéticas. Por exemplo, com
base nos estigmas associados ao HIV/AIDS, o
desejo de manter uma vida afetivo-sexual com
qualidade e de ter filhos, experiéncias que ho-
mens e mulheres definem como fundamentais
em seus projetos de vida, permaneceram des-
respeitados ou desconsiderados na organizag¢io
da atengdo.!M

A violagdo (ou negligéncia) dos direitos
reprodutivos das pessoas vivendo com HIV tem
seguido por tempo demais sem contestagio. Ha
mais de vinte anos, pesquisadores e autoridades
sanitdrias tém elementos suficientes para suge-

L

rir recomendagdes programdticas nesse campo,
dez anos depois de os anti-retrovirais mudarem
a qualidade do tratamento, vinte anos depois
da descoberta do virus, da massificagio do teste
e do estabelecimento da importincia epidemio-
légica da transmissdo sexual.

Apenas em 2006, entretanto, a Organiza-
¢io Mundial da Saude (OMS) discutiu reco-
mendagdes para dar conta das necessidades es-
peciais da saide sexual e reprodutiva das pesso-
as vivendo com HIV. Quando, finalmente, uma
reunido foi conveniada pela OMS na Etiépia®,
os exemplos trazidos de vérios paises indicaram
a importancia do estigma e da discriminagio,
bastante consistentes com o que encontramos nos
estudos em Sdo Paulo. A International Coalition
of Women Living with HIV (ICW) denunciou®
que, apesar de as mulheres soropositivas viverem
a sexualidade em condi¢ées especiais, nenhum
documento no dmbito das Nagoes Unidas, até
entdo, tinha se dedicado a4 qualidade da vida
sexual e reprodutiva de pessoas vivendo com HIV.
A posi¢io defendida pela ICW, adotada pela
reunido da Etidpia, foi reforcar, mais
especialmente ainda no caso das pessoas vivendo
com HIV/AIDS, a associagio entre satide sexual
e direitos sexuais e reprodutivos.

Esse é mais um exemplo do valor do princi-
pio do grande envolvimento das pessoas vivendo
com HIV/AIDS (GIPA), que, no Brasil, valori-
zou a no¢io de solidariedade e a defesa da cida-
dania. A estigmatizagio associada a AIDS sentida
pelas pessoas na sua vida cotidiana tem resulta-
do na busca de emancipacdo do sofrimento
frequentemente intensificado pela discrimina-
¢do social (estigmatizagio efetivada) comum 2
vida dos afetados pela AIDS no pais. A discrimi-
nagio, no caso da AIDS, tem sido compreendi-
da como resultado da associagio de diferentes
fontes de estigmatiza¢do, uma sinergia de es-
tigmas®, a combinagio do sexismo, do machis-
mo e da homofobia, do racismo e da pobreza,
que resultam frequentemente na discriminagio
do direito a saide integral de qualidade ou ao
trabalho. A construgio da resposta ao HIV/
AIDS tem sido, portanto, também a histéria da
resisténcia organizada a discriminagio. Ambas,
discriminagio e resisténcia social, sdo fortemen-
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te psicossociais, ou seja, dizem respeito a interagao
individuo-grupo-sociedade, a pessoa “em con-
texto” e a0 “contexto na pessoa’.

Ao longo de trés décadas da epidemia, a
sinergia de estigmas e as diferentes identidades
sociais descritas por Valle tém provocado a ima-
ginacdo das pessoas afetadas e dos ativistas do
“movimento de AIDS” — movimento que in-
clui familiares, profissionais e gestores da sau-
de, além de pesquisadores. Ao organizarem a
resisténcia a discriminagio no plano pessoal e/
ou desde seu lugar social, no quadro dos direi-
tos humanos, formularam as propostas mais ino-
vadoras em resposta a epidemia no Brasil.

A ABORDAGEM
PsicossociAL
DA VULNERABILIDADE

Entre as idéias que ressignificaram e muda-
ram a forma como compreendemos hoje a epi-
demia, especialmente no Brasil, estd o conceito
da “vulnerabilidade individual, social e progra-
mitica” ao HIV/AIDS, que nos ajudou a superar
as nocoes de “grupo de risco” e “aidético” dos
primeiros anos®. As li¢des aprendidas nos di-
versos estudos e agdes desenvolvidos no quadro
da vulnerabilidade e dos direitos humanos tém
ressaltado que, se a transmissdo do HIV é muito
mais que um evento viral, o desafio de viver com
AIDS estard também muito além do desafio de
controlar a infec¢io e seus efeitos. O “viver com
AIDS”, portanto, nio deve reduzir a pessoa
assistida e apoiada ao “portador do virus”, a
“soropositividade”.

Sinteticamente, a no¢io de “vulnerabilidade
ao HIV/Aids” que substituiu as nogdes de “gru-
po de risco” dos primeiros anos, proposta por
Mann e colegas (1992)! e revisitada por Ayres
e colegas***, buscou enfatizar que o adoeci-
mento pela AIDS é resultado de aspectos cole-
tivos e contextuais, além de fatores individuais.
Ou seja, a prevencio da infec¢io, ou do adoeci-
mento, depende de recursos de todas as ordens
para que as pessoas e comunidades possam se
proteger. As estratégias para limitar o impacto
da epidemia que resultardo desse quadro de ana-
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lise deverio ter, a0 mesmo tempo, alcance soci-
al e estrutural; dependerdo da agio de gover-
nos, dos movimentos sociais organizados e da
adogio dos direitos humanos como referéncia
ético-politica. Algumas das estratégias mais fre-
quentes nesse quadro abordam a vulnerabilidade
a partir de sua dimensio psicossocial.

