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This text discusses the need to politicize psycho-educational arenas and presents the idea of a “psycho-social
emancipation” as one of the references for improved operationalization of the notion of vulnerability in the field
of prevention of new HIV infections and of the organization of care for those who are AIDs carriers. Reflecting on
actions designed to encourage patients to take their medication and use condoms, it suggests that the
prevention of HIV should overcome models devised for “HIV negative” people and that the prevent-assist
continuum should be radicalized. To this end, it is pressing to: take into account the facts accumulated in the
field of cultural analyses and of psychosocial research in the planning and organization of preventive actions and
of providing assistance to HIV carriers, including, for instance, the ideas of oppressive social construction of two
genders, masculine and feminine; overcome the notion of “individuals as consumers” (of services, educational
programs, condoms and prescribed medication, of behaviors and safe practices to be practiced); foster the
innovation of prevention and care actions. Working with the idea of a “subject-citizen individual”, co-participant
in the psycho-educational arenas whose horizon consists of psychosocial emancipation, can enhance the quality of
preventive actions and of integrated care of HIV and AIDS patients, so as to include “all” Brazilians, according to
the socio-cultural context of “each one”, both men and women, testing positive or negative.
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Este texto discute a necessidade de politizar os espacos psicoeducativos e propde a nogao de “emancipacao
psicossocial” como uma das referéncias para aprog,mdar a operacionalizacao (fa nocao de vulnerabilidade no
campo da prevencao de novas infec¢des pelo HIV e da organizacao do cuidado dos portadores. Refletindo sobre
acoes para a adesdo aos medicamentos e ao preservativo, sugere que a prevencdo ao HIV deve superar modelos
pensacFos para cidadaos “HIV negativos” e 3ue se radicalize o continuum prevenir-assistir. Para tanto, é urgente:
considerar os fatos acumulados no campo da analise cultural e da pesquisa psicossocial no planejamento e
organizagdo de acbes de prevencido e de assisténcia aos portadores, incorporando, por exemplo, as nocoes da
construcio social opressiva de dois géneros, masculino e feminino; superar a nogdo de “individuo-consumidor”
(de servicos, programas educativos, preservativos e medicacio receitados, de comportamentos e praticas seguras
a serem treinadas); estimular a renovacio das a¢des de prevencao e cuidado. Trabalhar com a nogéo de
“individuo sujeito-cidadao”, co-participante de espacos psico-educativos que tém como horizonte a emancipacéao
sicossocial, pode aumentar a qualidade das acbes de prevencio e cuidado integral em HIV e AIDS, incluindo
‘todos” os brasileiros segundo o contexto socio-cultural de “cada um”, homens e mulheres, positivos ou
negativos.
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Pensando nos esforcos dos tiltimos anos no campo da prevencao de novas
infeccdes pelo HIV e da organizacao do cuidado dos portadores, este texto quer
discutir a necessidade de politizar os espacos psico-educativos e propor a nocao de
“emancipacao psicossocial” como uma das referéncias para aprofundar a
operacionalizacdo da nocao de vulnerabilidade. Trata-se de uma reflexédo a partir
de nossa experiéncia em varias pesquisas no Nticleo de Estudos para a Prevencéo
da AIDS/USP, e do resultado dos projetos em colaboracdo com programas de Aids
e profissionais de satide ou ainda com ativistas atuando tanto na prevencao
quanto na assisténcia em Sao Paulo.

Este artigo quer também contribuir para uma reflexédo critica sobre o celebrado
programa brasileiro de DST/AIDS, sobre os caminhos construidos por suas
liderancas, marcados pela histdria brasileira de resisténcia democrética, por
profissionais de satide e ativistas que compartilhavam as mesmas referéncias em
defesa dos direitos humanos, da satide publica gratuita e universal, e do
compromisso com a emancipacdo e a construcdo da cidadania. Nem sempre se
conseguiu operacionalizar em todos os niveis e radicalmente estas referéncias, ou
entender exatamente como avancamos (ou nao) sem perdé-las de vista. Essa
opc¢ao, de qualquer maneira, traduzida nas iniciativas ndo-governamentais e
programas governamentais, sempre colocou o desafio de articular prevencao do
HIV, entre os grupos mais vulnerdveis, e a assisténcia aos portadores, assim como
a protecao de seus direitos. Mais do que de intervencdes espetaculares e
magicamente definitivas com que sonhdvamos nas urgéncias da primeira década,
as acdes de prevencdo das infec¢cdes sexualmente transmissiveis e do adoecimento
dependeram de um longo processo de aprendizado individual e coletivo de como
lidar com as dificuldades materiais, sécio-culturais, politicas e subjetivas que se
atualizam cotidiana e dinamicamente.

Aprendemos que conseguir consisténcia e perseveranca na direcdo de dois
indicadores cladssicos de sucesso - a prética consistente do sexo seguro e a adesdo a
medicagdo ou aos servicos de satide - na maioria das vezes implicam um desafio
permanente, dia apds dia, de situacao em situacdo, tanto do ponto de vista dos
individuos como dos servicos que buscam apoid-los. Trata-se de um processo que
tem sido mais lento do que gostariamos ou precisariamos, embora tenha
dependido de momentos de salto de qualidade e especiais. E resultado, por
exemplo, de uma campanha de midia bem desenvolvida, ou da tensao e do brilho
na alianca dinamica entre profissionais de saude, programas e ONGs, que se
movimenta entre a cooperacdo e cooptacdo, o embate e o apoio mutuo, com
momentos de grande visibilidade nas acdes politicas de uma parte ou em
conjunto. O processo tem se beneficiado da lenta aprendizagem nos espacos
psicoeducativos, do impacto nos grupos ou comunidades, das iniciativas de
“oficinas de sexo seguro” ou, mais recentemente, da organizacao de sessoes
interativas dos “grupos de adesdo a medicacao” em servicos de referéncia para
portadores e em organizacdes nao governamentais. Estes espacos menores e de
aprendizagem conjunta provocam os insights que facilitam a adesao de cada
paciente a medicacdo ou a camisinha e, a0 mesmo tempo, ajudam profissionais a
reconhecer os fatos, em geral psicossociais, que facilitam ou dificultam a
prevencao.