Como se observa no QUADRO 1, a aborda-
gem psicossocial no quadro vulnerabilidade con-
sidera as diferencas individuais na experiéncia co-
tidiana (de viver com o HIV'), mas as compreen-
de dinamicamente e a luz das desigualdades
sociais que co-produzem essa experiéncia (expe-
riéncias com a pobreza, com o racismo, o sexismo,
o machismo e a homofobia). Ao mesmo tempo,
nesse quadro de interpreta¢do, a pessoa nio ¢
simples expressdo de categorias registradas em
questiondrios, valiosas para outros objetivos,
como os fatores comumente avaliados pela
epidemiologia comportamental, tais como o nivel
de conhecimentos, atitudes, priticas ou ainda
idade, sexo, cor e religidao®. A abordagem psi-
cossocial, nesse quadro, pretende superar modelos
de prevengio que focalizam apenas o plano indi-
vidual. Superar também os modelos que, mesmo
ao considerar as “situa¢des de risco” e o “contexto
cultural”, acabam por focalizar o individuo como
unidade biolégica-comportamental descontex-
tualizada. Modelos assim, como os de inspira¢io
sGcio-cognitivista®, tém ambicio universalista,
ou seja, raramente consideram a vulnerabilidade
ao adoecimento como resultante de fatores
programaticos especificos daquele agravo, dos ce-
ndrios sécio-econdmicos e culturais, ou ainda da
violagdo de direitos tipicos da histéria politica
de um pais e de condigdes locais.

O cotidiano nio ¢ imediatamente previsi-
vel ou resultante de fatores que podem ser ana-
lisados independentemente, como se faz com a
andlise estatistica das respostas a questionarios.
A experiéncia de viver como mulher, negra,
evangélica, casada, com uma histéria familiar,
que se descobriu soropositiva e nio acredita na
eficicia do tratamento ¢ singular. O cotidiano
implica uma espontaneidade mais facilmente
compreendida a partir da descri¢do densa de
uma cena vivida e seu contexto intersubjetivo.
Ou seja, a espontaneidade da experiéncia pes-
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QUADRO 1. A VULNERABILIDADE INDIVIDUAL,
SOCIAL E PROGRAMATICA NA ABORDAGEM PSICOSSOCIAL
(MODIFICADO DE AYRES, PA1vA, FRANCA JR ET AL, 2006)

Abordagem
Individual

Abordagem
Social

Abordagem

Programatica

TRAJETORIA

Recursos pessoais, cenas

¢ Corpo e saide

* Nivel de conhecimento:
- Escolaridade
- Acesso a informagio

* Momento emocional

* Relagdes familiares

* Redes de amizades

* Relagdes afetivo-sexuais

* Relagdes profissionais

* Redes de apoio

SUBJETIVIDADE
INTERSUBJETIVA
Em cena: sujeito de
direito e do cotidiano

¢ Valores (em conflito!)

¢ Crengas (contraditdrias?)
* Desejos (contraditérios!)
e Atitudes em cena

¢ Gestos em cena

« Interesses em cena

NORMAS SOCIAIS

Cenarios locais, nacionais

* Concepgdes de cidadania
* Referéncias culturais
* Estruturas
- Histérico-politico-
institucionais
* Relagdes de género
* Relag¢bes raciais/etnia
* Relagoes entre geragdes
e Liberdade de expressio
* Processos de estigmatizagio
* Participagio politica

DESIGUALDADES

Direitos e cidadania

* Nio-discriminagio

* Emprego/Saldrio

* Acesso a saude integral

¢ Acesso a educagio/
prevengao

* Acesso 4 justica

* Acesso a cultura

* Acesso a lazer/esporte

* Acesso a midia/Internet

* Mobilizagdo

DIREITOS HUMANOS

Respeito, prote¢io, promogio, cendrios programaticos

» Compromisso politico dos governos (local/internacional)
* Defini¢io de politicas especificas
* Equidades das agoes
* Planejamento e avaliagio das politicas
* Participagio social no planejamento e avaliagio
* Recursos humanos e materiais para as politicas
- Sustentabilidade politica e material da politica
e Articulagio multissetorial das a¢oes
* Governabilidade

CONTROLE SOCIAL INDEPENDENTE

Enfase no setor satide

* Acesso aos servigos
* Qualidade dos servigos
¢ Integralidade da atengio
- Equipes multidisciplinares/enfoques interdisciplinares
- Integragio entre prevengdo, promogio e assisténcia
- Preparo técnico-cientifico dos profissionais e equipes
* Compromisso e responsabilidade dos profissionais
* Participagio comunitdria na gestio dos servigos
¢ Planejamento, supervisio e avaliagio dos servigos
* Responsabilidade social e juridica dos servigos

GRAFICO 1. A INTERSUBJETIVIDADE EM CENA:
FOCO DA ABORDAGEM PSICOSSOCIAL DA VULNERABILIDADE

Vulnerabilidade Individual

Abordagem psicossocial da vulnerabilidade
Foco: intersubjetividade em cena

Vulnerabilidade Social

(Cultural, Politica, Econémica)

Vulnerabilidade Programatica
(Institucional)
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soal na vida cotidiana é sempre incitada pelo
cendrio e pelos outros atores presentes na cena.
Sio diferentes as tomadas de medicag¢io no tra-
balho ou em casa, a negociagio da camisinha
com o cdnjuge ou com parceiros casuais.

Para melhor compreender a vulnerabilidade
a partir de cenas da vida cotidiana, precisaria-
mos considerar que todas as dimensdes que a
constituem (o “corpo”, as “nog¢des de cidadania”,
a “eqiiiddade”, p. ex) estdo impregnadas de
sentidos construidos historicamente (“lipodis-
trofia/feio/doente”, “direitos reprodutivos nio
incluem o aborto”, “acesso 2 medicagio ARV”),
sentidos que se atualizam em contextos
intersubjetivos, cenas e cendrios locais.*

Como sujeito da vida cotidiana, a cada cena
de sua vida, a pessoa considera discursos confli-
tantes do seu universo pessoal de crengas. Por
exemplo, mulheres que foram socializadas —
pelo discurso religioso e de género — para a mono-
gamia e a falta de autonomia contrastam-nos
com o discurso da prevengio, que sugere des-
confiar do parceiro e exigir a camisinha; o rapaz
quer se cuidar/tomar a medicagio ARV e, ao
mesmo tempo, quer evitar/esconder a lipodis-
trofia que resulta das tomadas, porque observa
nos espagos de sociabilidade gay a crenga na
identificagdo dos signos de soropositividade
como uma estratégia para prevencio (rejeitam-
se parceiros sexuais com lipodistrofia). Sentidos
e sentimentos sdo, portanto, mobilizados pelo
contexto intersubjetivo e pelas experiéncias com
os discursos construidos ao longo da histéria
social de um pais, ou por uma comunidade de
referéncia. O desafio da abordagem psicossocial
serd compreender como intersubjetiva a
dimensio individual que chamamos generica-
mente de subjetividade e, entdo, colaborar com
o sujeito para que observe, compreenda e
considere discursos, crengas, sentimentos e
desejos conflitantes e contexto, compreenden-
do seu cendrio social.

Na abordagem psicossocial, portanto, as
pessoas em cena ou as situagdes nio sao “vulne-
raveis” — qualificando as “pessoas como frigeis”
ou as “situagdes como de risco”. A andlise no
quadro da vulnerabilidade pressupde a vulne-
rabilidade de pessoas fazendo algo que tem um
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sentido, em um determinado tempo e lugar. A
subjetividade intersubjetiva em cena, portanto,
¢ o foco dessa abordagem psicossocial para
reduzir a vulnerabilidade no quadro dos direi-
tos humanos (ver Gréfico 1). A abordagem e
as iniciativas nesse quadro dependem da
codifica¢io-decodifica¢do, da descrigdo
densa e dainterpretacdo do sentido de ce-
nas movimentadas pelo sujeito de um coti-
diano, significado como sujeito de direitos.
A partir da compreensdo do sujeito em cena,
todas as dimensdes da vulnerabilidade podem
ser decodificadas.

A abordagem psicossocial emancipadora
implica, portanto, uma concep¢ao mais
dramatirgica da subjetividade. Hd muitos
exemplos dessa abordagem da emancipagio
psicossocial e da intimidade do processo de co-
compreensio das trés dimensoes da vulnerabili-
dade a partir da observagio do sujeito em suas
cenas cotidianas®’. Aqui queremos apenas sali-
entar a dimensio psicossocial dessa abordagem.

O objetivo das iniciativas para a redugdo da
vulnerabilidade ao adoecimento, portanto, é
abordar as pessoas compreendendo-as como
sujeito de seu cotidiano e de direitos, para cola-
borar na decodificagio de suas cenas e dos cend-
rios social e programdtico de cada uma. Ou seja,
em cada cena, compreender cada ato (fala, gesto,
pritica) como localizado em contextos - lugares,
aparelhos sociais na comunidade, territérios,
episédios, situagdes bipessoais ou de grupo — e
seus sentidos construidos intersubjetiva e
historicamente. Trata-se, entdo, de co-construir
com as pessoas repertérios (conteddos, novos
scripts, reflexdo) para sua emancipagdo psicossocial
a partir da compreensio de situagdes povoadas
por pessoas-sujeitos-de-direitos, abordd-las como
sujeitos de seus projetos e cotidiano, sujeitos de
duas dimensdes da mesma intersubjetividade - a
da pessoa em seu contexto e do contexto na pes-
soa. Busca-se valorizar os recursos que surjam em
cada nova cena e cendrio como repertdrios para
produzir “inéditos-vidveis”, como diria Paulo
Freire, mobilizados pelo sujeito-cidaddo consci-
ente do seu contexto sécio-politico-cultural,
contexto que também participa da sua subjetivi-
dade-intrasubjetiva.
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EMANCIPACAO PSICOSSOCIAL E
A CONCEPCAO EMANCIPATORIA
DOS DIREITOS HUMANOS

Uma abordagem emancipatéria e psicos-
social da vulnerabilidade valoriza especialmen-
te a referéncia dos direitos humanos. Foi no fi-
nal dos anos 1980, e em func¢io da organizagio
da resposta global a epidemia da AIDS, que os
direitos humanos foram nomeados, pela primei-
ra vez explicitamente, numa estratégia de sai-
de publica pela Organizagio Mundial da Sau-
de.®® % E possivel dizer que onde ha maior
prevaléncia de HIV encontramos mais frequen-
temente viola¢do dos direitos humanos e que a
AIDS é proxis (indice) da violagdo de direitos.*
Se concordamos que a AIDS nio é apenas um
evento viral, a referéncia dos direitos humanos
pode ajudar a definir prioridades, prazos para a
implementagio de uma politica pelos governos,
quem serdo os beneficidrios e de quem cobrar a
responsabilidade pela violagdo dos direitos.

Além das informagdes estritamente biomé-
dicas, necessitamos, entéo, valorizar a pesquisa
social sobre o processo histérico que constrdi a
desigualdade, sobre processos de estigmatizagio
que constroem acusagdes e culpas. Dependemos
de compreender como as diferentes experiénci-
as com a sexualidade (feminina, homossexual)
se transformam em desigualdades no plano
social (quando se deixa de socializar as mulheres
para a autonomia ou quando os direitos dos
homossexuais sdo discriminados); compreender
como as desigualdades sdo experimentadas no
contexto intersubjetivo cotidiano (participam da
dindmica de cada relagio amorosa) ou progra-
mitico (organizam a atengdo a saide reprodu-
tiva apenas para as mulheres ou soronegativos).