O que reconhecemos como sucesso dos ultimos anos de respostas a expansao
do HIV/AIDS no Brasil dependeu de vdrios destes elementos, tornando a reflexao
pausada sobre esse processo uma tarefa drdua, ja que nao hd nenhum
instrumento seguro que consiga dar conta de tdo complexa sinergia em
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movimento. Sem abrir mdo dos avancos, a critica deve se aprofundar para
enfrentarmos tanto os novos desafios como os velhos dilemas que permanecem
a sombra do que, no momento, parece bem sucedido.

O continuum entre prevengao e assisténcia aprofunda
operacionalizacdo da nocao de vulnerabilidade.

O fato de que prevenir e assistir sdao duas faces de um mesmo desafio estava no
horizonte das primeiras respostas organizadas ainda na primeira década da
epidemia no Brasil (Teixeira, 1997). Observando a partir do plano mais
estrutural e programatico, as iniciativas que tém beneficiado os que tém Aids
com acesso ao tratamento de qualidade sempre tiveram um impacto definitivo
na prevencdo de futuras infeccdes. Por exemplo, sé6 quando se reconheceu
publicamente que as pessoas que adoeciam de aids nao deveriam perder seus
direitos como cidadaos, quando se escutou os ativistas organizados se
recusando a “morte civil” e colocando o foco na solidariedade (Parker, 1994),
organizou-se seu acolhimento nos servicos de satide ao mesmo tempo em que a
prevencao do HIV passou a ser entendida como direito de todo brasileiro,
estendida a todo cidaddo. Observando a partir do plano individual e subjetivo,
assim se construiu um sentido positivo de se fazer o teste anti-HIV, porque se
teria acesso ao tratamento e a vida com qualidade. Se olharmos o plano da acéo
politica, a partir da iniciativa dos ativistas que reivindicaram nos tribunais o
acesso ao tratamento, fortaleceu-se a decisdo dos profissionais responsaveis
pelas politicas publicas de satide pela distribuicdo universal do AZT com
recursos do orcamento nacional. Portadores e grupos mais vulneraveis foram
estimulados a sair do isolamento e a buscar servicos de Aids, organizaram-se os
centros de testagem anénima, o acolhimento e o aconselhamento no sistema
de saude. Além de beneficiar os diretamente atingidos, afinou-se a vigilancia
epidemioldgica, fortaleceu-se a rede laboratorial e de distribuicdo de
medicamentos para, em seguida, criar o desafio de sustentar em longo prazo
essa politica, que as agéncias internacionais parecia um sonho impossivel. A
ousadia foi nao recuar diante das pressdes no processo para o acordo com o
Banco Mundial, que sé permitia uso de seu empréstimo para as acdes
educativas ja que, como pais de “terceiro mundo”, nos caberia apenas centrar
esforcos na prevencao de novas infeccoes. Esse processo, buscando emancipacao
psicossocial e cidadania, tem sido fundamental para garantir acesso sustentado
a bons servicos, garantir respeito a direitos e a ética e, a0 mesmo tempo,
alimentar a constituicao de sujeitos e identidades cidadas. Desaguou no
comprometimento do orcamento nacional, na producao de genéricos e na acao
politica internacional, governamental e nao-governamental, que tem
confrontado laboratérios e leis de patentes.

Neste caminho, foi fundamental a legitimidade crescente da nocéao de
vulnerabilidade (individual e coletiva) como alternativa as nocoes de “grupo de
risco” e de “praticas de risco” (Ayres et al., 2000; Paiva, 2000a). Dinamico, o
esforco para sustentar a politica de acesso universal a medicacao anti-HIV
permitiu, em seguida, que acumuldssemos mais evidéncias sobre os contextos
psicossociais (a0 mesmo tempo sécio-culturais e subjetivos, individuais e
coletivos) que aumentam ou diminuem a vulnerabilidade das pessoas ao HIV e
ao adoecimento. Queremos sugerir para o debate que a adocdo desta
perspectiva deve ser radicalizada e a reflexdo sobre sua operacionalizacdo nas
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acdes de assisténcia e prevencdo aprofundada. Usando como exemplo a
prevencdo da transmissdo sexual do HIV e a atencdo a sauide sexual e
reprodutiva dos portadores, discutiremos algumas das nocdes que tém
informado a prevencédo primdria e secundaria que merecem reflexdo a luz deste
“caminho brasileiro” e de suas referéncias.

A prevencido segue pensada para cidadaos “HIV negativos™

Programas governamentais e nao-governamentais tém se dedicado
corretamente a promover politicas ndo discriminatérias, defendendo os direitos
dos portadores, ampliando a consciéncia de que a Aids atinge igualmente a
todos. A sexualidade a ser abordada é a de “todos”, como se “todos” féssemos
igualados pelas mesmas praticas, sem considerar que praticas sexuais sem seus
sentidos particulares em cada cena sexual, em cada contexto sécio-cultural, nao
existem (Paiva, 2000b). A consequiéncia simplificadora desta concepcao é o fato
de que programas e pesquisas, intervencdes na midia ou em pequenos grupos
face a face, traduzem sempre seu publico alvo como o individuo “soro-
negativo”, sindnimo de “todos”, que deve se proteger de alguém
potencialmente “soro-positivo”. Discutem-se os obstdculos que impedem o
“negativo” de aceitar ou considerar que outras/outros possam ser “HIV
positivos”. Mas as dificuldades de o portador fazer o teste ou reconstruir-se para
uma nova vida, protegendo os outros ou a si mesmo de re-infeccao nunca sao
discutidas abertamente, como se pertencessem a uma outra nacédo. Os direitos
reprodutivos dos portadores permanecem marcados pelo siléncio ou restritos as
controvérsias de corredores e ndao tém sido debatidos mais sistematicamente
nos programas de Aids, ratificando sua morte civil (Santos et al,, 1998).

Na literatura disponivel, os poucos estudos encontrados sobre a sexualidade
das pessoas vivendo com HIV confirmam que os determinantes sécio-culturais
da sexualidade e vida reprodutiva, inclusive do sexo nao-protegido, sdo os
mesmos entre os portadores e nao-portadores (Schiltz & Sandforth, 2000). No
debate sobre a dinamica da transmissao sexual do HIV permanece com vida
longa a descricdo de condutas sexuais ainda acusadas de “promiscuas”, ou sob
suspeita, numa visao mais conservadora, e a vida afetivo-sexual dos portadores
segue desconsiderada ou reprimida (punida?) quando a pessoa chega a um
servico de saude ao se descobrir portador. Nos centros de referéncia,
encontramos profissionais que espelham valores e significados para o sexo e
para a Aids em que foram socializados, em geral conservadores,
estigmatizadores daqueles com op¢des diferentes da sua. Encontramos,
também, profissionais que se identificam com valores mais abertos a
diversidade, mas que muitas vezes tratam a conduta sexual como
irresponsavelmente culpada porque “ndo usou a camisinha”, como se fazer sexo
seguro dependesse sempre da vontade e da razao informada, acusando os que
nao absorvem adequadamente (“desconsideram”™) os guias para a protecao do
sexo (Paiva et al., 2001).

O aconselhamento pds-teste, obrigatério, é um dos poucos momentos em
que se discute a sexualidade dos portadores, mas o acesso ao aconselhamento
nido tem crescido. O foco deste aconselhamento tem sido falar da necessidade de
usar o preservativo, no makimo “demonstrar” como se usa essa “receita de
comportamento”, sem considerar outras dimensoes da sexualidade do portador
ou sequer pensar sobre suas intencoes reprodutivas (Enhancing Care Initiative,
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2001). Problemas conhecidos dos que trabalham com a prevencao
permanecem: numa sociedade que nao estimula a comunicacao franca sobre as
consequeéncias do sexo, embora seja “sexo-estimulante” a qualquer hora do dia
nos meios de comunicagao, como ajudar as pessoas a comunicar a seus
parceiros sua situacao de portadores? Como incluir na motivacao para o uso do
preservativo a necessidade de se proteger (e ao parceiro) da re-infeccdo? Como
lidar com os efeitos psicolégicos negativos do diagndstico na vida sexual, como
a depressdo e o isolamento frequientes? Como lidar com o medo da violéncia
conseqiiente ao estigma que ainda marca a vida dos portadores, mesmo
estigma com que os “negativos” nao querem se identificar e
psicodinamicamente acaba por dissolver a consciéncia de sua provavel
vulnerabilidade?

Se tomarmos como exemplo os estudos sobre a sexualidade de pessoas
vivendo com HIV apresentados na XIII Conferéncia Internacional de AIDS na
Africa do Sul (International Aids Conference, 2000), encontramos
investigacdes realizadas em varios contextos psicossociais: homens norte
americanos, trabalhadores imigrantes na Asia, jovens vivendo com HIV,
mulheres em clinicas de pré-natal na Africa, trabalhadoras do sexo, lésbicas na
Califérnia, e usudrios de drogas no Rio de Janeiro e em Sacramento. Como a
sexualidade é uma dimensao da vida que sabemos ser profundamente
determinada pelo contexto sécio-cultural em que acontece, é importante
perceber o que as vivéncias dos portadores e comunidades mais vulneraveis tém
em comum e ao mesmo tempo o que é especifico de cada grupo, individuo ou
de seu momento na vida. A diversidade é um problema para quem pretende
generalizacdo das sugestdes programaticas para qualquer contexto.

Seria inovador abandonar a tentacdo de encontrar uma tecnologia universal,
“a mais eficaz”, para algo que reconhecemos depender de cada contexto social e
intersubjetivo. Apesar disto, temos ainda centrado as a¢des de prevencao ou
aconselhamento sem compartilhar com os pacientes ou educandos o que
sabemos sobre os varios contextos sdcio-culturais, sem valorizar a diversidade.
A informacao de que precisamos adaptar os guias para o sexo mais seguro a
vida de “todos” nés, na verdade deveria significar adaptar a vida de “cada um”,
nem sempre é compartilhada como informacao relevante para que as pessoas se
previnam ou se cuidem. Tem sido dificil, portanto, abandonar a referéncia
centrada nas “praticas de risco, comportamentos de risco”, nas “falhas”
provaveis na adesdo, pré-definidas pelo receitudrio. No maximo fazemos
“materiais diferentes” que fazem o marketing da mesma idéia (Use camisinhal
Previna-se!) mais adaptado ao gosto e linguagem do “publico alvo em questao”
(mulheres ou homens, “heteros” ou “homos”, jovens, trabalhadores do sexo
etc). Os “positivos” seguem presenca quase inexistente como “alvo” desta
producao.