A abordagem da discriminagio associada a
AIDS na sua dimensio psicossocial pressupde que
as intervengdes no plano sécio-politico — cultural,
institucional, legal — sdo fundamentais para lidar
com a estigmatizagio e que essa andlise deve ser
compartilhada com as pessoas afetadas. Nos
servicos de AIDS frequentados pelos participan-
tes de nossos estudos, entretanto, diante das

feo

narrativas dos participantes de nossos estudos,
marcadas pela experiéncia com a estigmatizagio
sentida e pela discriminagio, pelas acusa¢des que
se somam no processo de estigmatizagio e que in-
ventaram o “aidético” (“promiscuo”, “vetor da
morte”, perigoso e sem direitos), muitos
profissionais de satide dos centros estudados
reagiam recomendando o encaminhamento a
psicoterapia individual: “precisam lidar com a culpa
que os atrapalha e envergonha”, “precisam de apoio
para conseguir revelar a soropositividade”. O desejo
de ter filhos entre pessoas vivendo com HIV, por
exemplo, continuava sendo interpretado por
muitos profissionais como “resisténcia/negacio da
prépria condi¢io” de portador que “pode morrer”,
ou “pode transmitir o virus”, mesmo reconhecen-
do os avangos da terapia anti-retroviral e na pre-
vengio da transmissio vertical. Mais veladamen-
te, e com base em seus valores pessoais, argumen-
tavam que, “com a vida que levam” (promiscuos),
ndo teriam direito de constituir familia e desejar
fl].hOS. 10, 13,41

Por outro lado, entre os repertérios emanci-
patérios utilizados por pessoas afetadas pela
AIDS nas suas cenas cotidianas, foi possivel
identificar reinvengdes de experiéncias prévias
de resisténcia pessoal e coletiva ao sofrimento e
a desigualdade social — reagdes & homofobia e
ao machismo, ao racismo e a pobreza — que
continuaram qualificando sua experiéncia coti-
diana com a AIDS.

Se identificarmos a desigualdade, com qual
nogio de igualdade e emancipagio deveriamos
trabalhar? Entendemos, como Boaventura Sou-
za Santos, que a emancipag¢io, como qualquer
utopia, é uma qualidade ausente; é um conjunto
de processos sem um fim claramente definido;
quanto mais profunda for a desocultagao das
opressoes e das exclusdes, maior serd o niimero
de adjetivos — democritica, ndo-homofébica,
anti-produtivista, feminista, pacifista, anti-ra-
cista, ecolégica.*

Boaventura Souza Santos tem, também, in-
dicado os direitos humanos como uma referén-
cia interessante para pensar a igualdade que
devemos ter como horizonte da emancipagio.
Discutiu o universalismo da Declara¢io Uni-
versal dos Direitos Humanos, que em 1945 afir-
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mava como auto-evidente a relagdo entre os di-
reitos humanos a liberdade e a dignidade, de-
monstrando que co-existem diferentes concep-
¢oes da dignidade humana em grupos caracte-
rizados por culturas diferentes, mesmo em um
mundo globalizado. Dedicou-se a pensar como
dar conta da diferenca e da igualdade, entre a
exigéncia do reconhecimento das diferentes
concep¢oes de dignidade e o imperativo da
redistribui¢do que permita a realizagio da igual-
dade de direitos. Na sua perspectiva, cada cul-
tura (e concep¢io de dignidade) é sempre in-
completa se observada da perspectiva de outra.
O autor discute que, para ser emancipatéria,
a abordagem no quadro dos direitos humanos
implica sempre o didlogo intercultural entre di-
terentes concepcoes de dignidade humana, ji
que todas as culturas aspiram a valores vélidos
independentes do contexto de sua enunciagio.
No Brasil, nos debates sobre os direitos sexuais
e reprodutivos, os valores associados as diversas
comunidades religiosas tém exemplificado essa
aspiracdo. Boaventura S. Santos propde, entio,
que se busque um encontro de horizontes que
reconheca as incompletudes de todas as cultu-
ras em didlogo; para lidar com a tensdo inevita-
vel no processo de didlogo das diversas concep-
¢oes, propde uma hermenéutica que chama de
“hermenéutica diatrépica” e adotar uma con-
cepcdo emancipatéria de direitos humanos:
‘defender aigualdade sempre que a diferen-
¢a gerar inferioridade e defender a diferenca
sempre que a igualdade implicar descaracte-
riza¢ao” .
Os principios da eqliidade e da universali-

dade do Sistema Unico de Satide (SUS) nos desa-

fiam a caminhar nessa mesma direcdo.
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O SisTEMA UNICO DE SAUDE
E O DIREITO A PREVENCAO DAS
PESSOAS VIVENDO coM HIV

No Brasil, o direito 4 saide é regulado atra-
vés do Sistema Unico de Saude (SUS), cujos
principios doutrindrios — universalidade,
integralidade e equidade — permitem avaliar
as praticas de satde com base na violag¢io ou na
protecio de direitos.* A universalidade assegura
o direito a sadide, sem discriminagio, a todos os
brasileiros. O debate sobre a igualdade, previs-
ta no texto legal do SUS, tem incorporado a
nogio de eqiiidade no acesso as agdes e aos ser-
vigos de saide, que justifica a prioridade de ofer-
ta de agbes e servigos aos grupos socialmente
mais vulnerdveis e considera as desigualdades
de condi¢bes produzidas socialmente. O direito
ao dominio das informagdes sobre os condicio-
nantes que afetam a satde coletiva, por exem-
plo, devem ser garantidos por gestores e pro-
fissionais. A integralidade é um principio que
considera as vérias dimensées do processo
saude-doenga, visando garantir a promogio, a
protecdo, a cura e a reabilitacdo dos individuos
e do coletivo.