No Brasil, estudos realizados entre mulheres portadoras (Enhancing Care
Initiative, 2001; Santos et al., 1998; Paiva et al.,, 2001) confirmaram que o
portador passa por um processo de adaptacdo ao diagnéstico, de varias fases e
diversas maneiras de lidar com a vida e com sexualidade, que vao variando no
tempo. Uma adaptacao semelhante ao que se descreve na literatura sobre o
processo de assumir para si e para o mundo o desejo homoerético (Rotherdam-
Borus & Miller, 1998). Muitas portadoras, depois do resultado do teste, abrem
mao de sua vida sexual, as vezes definitivamente, com medo de infectar ou
entdo serem abandonadas por futuros parceiros, com dificuldades de se
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comunicar sobre sexo e sobre o diagnéstico. A maneira de lidar com a
sexualidade dependera da qualidade do apoio que os portadores recebem nesse
processo, e 0 momento do diagndstico é crucial. Independente da primeira
reacao, a maioria das portadoras, principalmente as mais jovens, mantém ou
retoma a vida afetiva e sexual, assim como suas intencdes de maternidade (ou
paternidade); esta a dimensao que encontra mais obstdculos para ser acolhida.
Como em todas as comunidades e grupos afetados pela Aids, mesmo nas mais
carentes e vulneraveis, a adesdo e o sexo mais seguro tém sido possiveis e
acontecem também entre as portadoras. No caso do preservativo, as portadoras
usam-no consistentemente numa proporcao trés vezes maior que entre as
mulheres brasileiras em geral (CEBRAP & Ministério da Saude, 1999), mas um
terco das mulheres portadoras que sao ativas sexualmente continuam sem usar
preservativo (Enhancing Care Initiative, 2001). Os programas podem,
portanto, fazer diferenca, mesmo quando nao transformam radicalmente as
condicdes materiais, estruturais ou as mentalidades que aumentam a
vulnerabilidade ao HIV e ao adoecimento das mulheres brasileiras.

Neste momento da histdria da resposta em busca do controle do HIV/AIDS,
um dos novos desafios que podem nos ajudar a inspirar a renovacao das
praticas e a sensibilizar programas e profissionais para uma nacdo de cidaddos
positivos e negativos, aprofundando o continuum entre prevencao e
assisténcia, é entender melhor o impacto dos sucessos da terapia anti-retroviral
nas mudancas da vida, também amorosa e sexual, dos portadores e também
COMO 0s VArios grupos e pessoas pensam a prevencao.

Géneros, no plural

Tanto nas experiéncias mais interessantes de prevencao, como nos centros
especializados em atendimento aos portadores do HIV, raramente se tem
incorporado a compreensao que ja acumulamos na analise dos aspectos sécio-
culturais que ampliam a vulnerabilidade ao HIV e ao adoecimento. Os servicos
continuam basicamente organizados para dar conta dos fatos biomédicos e da
educacao centrada nas vias de transmissdo e na promocédo dos instrumentos de
protecao (preservativos, abstinéncia, seringas descartaveis etc), ou no controle
clinico da infeccao e da adesio.

A dimensao das relacdes de género e do respeito a diversidade nas vdrias
opcdes sexuais tem sido incorporada em muitas acdes de prevencdo, mas
género ainda continua sendo pensado no singular, no feminino, como
sindnimo de opressao feminina; nao se aprofunda, nas a¢des de prevencao, o
lidar com o impacto das relacdes de género no aumento da vulnerabilidade dos
homens. Ao mesmo tempo, as necessidades das mulheres portadoras diante de
sua responsabilidade maior pela familia e filhos nao tém sido efetivamente
consideradas na organizacdo de seu cuidado; seu acesso ao atendimento
ginecoldgico é muito menor do que deveria, pais e maes nao tém lugar para
deixar os filhos enquanto sdo atendidos (Tunala et al., 2000). Onde se discute
os fatos da transmissao materno-infantil, a possibilidade de reproducao
assistida com os casais (homens e mulheres portadoras), ou direitos
reprodutivos do homem e da mulher portadora do HIV, ou os desafios da
conjugalidade homoerdtica?

No caso da prevencdo do HIV, foi no trabalho com jovens que essa dimensao
de dois géneros foi incorporada na histéria da epidemia. O fato recente das
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criancas portadoras amadurecerem como jovens sexuados talvez ilumine esse
buraco negro na ponta do cuidado ao portador. O siléncio, ou a ambigiiidade
diante da sexualidade do portador, em especial sobre as intenc¢des reprodutivas
das pessoas vivendo com o HIV, somado ao pouco conhecimento sobre os
métodos de contracep¢do mais apropriados ou sobre direitos reprodutivos a
que estas tém tido acesso, tem sido descrito como um dos mais dificeis
obstaculos a superar (Enhancing Care Initiative, 2001).

Teremos que, criativamente, continuar buscando a “des-naturalizacao” das
“biblicas” definicdes sobre os géneros, que mantém os programas de infeccdes
sexualmente transmissiveis desarticulados dos programas de saude da mulher,
os homens desassistidos para lidar com seus dilemas reprodutivos (quase
invisiveis nos programas de saude da mulher), e programas de satide que
raramente permitem as “esposas e maes” serem incentivadas a fazer o teste
anti-HIV nos servicos de ginecologia e pré-natal (um espaco de “todos”, onde
ndo se pode pensar em HIV), e os portadores sem espaco para pensar suas
intencdes reprodutivas (um espaco que nao é de “todos”, do “todo” das
pessoas vivendo com Aids, mas tem focalizado a sua “parte portadora™).

Tais temas emergem sempre como uma das demandas mais importantes
nos grupos de apoio para mulheres portadoras, que se somam as dificuldades
de sobreviver com falta de dinheiro, emprego e sofrendo discriminacao (Tunala
et al., 2000; Paiva et al., 1998).

Do consumidor ao sujeito-cidadao

Os fatos conhecidos sobre o impacto da estrutura sécio-econdomica e da
exclusdo, da pobreza e da raca, que afetam individuos imersos numa sociedade
desigual como a nossa (Parker, 2000), estdo ausentes do conjunto de
conhecimentos valorizados nos treinamentos de profissionais, nas informacoes
priorizadas como centrais nos programas de prevencdo e aconselhamento.
Estes fatos sao menos considerados na andlise de como estao organizados esses
servicos de atencao aos portadores do que poderiam, deixando de iluminar o
caminho para possiveis inovacoes.

Sabemos que consensos sobre como medicar os pacientes, rapidamente
passados numa atitude “receitadora”, que modelos prontos de como se
comportar, ou o marketing de preservativos pagos com dinheiro publico (e nao
pela industria que lucra com eles) nao tém sido suficientes para produzir as
mudancas que ainda precisamos (Baptistella Nemes, 2000; Teixeira et al.,
2000). Para superar a visao de clientes consumidores de servicos e produtos
(medicacao ou preservativos) e incorporar a visao de sujeitos da adesao (ao
preservativo ou a medicacdo) precisamos entender que o consumidor é apenas
uma das faces do cidadao.

A histéria das respostas que temos dado a epidemia e das idéias em disputa
na era da globalizacao nos mantém ambiguos sobre como definir o individuo
participante das acdes de prevencao e cuidado. Individuo aqui definido
simplesmente como “a pessoa humana considerada quanto a suas
caracteristicas particulares, fisicas ou psiquicas” (Aurélio). Embora se fale
muitas vezes em promover “sujeitos e cidadania”, atua-se como se o cidadao
fosse sinonimo do consumidor.

O individuo pensado como consumidor é sujeito do direito de escolher
e consumir o que existe formatado em outro lugar por algum produtor.
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Produtor de idéias e valores disseminados pela midia, por instituicdes
religiosas, educacionais, por servicos de saude. Consumidor de servicos e
produtos. Um individuo que tem direitos de consumidor e quer virar sujeito do
consumo passa a ser objeto de uma “educacao bancaria” (Freire, 1989), na
qual um conjunto de informacoes definidas como relevantes pelo educador
(produtor) sao “depositadas” naquele que deve consumi-la. Ou é um cliente de
oficinas e grupos de apoio organizados para “modelar” novos comportamentos
e rever praticas definidas a priori como pouco saudaveis. O consumidor deve
aprender a usar adequadamente os produtos (preservativos, scripts de sexo
seguro, medicacao) e conseguir realizar os comportamentos que devem ser
treinados. O pressuposto, mesmo que inconsciente, é de que o produtor sabe o
que é mais adequado e aceitavel para “todos”, e age com a pressa e boa
intencao de quem nao quer correr o risco (publico) de que o consumidor nao
realize o que se espera dele. E escolhe o meio (que funciona como “midia”,
“estratégia de marketing”) que trata de vender essa idéia, produto ou
comportamento.

Consumidor é o paciente objeto da manipulacao clinica que pretende olhar o
portador apenas como portador, ou seja, vai trata-lo pela parte, numa
organizacdo do atendimento que abre espaco apenas para entregar ou avaliar o
efeito da receita do remédio para tratar da infeccdo, garantindo que “todos”
entendam as tomadas, como nos manuais de uso dos demais produtos
distribuidos no mercado. E um individuo portador de alguma deficiéncia - falha
imunoldgica, de informacéo, de habilidades - que deve ser tratada, suprida,
treinada.

Quantas vezes temos chamado as a¢des de prevencao primdria e secundaria
que iniciamos de “intervencao”? O diciondrio Aurélio a define como “ato de
intervir, meter-se de permeio, vir ou colocar-se entre, ingerir-se, interpor sua
autoridade...”

Quem ndo pode ou nao consegue ter acesso ao consumo dos produtos, nao
consegue ter acesso aos servi¢os, hao consegue realizar as propostas, ou nao
quer consumi-las, fica fora, ndo participa da interacdo, do debate, nao tem
acesso ao aconselhamento, a oficina. Ou se sente fatalisticamente impedido, na
maioria das vezes acusado e culpado. Nesta perspectiva, desigualdade vira
exclusao, naturalizada, e os defensores radicais desta concepcao de individuo
naturalizam e essencializam a exclusao: “sempre existiram e existirao
excluidos”.

Quem trabalha com uma outra idéia de individuo, o sujeito-cidadao,
encara sua proposta como ponto inicial para uma vivida interacao e nao um
produto acabado. Uma proposta a ser negociada, adaptada, comunicada e nao

imposta ou ordenada. Espera-se que o individuo-cidadao se relacione, seguindo Zﬁfﬂ'ﬁﬁg;o

um movimento de desconstrucédo e reconstrucao, de apropriacao coletiva e Pessoal, Reuniao da
individual de propostas. Propostas de governos, lideres comunitarios, Fgggpsaiclg?ﬁﬁm
académicos, midia, provedores de servicos, propostas de prevencao. Sente-se 2000.

“no direito de ter direitos e de criar direitos” °. O individuo-cidadao
compartilha direitos e responsabilidades como alguém que se pensa como parte
de um contexto maior, sobre o qual exerce influéncia, colocando-se como
agente e sujeito de suas a¢des. E estimulado a progredir, melhorar sua
qualidade de vida, ao mesmo tempo em que se pensa como parte de uma
comunidade mais ampla (nacao brasileira, grupos de afetados pela Aids, pobres,
negros, os de mesma opcao sexual). Nesta perspectiva, lida-se com a
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3Em inglés, o termo
adherence tem
sido usado na
maioria dos artigos
sobre adesdo ao
tratamento como
sinénimo de
compliance,
embora alguns
autores facam
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dois termos que é
interessante para
esta discussao.
Adherence reflete
uma atitude do
individuo em face
da medicacédo
prescrita, isto é, 0
individuo segue a
prescrigao porque o
deseja, enquanto
compliance reflete
uma atitude de
consentimento em
relacdo ao médico
para tomar a
medicacéo.
Adherence
representa o fato
de um individuo
seguir uma
determinada
prescricao,
enquanto
“compliance” é
uma avaliacdo disso
(Teixeira et al.,
2000).

SEM SOLUCOES MAGICAS: A PREVENCAO...

desigualdade sempre pensando em ampliar os beneficiarios, em como incluir.
A desigualdade nao é natural, é socialmente construida e pode ser
desconstruida e superada, coletivamente.