Programas governamentais e nio-governa-
mentais de HIV/AIDS no Brasil tém se dedi-
cado a promover politicas ndo-discriminatdrias,
afirmando que a AIDS atinge igualmente a to-
dos e que o cuidado e a prevencdo devem ser
direitos de todos os brasileiros. Do ponto de vis-
ta de uma abordagem psicossocial no quadro
da vulnerabilidade, entretanto, a operacionali-
zagdo desta perspectiva tem sido problematica.
Muitos programas preventivos definem como
“publico-alvo” o individuo soronegativo, a meta-
tora de “fodos”, que devem ser convencidos a se
proteger de alguém potencialmente “soroposi-
tivo”. Discutem-se os obstdculos especificos da-
quele “publico-alvo” definidos para a agdo (jo-
vens, caminhoneiros, moradores da favela, por
exemplo), para que os individuos daquele grupo
“usem o preservativo!” (como um imperativo).
As pessoas vivendo com HIV nio sdo mencio-
nadas como sujeitos da prevencio, como se per-
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tencessem a uma outra nagio, sem direitos (2
prevengio segundo suas necessidades).

A renovagio das praticas e a sensibilizagio
de programas e profissionais para uma nagio
de cidadados positivos & negativos poderd
aprofundar a necessdria continuidade entre pre-
vencdo e assisténcia, a integralidade almejada
pelo SUS. Programas podem fazer diferenca,
mesmo quando ndo transformam radicalmen-
te a pobreza, as relagdes de género, o processo
de discriminagio que aumenta a vulnerabilidade
ao HIV e ao adoecimento. As mulheres com
HIV que entrevistamos usavam o preservativo
consistentemente com seus parceiros fixos,
numa propor¢io trés vezes maior que entre as
mulheres brasileiras em geral .

Apesar disso, observamos em diversos cen-
tros especializados em DST/AIDS uma orga-
niza¢do da assisténcia que desconsidera a ne-
cessidade de promover a eqiiidade e a
integralidade; o modelo descontextualizado e
centrado no médico, com foco apenas no con-
trole da infecgio, favorece a individualiza¢io dos
pacientes. Pensar alternativas aos modelos que
restringem a proposta de intervengdo a dimen-
sdo individual, como discutimos acima, e avan-
¢ar no sentido da integralidade e da eqtiiddade é
um desafio permanente para os programas de
AIDS, bastante bem-sucedidos em universali-
zar 0 acesso ao tratamento.

Para garantir o direito a prevengido e a as-
sisténcia integral das pessoas com HIV é re-
levante compreender em que medida as suas
vivéncias diferem ou sio semelhantes as das
pessoas que pertencem as suas redes sociais e
comunidades de referéncia. Como ajudi-las
a informar seus parceiros sobre sua condi¢do
sorolégica? Como lidar com o medo do aban-
dono ou da violéncia conseqiiente ao estigma?
Como lidar com os efeitos psicossociais do
diagnéstico no mundo do trabalho, na vida
tamiliar e sexual? Como lidar com a depressio
e o isolamento freqiientes? Como considerar
o que aprendemos sobre as diferencas na ex-
periéncia com a sexualidade depois do HIV,
entre mulheres e homens, entre bissexuais,
homossexuais e heterossexuais, jovens e
adultos, viivos ou com parceiros também

ls2

soropositivos? Como planejar a realizagio da
vontade de ter filhos?

Nesse plano, ¢ interessante notar que o tra-
tamento da infecgdo no SUS conta com reu-
nides sistemdticas para determinar o “consenso
terapéutico” implementado através dos meca-
nismos do Sistema Unico de Satde (SUS) que
definem qual o tratamento anti-AIDS a ser
distribuido universal e gratuitamente nos
servigos publicos de satde. Desse espago
institucional, mobilizado pelo Ministério da
Sadde, participam infectologistas, sanitaristas
e representantes da sociedade civil. A atengio
psicossocial que deveria estar integrada ao
tratamento, ao cuidado, no conta até hoje com
espacos de didlogo institucional que inspirem
as préticas nessa dire¢do nos programas de
DST/AIDS.#

Interessante também notar como os repre-
sentantes das redes de pessoas vivendo com HIV
e de organiza¢bes nao-governamentais tém
realizado o controle social - outra importante
diretriz do SUS: na falta de medicamentos ou
kits de exames laboratoriais (como os de
contagem da carga viral), denunciam pronta-
mente o fato e exigem respostas. Os direitos a
prevengdo e & atengdo psicossocial, entretanto,
raramente constam da sua agenda, sdo pouco
discutidos pelo movimento social.

José Ricardo Ayres*” tem discutido a
desaten¢io aos aspectos psicossociais, também
resultante da excessiva segmentagio do pacien-
te, do intervencionismo exagerado, efeitos das
mudangas aceleradas da medicina contempo-
rinea em dire¢do a sofisticagdo tecnoldgica. O
autor tem proposto *#
saide, um cuidar que seja sempre mais que o

a nogdo de cuidado em

tratar, que amplia o sentido mais tradicional da
assisténcia a saide, integrando trocas pessoais e
apoio para o bem-estar social e psicolégico dos
pacientes. A ética do cuidado que defende tem
uma dimensdo necessariamente técnica que
justifica e estabelece a presenga de um diante
do outro - o sujeito profissional de satde e o
sujeito-pessoa alvo das ag¢des de saude. A di-
mensdo técnica, entretanto, nao pode “subtrair
do individuo ou da comunidade a tltima pala-
vra sobre suas necessidades”.
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Algumas das questdes propostas por Ayres
podem orientar a reflexdo sobre a aten¢io
psicossocial que deveria integrar o acolhimen-
to das pessoas nos servigos.

E forcoso, quando cuidamos, saber qual é o
projeto de felicidade, isto é, que concepedo de
vida bem-sucedida orienta os projetos existen-
c1ais dos sujeitos a quem prestamos assisténcia.
Como aparecem ali, naquele encontro de sujei-
tos no e pelo ato de cuidar, os projetos de felici-
dade de quem quer ser cuidado? Que papel
desempenhamos nds, os que queremos ser
curdadores, nas possibilidades de conceber essa
felicidade, em termos de satide? Que lugar po-
demos ocupar na construgdo desses projetos de
felicidade de cuja concepeao participamos?
(Ayres, 2006, p. 68)

No quadro da vulnerabilidade e dos direitos
humanos, consideramos que a atencio
psicossocial é a dimensédo do cuidado mais pre-
ciosa para o processo de emancipagdo: permite
reconhecer as pessoas como portadoras do di-
reito & prevencio, apoid-las como sujeitos de
seu cotidiano, para que possam adaptar guias e
propostas

« : » \ .
apresentadas como receitas’, a sua vida
2,49

técnicas, freqientemente
cotidiana.

A Prevengdo Posithiva sé pode ser de fato
um avango aos programas de AIDS se for
significada também como cuidado e valorizar
a atengdo psicossocial.

SOBRE A ATENCAO
PSICOSSOCIAL

A literatura brasileira sobre atengio psicos-
social tem sido mais produtiva no campo da
assisténcia aos portadores de sofrimento mental.
Nesse campo, a organizagio da assisténcia na
comunidade tem buscado aprofundar a
integralidade, que “cuida da pessoa e de suas
vérias necessidades” e no leva em conta apenas
“um problema” definido por alguma nosologia
ou taxonomia psicopatoldgica. Além do campo
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da satide sexual e reprodutiva, esse talvez seja o
campo que mais tenha discutido como abordar
a satide na perspectiva dos direitos humanos e
no esforco de realizar os principios do SUS.

O acolhimento do sujeito portador de so-
frimento mental em Centros (ou Nucleos) de
Atengio Psicossocial (CAPS ou NAPS) foi
implantado a partir da Reforma Sanitdria e Psi-
quidtrica®, em fun¢io da violéncia e da viola-
¢do dos direitos humanos resultantes do
paradigma dominante até entdo — o modo asi-
lar também chamado de paradigma psiquidtri-
co. Os CAPS afirmaram-se em oposi¢io a estig-
matizante hospitaliza¢io, que despreza o apoio
e a reabilitacdo psicossocial, como investimen-
to necessdrio para minimizar os efeitos desabi-
litantes da cronifica¢io das doengas’?; ou ainda
como processo de reconstrugio para o exercicio
pleno de cidadania e da autonomia no cendrio
das relagdes familiares, nas redes sociais e no
trabalho.’> Nesse campo da Satde Mental
Coletiva construiu-se um “modo psicossocial”
pautado pela transdisciplinaridade, que reposi-
cionou o sujeito, defendendo sua singularidade
e nio sua supressdo sistemdtica.>

O debate da humanizagio das praticas de
Satude Mental Coletiva também tem conver-
gido para a avaliagdo das a¢oes de saide com
base na protecio, negligéncia ou na violagdo
dos direitos. Pedro Gabriel Delgado, entre ou-
tros, propde que, ao trabalharmos com pessoas
que padecem de sofrimento psiquico e mental,
pensemos em tomar suas questdes como a de
um sujeito genérico oprimido que vive uma si-
tuagdo de desvantagem, sem deixar de pensar
nas suas limitag¢ées singulares. Defende in-
tervencgdes para compensar suas desvantagens
(por exemplo, intervengdes que garantam o di-
reito bédsico de um “psicético” nio ser inter-
ditado e ndo sofrer violéncia) ou que garantam
seu acesso ao trabalho protegido como um
direito especial, que muitos chamariam de agéo
afirmativa. Tratar as pessoas em sofrimento
mental significa fazer com que seu cotidiano
seja melhor e menos sofrido. Sendo assim, mais
uma vez, a questio dos direitos passa a ser uma
questdo essencialmente ligada a gestdo do
cotidiano®.
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Temos defendido que a conversa sobre o
cotidiano deveria ser valorizada nos espagos or-
ganizados para assistir as pessoas afetadas pela
AIDS. A conversa poderia comegar, por exem-
plo, nas entrevistas que iniciam os encontros
clinicos, com um profissional que estimulasse o
paciente a descrever densamente episédios
vividos — suas cenas de tomada de medicagio,
por exemplo —, explorados até a decodificagio
das relagées intersubjetivas implicadas no ce-
ndrio sécio-cultural: o sentido que atribui ao
viver com AIDS, a tomada na dinimica das suas
relagdes, em casa, no local de trabalho.

Como nos lembra Sylvia Leser de Mello,
quem ¢ de fato o especialista na vida cotidiana,
no syjeito e sua circunstancia?® * Nos termos
das respostas 2 AIDS, quem melhor poderia
identificar as situagdes cotidianas que produ-
zem as experiéncias sociais e intersubjetivas
(psicossociais) que aumentam a vulnerabilidade
a infec¢@o ou ao adoecimento? Como afirma o
GIPA, as pessoas afetadas pela AIDS nio sio o
problema, sdo parte da solugio! O cuidado e a
prevencio dependem, portanto, de compreen-
dermos a dimenséo psicossocial que se aborda
quando a clinica ou a pedagogia se abrem para
o cotidiano e seu sujeito.

O leitor poderia argumentar que ndo ¢ tarefa
simples integrar a conversa sobre o cotidiano aos
espagos do SUS, jd que a organizag¢ido da assis-
téncia a saide continua estabelecendo encontros
terapéuticos muito apressados e curtos, ou va-
lorizando a abordagem centrada em procedimen-
tos pré-definidos antes do vivo encontro com o
“paciente”. Em encontros apressados, s6 se tem
tempo para escutar a demanda pelo apoio do
“especialista” — papel que se impde ao
profissional nesse contexto. “Portador da doenga
(soropositivo)” é o papel complementar que as
pessoas devem cumprir nesse espago progra-
matico, que assim se transforma mais facilmente
num contexto intersubjetivo de desvalorizagio:
a pessoa afetada pelo adoecimento resta ser
idéntica a todas as outras, definida por sua “pa-
tologia” e conformada em ser tratada pela parte
doente, por um “especialista na doencga”.*’”