Podemos, certamente, pensar em superar o impacto da desigualdade e da
exclusido enraizados numa idéia de individuo ou noutra. O formato das acdes,
as maneiras como nos relacionamos com as pessoas e situacdes de interacao
serdo, contudo, radicalmente diferentes, tanto nas acdes nos niveis mais
estruturais ou programaticos como nos espacos face a face que querem apoiar
os individuos em suas escolhas da vida cotidiana.

Do ponto de vista do individuo-consumidor, os direitos de
trabalhadores, de homens ou mulheres, direitos sociais e econémicos, de fé ou
culturais, caem num buraco negro da conquista individual, de empoderamento
sobre o outro, empoderamento pensado como compensacao “hidraulica”, da
auto-estima percebida como resultado da vontade individual, vontade que
permanece inconsciente da dependéncia do contexto coletivo: Use camisinhal
Tome a medicacdo corretamente! Acredite que vai conseguir! Seja eficaz!
Aumente a sua auto-estimal (Paiva, 1996). Desejos sao transformados em
objetivos de consumo ou direitos do consumidor que reclama do engodo da
mercadoria, mas nao pode se propor a inventar “o inédito viavel”, como diria
Paulo Freire (1989). Para os pobres e excluidos sobra o best attainable care (a
satide “possivel” para pobres), restam os direitos a satide e educacdo com a
qualidade “possivel”. Sobra a prevencao porque proibem os paises em
desenvolvimento de sonhar com o tratamento - aquele que é acessivel,
entretanto, as elites de qualquer pais, que sdo muito mais solidarias entre si do
que com seus conterraneos, num mundo em que uma determinada forma de
globalizacao tem hegemonia, da Africa as Américas.

Do ponto de vista do individuo-cidadao, estaremos pensando na
“educacao libertadora”, conscientizadora e emancipadora, politizada, na
“adesao” (adeherence e nao compliance)*, na solidariedade social, no
atendimento centrado nas equipes multidisciplinares e nao no clinico, nos
grupos face a face e comunitarios mais politizados. Estaremos sempre
inventando movimentos sociais que transformem mentalidades, contra a
discriminacao e o sexismo, pela afirmacao positiva que celebra a diversidade, a
comunicacdo, a acdo soliddria, que desnaturalizem a injustica e a desigualdade
ou iniquiidade. Iniciativas que afirmem identidades politicas positivas que
consigam se comunicar e fazer aliancas, e, como no caso recente da discussao
sobre patentes liderada pelo Brasil, até disputem espaco no cenério
internacional para uma visao de saude coletiva, publica e decente para todos.

As iniciativas no campo da Aids que ousaram “criar direitos”, por exemplo,
obrigando o governo a fornecer medicacédo, estimularam as mais recentes
respostas de servidores em laboratérios puiblicos que organizaram a capacidade
para produzir a medica¢do anti-HIV e em seguida, somaram no movimento
social que depois colocou o governo negociando quebra das patentes ou dos
precos internacionais (Passarelli, 2001). Com a resposta construida durante
anos, criaram-se ilhas de cidadania que dependeram da progressiva organizacao
dos afetados e da resposta nos programas nacionais e estaduais de DST/AIDS.
Os programas de Aids sdo uma exce¢do no pais, mas demonstram que satide
publica de melhor qualidade é possivel.

O desafio de sustentar e ampliar para mais gente e para outras areas da
saude o sonho realizado é um estimulo e desafio para a criatividade cidada,
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dificilmente ocorreria a mentalidade consumidora. O consumo sem
independéncia ou questionamento de ordens injustas, mantera a exclusao
naturalizada, ou as dificuldades do processo alienadas do contexto em que se
dao: ordenadas por uma desigualdade de sexos e géneros, de etnias e
diferencas de fé, ordenadas por uma visao adultocéntrica ou marcadas por
um olhar de classe.

Politizar os grupos psico-educativos e os grupos de apoio

Espalhadas em vdrias regides do planeta, vdrias experiéncias tém desafiado o
contexto sdécio-cultural, o contexto psicossocial em que vivem as pessoas
mais vulneraveis ao HIV, formando multiplicadores para discutir as normas
culturais para os géneros (Unaids, 1999), aumentando a consciéncia da
vulnerabilidade social, e capacitando-os para serem agentes de sua propria
saude, aumentando sua habilidade de comunicacao com parceiros ou de
reivindicacao por servicos de saude. Os estudos sistematicos dos programas
educativos, especialmente os conduzidos entre jovens (Unaids, 1997), tém
enfatizado que os programas que usam uma linguagem simples e ensinam
as pessoas a se proteger de fato, mostrando passo a passo como se usa um
preservativo e outras formas de protecdo, como carregar uma camisinha na
bolsa, comunicar-se com o parceiro ou no balcao da farmacia, como contar
com o apoio da familia e do grupo de pares, sdo os que garantem melhores
resultados. Abordagens semelhantes e bem sucedidas sdao encontradas em
vdrias experiéncias que buscam promover a adesao a medicacao (Teixeira et
al., 2000).

Essas iniciativas dependem bastante de atividades em pequenos grupos,
chamados convencionalmente de “oficinas” (workshops), em geral uma
proposta de educacédo dialégica. Os ativistas das oficinas, inclusive das
primeiras e inovadoras respostas das comunidades gays, organizadas em Sao
Francisco e Nova Iorque e que idealizaram as primeiras “oficinas de sexo
seguro”, reconhecem sua inspiracdo na tradicdo inaugurada por Paulo
Freire, de educacao como pratica da liberdade. Essa “pedagogia do
oprimido”, cunhada originalmente nos anos sessenta, participa até hoje em
varias partes do mundo como tarefa-auxiliar dos movimentos sociais contra
a pobreza e outras formas de exclusao social. Nessa tradicao, ter acesso a
educacdo é em si mesmo um passo crucial, mas apenas quando a linguagem
popular (palavras e sintaxe) e os temas relevantes da vida dos oprimidos sao
valorizados. S6 tém sentido e eficacia as acdes educativas que conseguirem
quebrar o siléncio e a invisibilidade social dos que, hoje, chamamos de
excluidos.