No universo dos programas de DST/AIDS,

uma das poucas dreas em que a ateng¢io psicos-
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social comeca a ser debatida no Brasil é a do
“aconselhamento”. O Boletim Epidemiolégico
AIDS e DST incluiu um artigo sobre o tema:
os autores’® reconhecem a melhoria da testagem
anti-HIV entre gestantes e reafirmam a neces-
sidade de que o aconselhamento pds-teste seja
oferecido no contexto da integralidade, num
cendrio de maior vinculo entre o profissional e
o usudrio. Os autores avaliam que:

No contexto da integralidade, a pessoa deve
ser vista de forma holistica, atendida em todas
as suas necessidades por servigos organizados e
articulados em diferentes niveis de complexi-
dade, visando garantir o acesso a todas as agoes
e servigos necessdrios para a resolucdo de seus

problemas. (Aradjo et al. , 2006, p. 16)

Virios estudos, segundo os autores, indicam
que os profissionais de saide nao tém cumprido
os componentes normatizados para o
aconselhamento, tais como “apoio educativo,
apoio emocional e avaliagdo dos riscos.” Suge-
rem que, além de “incluir técnicas de relagdes
interpessoais e de abordagens de situagoes rela-
tivas a avaliagdo de risco para as DST/HIV/
AIDS”, a educagio continuada dos profissionais
deve ajudd-los a desconstruir seus preconceitos
sobre a AIDS. Reconhecem, portanto, que o pro-
cesso de estigmatizacio é especialmente relevante
e a integralidade é a lacuna mais importante.

Poderiamos avancar discutindo o significa-
do dessa capacitagio em “técnicas de relagoes
interpessoais’, j que essa nogio freqiientemente
se refere aos meios e as estratégias para conven-
cer, “vender” — nesse caso, o conselho, o produto
(medicagio, preservativo) ou a prética de adesdo
consistente.

Na abordagem psicossocial e emancipatéria
proposta, entretanto, as relagdes entre as pesso-
as (intersubjetivas) deveriam garantir atitudes
distintas: o profissional nio é um especialista
no que ¢ mais adequado e aceitivel para “to-
dos”, restrito aos passos normatizados, embora
atue com a boa inten¢io (e ilusdo) de poder fa-
zer o “consumidor da normatizagio” realizar o
que se espera dele (desejando “seu bem”). Além
do dever de considerar os projetos de cada su-
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jeito, a abordagem emancipatéria deve consi-
derar o impacto na vulnerabilidade ao adoeci-
mento da estrutura sécio-econdémica e das
desigualdades %, tais como as desigualdades de
género, que nio podem ser ignoradas nas
tecnologias de prevengio e aconselhamento. As
desigualdades entre homens e mulheres sio até
identificadas, no caso dos manuais de aconse-
lhamento no campo do HIV/AIDS e no texto
de Aratjo et al. O problema tem sido nio deri-
var dessa andlise nenhuma narrativa que inspire
a inovagdo técnica para o processo de trabalho
cotidiano. No campo da atengio psicossocial,
raramente se detalha qual seria o processo de
trabalho; nos textos, as propostas ficam restritas
a principios gerais.

Apesar de adotarem o quadro da vulnera-
bilidade e o discurso da equidade de género,
poucos servicos brasileiros especializados em
AIDS planejam a organizac¢do da assisténcia
para abordar as desigualdades de género e a
iniquidade na assisténcia. Foi apenas em 2003
que o CRTA, sede do Programa Estadual de
DST/AIDS em Sio Paulo, inaugurou um es-
pago para as criangas ficarem enquanto os pais
sdo atendidos, atividade que ainda depende de
voluntarios.®! O acesso ao ginecologista foi tar-
diamente incorporado aos servi¢os de AIDS,
embora seja associado positivamente com o ni-
vel de conhecimento que encontramos sobre a
preven¢io da transmissdo vertical e sejam
muito altos os indices de HPV entre as mulhe-
res vivendo com HIV. Um estudo recente
realizado na Casa da AIDS, centro de referén-
cia nacional onde também realizamos alguns dos
projetos com jovens e adultos, buscou ampliar a
compreensdo sobre a mortalidade de pessoas
vivendo com HIV, com base numa anilise de
género®. Analisou uma amostra aleatéria, num
estudo de coorte retrospectiva de pacientes aten-
didos entre 1998 e 2002, controlando varidveis
sécio-demogrificas e o tipo de tratamento anti-
retroviral a que todos os participantes tinham
acesso. O estudo observou que as mulheres en-
travam no servico de saide em condig¢des clini-
cas e laboratoriais melhores, mas a mortalidade
feminina foi maior que a masculina, indicando
que se beneficiaram menos da assisténcia ofe-
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recida. A andlise indicou que as mulheres ti-
nham um risco 86% maior de morrer quando
comparadas aos homens, mantido o mesmo tra-
tamento. Fatores contextuais da experiéncia fe-
minina, também observados em outros paises,
concluem os autores, podem estar sendo pouco
considerados no cuidado das mulheres porta-
doras do HIV.

Para finalizar esse exemplo, além da rara
abordagem das diferencas e desigualdades de
género que produzem a vulnerabilidade ao
adoecimento, o género segue sendo pensado no
singular e no feminino. O nivel de conhecimen-
to sobre transmissdo vertical ¢ mais baixo do
que deveria entre as mulheres, mas ¢ menor ain-
da entre os homens, que, ao contrdrio do que se
espera, indicam mais freqiientemente desejo de
ter filhos.”!*% Esses indices indicam negligén-
cia do direito a informagdo, marcada pelo
estigmatizagio do direito de ter filhos entre pes-
soas vivendo com HIV e sexismo (estere6tipos
associados ao sexo). O modo como normas para
os géneros afetam os homens (homo, hétero ou
bissexuais) nio é tema da reflexdo critica sobre
a organizac¢do da assisténcia e dos encontros
profissional-paciente. O impacto do diagndsti-
co ¢ diferente na vida cotidiana de homens e
mulheres. Os cendrios de tomadas de medica-
¢do ou as cenas de dificuldade de revelar o
diagnéstico no trabalho, para parceiros sexuais
e conjuges, carregam as marcas das relagdes de
género. A adesdo permanente ao uso do preser-
vativo — os homens que usam! — depende de
repertdrios psicossociais distintos para homem
ou mulheres: embora dependam de construir au-
tonomia frente 4 normatividade social, que
espera a passividade e a ignorancia das mulheres
e a impulsividade dos homens, as mulheres de-
pendem muito mais da conversa que do bom
uso de artefatos de barreira.

O apoio mediador de politicas publicas in-
tersetoriais dedicadas a diminuir o impacto das
desigualdades de género, entre outras, faria di-
ferenca na vulnerabilidade ao adoecimento. Ao
mesmo tempo, temos conhecimento suficiente
para incorporar imediatamente na atengio as
praticas consagradas no campo da prevengio que
trabalham informadas pela categoria género.
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CoMO, ENTAO, SIGNIFICAR A
PREVENCAO PARA AS PESSOAS
viveNDO com HIV/AIDS?

Entendemos que reduzir as pessoas viven-
do com HIV/AIDS a “portadoras de”, a
“soropositivas”, subtrai-las de seu contexto e au-
tonomia cotidianas, é também estigmatizar e
discriminar, contribuir para o processo de trans-
tormagcio das diferencgas em desigualdades. Nao
se deveria fazer o mesmo com a nog¢io de Pre-
vengdo Posithiva. Como discutimos ao longo do
texto, quando abordamos a redugio da vulnera-
bilidade numa perspectiva psicossocial e eman-
cipatdria, a conversa sobre o cotidiano deve ser
o foco inicial da agdo. A atengio psicossocial
associada ao cuidado é uma janela de oportuni-
dade que deve se abrir para a vida cotidiana, esta
que necessariamente afirma a presenca psico-
légica dos sujeitos, de seus projetos de vida. A
atengdo psicossocial, nesse quadro, serd inibida
por uma organiza¢io de momentos assistenciais
limitados a tratar “o portador” ou definir a pes-
soa apenas como objeto de intervengio, consu-
midor de suas recomendagdes e receitas®.

Em outra diregdo, para reduzir a vulnera-
bilidade da pessoa que vive com HIV ao adoeci-
mento e contribuir para sua qualidade de vida,
sinteticamente, a abordagem da emancipagao
psicossocial para uma prevengio integrada ao
cuidado pressupde que:

1. A dimensio individual da vulnerabilidade
ao adoecimento seja pensada como a do pla-
no do sujeito de direitos e a de sujeitos da
vida cotidiana.

2. A pessoa vivendo com HIV nio serd redu-
zida 4 sua condigio biolégica e comporta-
mental/intrapsiquica; deve ser significada
como sujeito-cidadio e portador de direitos;

3. As pessoas socialmente mais vulnerdveis a
infeccdo e a0 adoecimento sempre dependerdo
de movimentos sociais que transformem men-
talidades, que desnaturalizem a injustica e a de-
sigualdade ou iniqtiidade; dependerao da solida-

riedade e da mobilizagio social.
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4. A atencgio psicossocial devera considerar os
saberes técnicos como um ponto de partida
para uma vivida interagio e promover a in-
clusio no didlogo dos projetos pessoais de
telicidade, assim como promover a compre-
ensio do sujeito sobre o seu contexto e coti-
diano, colaborando para sua realizagio.

5. Em encontros marcados pela ética do cui-
dado, devemos fazer o saber técnico-cienti-
fico ser devolvido 4 sua condigdo de provi-
sério e histérico®.

6. Os saberes a serem compartilhados com pa-
cientes na atencio psicossocial, na aten¢io
integral, devem incluir, além das informa-
¢oes tipicamente biomédicas:

a. os fatos acumulados pela pesquisa social,
e o que cada pessoa também sabe sobre o
seu cotidiano e contexto sécio-cultural;

b. a compreensdo de que a vulnerabilidade
ao adoecimento ¢ também resultado da
negligéncia ou da violagdo de direitos.

c. saberes praticos, como “noticias” sobre os
modos ji experimentados por outras pes-
soas para lidar com conflitos de desejo,
com valores e crengas contraditérias, com
o medo do abandono, com a desinforma-
¢do e a violagdo de direitos.

d. énfase no poder que todos temos de am-
pliar repertérios, depois de identificar e
decodificar cada contexto social e inter-
subjetivo, observar e compreender nossos
atos (falas, gestos, priticas) como perfor-
mance intersubjetiva.

7. Valoriza¢do da atengido psicossocial como
parte do “tratar” e da promogio de direitos
individuais e sociais.

8. Profissionais isolados ndo podem operar essa
transformagido se forem inconscientes das
metdforas que construiram historicamente
suas praticas e formagio no campo do HIV/
AIDS ou se significarem as pessoas viven-
do com AIDS como “alvo” de suas priticas,
definindo-as apenas como objeto de sua es-
pecializagio e ndo como parte da solugio.

No processo de construgio da resposta bra-

sileira 2 AIDS, temos conquistado da AIDS a

metdfora da morte, enquanto as pessoas viven-
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do com AIDS resistem a sua “morte civil”. Tem
sido uma resposta politica com muitas lacunas,
freqiientemente interpeladas por iniciativas e
movimentos emancipatérios pela eqiidade e
pelo reconhecimento do direito a diferenga. Na
abordagem emancipatéria e psicossocial da
vulnerabilidade, os espagos que se propdem ao
acolhimento do adoecimento nio poderiam
reinstalar a desigualdade. Adotar a perspectiva
emancipatdria, tendo como horizonte os direi-
tos humanos, permitird reconhecer em cada um
a humanidade que nos iguala em liberdade e
dignidade, defendendo a igualdade “sempre que
a diferenca gerar inferioridade e defendendo a

diferenga sempre que a igualdade implicar

descaracteriza¢io”.®
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