A partir da metade dos anos 1980, também na América Latina, quando
se iniciou o processo de democratizacao, outras definicdes de opressio, além
da pobreza, foram incluidas no cenario de iniciativas comunitarias e nao-
governamentais. Os sexos, o género (ainda no singular e no feminino) e a
raca (negra) entraram no cenario politico, principalmente pela via da
politica de identidade e de sua afirmacao positiva: “mulheres” ou
“feministas”, “homossexuais” ou “GLS/GLT”, “pretos”, ou “portadores do
HIV” (e nao “aidéticos™). Uma nova face da pedagogia libertadora surgiu
com as “oficinas”, “grupos de apoio”, “grupos de vivéncia” etc. Sao espacos
cujo objetivo é compartilhar experiéncias intimas das dificuldades de viver
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aquela parte que se sente estigmatizada, excluida, e falam principalmente da
opressao enraizada no corpo diferente ou menos poderoso (o feminino, o corpo
jovem, os corpos nao-brancos, os que expressam desejos diferentes, corpos
doentes, deficientes). Organiza processos vividos em grupo para desconstruir
velhos estigmas e reconstruir coletivamente identidades positivas. Muitos
desses processos coletivos criaram iniciativas de luta contra a discriminacao.

Esta experiéncia foi incorporada em propostas de prevencéo e assisténcia.
Em outros textos temos chamado esse tipo de experiéncia, face a face e em
grupos, de “grupos psico-educativos”, porque além da pedagogia desenvolvida
para a educacao libertdria nos movimentos populares, incorporaram técnicas de
psicologia de grupo, que vao do psicodrama aos grupos operativos. Na
experiéncia brasileira, estas propostas que se ampliaram de educativas para
psico-educativas foram inspiradas também pela producéo latino-americana da
“psicoterapia do oprimido”, mas marcadas pelas varias experiéncias norte-
americanas resultantes da antipsiquiatria e da bioenergética, entre outras.
Essas propostas de “vivéncias em grupo” geraram uma abordagem mais
intersubjetiva que valoriza, por um lado, a nocao de diversidade e criatividade
pessoais, e por outro, a afirmacdo de identidades compartilhadas, em busca da
emancipacao pessoal e coletiva, da cidadania plena.

Essas iniciativas se organizam a partir da decepcao com o espaco publico que
constrdi a democracia, virtual ainda para formas de viver a vida que fazem as
pessoas se sentirem minorias excluidas, e que mantém sem a possibilidade de
exercicio dos direitos individuais grupos inteiros de cidadaos que tém opcdes e
valores mais singulares. Estes espacos tém fortalecido o consumo de
identidades prontas, e muitos grupos se organizam “glamurizando”
identidades positivas e estilos de vida, condutas propostas por sua
“vanguarda”, também como produtos de consumo. Mas podem radicalizar o
isolamento quando permanecem por demais dogmaticos, quase corporativos.
Afastam logo seus consumidores decepcionados com o fato de enfrentarem a
realidade material e as hegemonias simbdlicas “l fora”, fora dos grupos e dos
espacos protegidos, na dura vida real, na qual nao conseguem realizar a
identidade consumida e incorporada rigidamente ou a liberdade de ser
diferente.

A decepcao com o consumido acaba por afastar o consumidor, empurra-o
muitas vezes de volta ao velho fatalismo, ao siléncio ou ao disfarce sofrido. Mais
raramente essa decepcao tem criativamente se organizado numa ideologia,
num conjunto de valores que conseguem se comunicar, proclamar que o que
visa um interesse particular ¢ direito, uma obrigacdo social. Recuperar a
origem mais politizada dos grupos psicoeducativos estimularia o despertar do
cidadao publico adormecido no consumidor privado, aprofundando-os como
um momento no processo de emancipacdo psicossocial.

Politizar significa olhar além do nosso proprio espelho narcisico, recuperar o
que nos une como excluidos por aquela parte que nos difere de “todos”,
expandir uma identidade politica defensiva para nos juntarmos a “toda a
gente”, porque todos temos direito a liberdade de ser e sonhar. Politizar
implica reconhecer que hd muitos outros excluidos, diminuir a frustracao
individual com os limites impostos pelo contexto sécio cultural, superar a culpa
de nao seguir os guias para ser, culpa inconsciente das condic¢des histéricas que
produziram maior vulnerabilidade e a exclusdo. Dependemos, para a
emancipacao, de poder fazer histéria, de fortalecer aliancas politicas - que sao
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diferentes, como lembra Maria Betania Avila®, de buscar apoio para “a minha
luta”. Politizar nos obriga a cultivar mais plasticidade com as solugdes
definitivas e prontas, porque temos que nos comunicar e negociar. Politizar
significa negociar solucdes a dois, mais “poder de” e nao ter mais poder “sobre”
(Paiva, 1996).

Quando esse tipo de espaco psicoeducativo acontece em programas de
prevencao do HIV e da Aids, essa abertura a politizacao valoriza a sabedoria
produzida na vida vivida que pode ser compartilhada também com os
profissionais que coordenam a atividade, incentiva a busca conjunta de outros
espacos solidarios e solugdes fora do escopo dos projetos e programas. Evita a
cooptacao pela gratiddo a um servico que sabemos ser de qualidade superior
aos outros servicos de saude no Brasil, e garante o controle social sobre a
qualidade e a ética do cuidado. Parafraseando Fernando Seffner’, que se referia
a escola publica em comparacdo com a privada, essas inovacdes sé6 podem
acontecer nos servicos publicos de satide, onde a satide ndo é ainda um produto
de consumo, mas um direito. Nos servicos privados de satide e educacao a légica
¢ a do consumidor.

Do ponto de vista subjetivo e individual, as acées que promovem também a
cidadania e estimulam as pessoas a serem agentes de sua vida integral, sujeitos
que escolhem e decidem, adaptam os guias e propostas a sua realidade e sao
apoiados neste caminho, permitem as pessoas refletirem e modificarem modos
de vida, uma atitude ou seu comportamento, conscientes da teia que engendra
sua vulnerabilidade. A conscientizacdo do contexto permite a plasticidade de
lidar com os obstaculos nos cendrios mais vulneraveis, que depende do sujeito
atento que constréi para si praticas aceitaveis em sua vida real, ou participa da
mobilizacdo de grupos e comunidades buscando diminuir as dificuldades
compartilhadas no ambiente social em que vivem. Politizar diante de nés
mesmos significa poder reconhecer novas necessidades, dar voz interna a
desejos inéditos, realizar novas faces, atualizar personas, potenciais nao
vividos, virtualidades do vivido nunca antes considerados, reprimidos,
estimulados ou emergentes diante de novas situacdes de vida ou mobilizados
por contextos coletivos. E poder negociar e transformar nosso velho eixo de
identidade, maleabilizar e mudar velhos papéis. Diante de nés mesmos,
politizar é considerar nossas vdrias faces e necessidades conflitantes, ter
plasticidade para realizarmo-nos em cada contexto intersubjetivo, possivel
somente a partir de uma radical consciéncia de alteridade, como ipseidade
(Ayres, 2001).

Todos podem se adaptar e aderir aos guias e sugestdes, para além das
receitas prontas, folhetos ou campanhas de midia, ou da simples obediéncia as
ordens genéricas de autoridades sanitarias. J4 se descreveu como a comunicacdo
sobre o uso de medicacao anti-HIV ndo deve ser imperativa, e como a adesdo ao
coquetel é uma co-construcao entre profissionais e pacientes (Paiva et al,,
2000c; Baptistella Nemes, 2000). A adesdo é um processo de aprendizado
individual e coletivo de como lidar com as dificuldades materiais, sociais e
individuais de “engolir” a medicacdo e com a condicdo de pessoa soropositiva,
ou com as dificuldades de fazer sexo seguro nos contextos psicossociais que
ampliam a vulnerabilidade. Nao se resolve numa tnica conversa com o médico,
por mais bem-intencionado, amigo e receptivo que seja, e ambos devem
constantemente adaptar a “tabela” de uso da medicacdo e a necessidade do uso
de camisinha a cada situacao de vida, que continua mudando. Néo se resolve
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numa oficina ou grupo de apoio despolitizado.

Um processo politizado, emancipatério, é sempre mais dificil, porque a arte da
politica é a arte da negociacdo, depende de paciéncia e tempo. Afinal, é impossivel
“consumir” mudancas prontas. O que pode nos parecer interessante para
consumo nao transforma a vida que levamos num passe de mdgica e s6 mudamos
a partir da realidade viva em que vivemos e nao daquela vendida como cendrio de
produtos prontos para consumo, por mais bem embalados e intencionados.

Nado ha “intervencao” que madgica e definitivamente proteja, cuide e assista.

S6 mudamos a partir do que somos: pais desigual, prenhe de violéncia
simbdlica e estrutural, instituicdes pouco democriticas, e uma diversidade de
comunidades e pessoas complexas (com seus mil lados buscando realizacao), mas
criativas. S6 mudamos a partir do que nossa histéria pessoal, necessariamente
psicossocial, construiu como memédria e ipseidade, identidade e alteridade, e
também do sonho do que queremos ser e viver.

Para isso precisamos contar com o processo, de atos de amor menos narcisicos
e com o tempo, tempo, tempo... dos deuses mais lindos, como diria Caetano
Veloso.

Ja em plena era de Aquarius, seria bom avancar uma das maximas da era de
Peixes: “Amar ao prékimo como a si mesmo”. Como diria meu amigo e mestre
Jodo Frayze-Pereira’: “Quem disse isso acabou crucificado”. Se nosso narciso nio é
capaz de amar quem nao é espelho, como também diria o Caetano Veloso, na
pressa de cuidar e proteger acabamos por crucificar também o outro, nos outros e
em nodés mesmos.

Melhor amar ao prékimo como ele é, onde ele estd, aprendendo com ele.

Séao Paulo, Primavera de 2001
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Este texto discute la necesidad de politizar los espacios sico-educativos y propone la nocién de
“emancipacion sico-social” como una de las referencias para discutir mas profundamente la
operacionalizacion de la nocién de vulnerabilidad en el campo de la(frevencién de nuevas
infecciones por el VIH y de la organizacién del cuidado de los portadores. Reflexionando sobre
acciones para la adhesion al preservativo y a los medicamentos, sugiere que la prevencion debe
superar su modelo pensado, en general, para ciudadanos “VIH negativos” y que se radicalice el
continuo prevenir-asistir. Para esto, es urgente considerar los hechos acumulados en la
investigacion socio-cultural y sico-social en el planeamiento y organizacion de acciones de
prevencion y asistencia a los portadores incorporando, por ejemplo, las nociones de la
construccion social opresiva de dos géneros, masculino y femenino. Superar la nocién de
“individuo-consumidor” (de servicios, programas educativos, preservativos y medicamentos
recetados, de comportamientos y practicas seguras que necesitan entrenamiento) estimulando
la renovacion de las acciones de prevencion y cuidado. Trabajar con la nocion de “individuo-
sujeto- ciudadano”, participante de espacios sico-educativos que tienen en el horizonte la
emancipacion sico-social, puede renovar las acciones de prevencion y cuidado integral en VIH y
SIDA, incluyendo “todos” los brasilefios seglin el contexto socio-cultural de “cada uno”,
hombres y mujeres, positivos y negativos.

PALABRAS CLAVE: VIH; Sindrome de inmunodeficiencia adquirida; apoyo social; educacion en
salud.
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