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INTRODUCAQ

Pensando nos tiltimos anos ¢
esforgos no campo da prevencao ¢
novas infecgdes pelo HIV e na org
nizagdo do cuidado prestado ad

portadores, este texto quer discuti

a necessidade de politizar os esp
¢os psico-educativos e propor a i
¢do de “emancipacdo psicossocia
como uma das referéncias par
aprofundar a operacionalizagao d
nocdo de vulnerabilidade. Trata-s
de uma reflexdo a partir de noss
experiéncia de pesquisa no Nicle
de Estudos para a Prevengdo da Aip
USE do resultado dos projetos em ¢
laboragdo com programas de Aws
profissionais de satide ou ainda co
ativistas atuando tanto na prevenga
quanto na assisténcia em Sao Paul

Este artigo quer também contr
buir para uma reflexdo critica sob
0 Programa Brasileiro de DST/Ai
quanto ao celebrado “modelo br.

p.br

le
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sileiro”, que foi seguindo caminhos
construidos por liderancas marca-
das pela histéria brasileira de re-
sisténcia democrdtica, por profis-
sionais de satide e ativistas que
compartithavam as mesmas refe-
réncias em defesa dos direitos hu-
manos, da satde pablica gratuita
e universal, e do compromisso com
a emancipagao e a construgdo da ci-
dadania. Nem sempre conseguimos
operacionalizar estas referéncias em
todos os niveis e de modo radical,
ou entender exatamente como avan-
camos (ou ndo) sem perdé-las de vis-
ta. De qualguer maneira, essa opgao,
traduzida nas iniciativas nao-gover-
namentais e programas governamen-
tais, sempre colocou o desafio de ar-
ticular prevengao do HIV entre os gru-
pos mais vulnerdveis e a assisténcia
aos portadores, assim como a prote-
cao de seus direitos. Mais do que de
intervencdes espetaculares e defini-
tivas com que sonhdvamos nas ur-

géncias da primeira década, as agoes
de prevengdo das infec¢des sexual-
mente transmissiveis ¢ do adoeci-
mento, dependeram de um longo pro-
cesso de aprendizado individual e
coletivo de como lidar com as difi-
culdades materiais, socioculturais,
politicas e subjetivas que se atuali-
zam cotidiana e dinamicamente.
Aprendemos que conseguir con-
sisténcia e perseveranca na direcao
de dois indicadores classicos de su-
cesso — a prdtica consistente do sexo
seguro e a adesdo a medicacdo ou
aos servigos de satide — na maioria
das vezes implica num desafio per-
manente, dia apds dia, de situagao
em situagdo. Tanto do ponto de vis-
ta dos individuos como dos servi-
¢0s que buscam apoia-los. Trata-
se de um processo que tem sido
menos “glamouroso” e é mais lento
do que gostariamos ou precisaria-
mos, embora tenha dependido de

momentos especiais. E resultado,
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por exemplo, de uma campanha de
midia bem desenvolvida ou da ten-
sdo e do brilho na alianga dindmica
entre profissionais de saude, progra-
mas e ONGs, que se movimenta en-
tre a cooperacgdo e cooptac¢do, o
embate e o apoio miituo, com|mo-
mentos de grande visibilidade nas
agdes politicas de uma parte ou em
conjunto, fundamentais para garan-
tir acesso sustentado a bons servi-
¢os, garantir respeito a direitos e a
ética e, ao mesmo tempo, alimentar
a constituicao de sujeitos e identi-
dades cidadas. Nos espagos psico-
educativos, o processo tem se bene-
ficiado da lenta aprendizagem g do
impacto num grupo ou comurnida-
de das iniciativas de “oficinas de
5exo0 seguro” ou, mais recentemen-

te, da organizagdo de sessdes inte-
rativas dos “grupos de adesdo a
medicagdo” em servigos de referén-
cia para portadores e em orgarniza-
¢des ndo-governamentais. Estes espa-
¢os menores e de aprendizagem con-
junta provocam os insights que nFci-
litam a adesdo de cada paciente a
medicagdo ou a camisinha, e ao mes-
mo tempo ajudam profissionais a re-
conhecer os fatos psicossociais|que
facilitam ou dificultam a prevengdio.

0 que reconhecemos como a face
bem sucedida nos tltimos anos de
respostas a expansao do HIV/Aips
dependeu de tudo isso ao mesmo
tempo, tornando a reflexdo spbre

esse processo uma tarefa ardua, ja

que ndo ha nenhum instrumento
seguro que consiga dar conta de tao

complexa sinergia em movimento.
Sem abrir m&o dos sucessos, a cri-
tica deve se aprofundar para enfren-
tarmos tanto os novos desafios
como os velhos dilemas que perma-
necem a sombra do que no momen-
to parece bem sucedido.

0 CONTINUUM ENTRE PREVENCAO
E ASSISTENCIA APROFUNDA A
OPERACIONALIZACAO DA NOCAO
DE VULNERABILIDADE

O fato de que prevenir e assistir
sao duas faces de um mesmo desa-
fio estava no horizonte das respos-
tas organizadas ainda na primeira
década da epidemia no Brasil. Ob-
servando a partir do plano mais es-
trutural e programatico, as iniciati-
vas que tém beneficiado os que tém
Aips com acesso ao tratamento de
qualidade sempre tiveram um im-
pacto definitivo na prevencao de fu-
turas infecgées. Por exemplo, sé
quando se reconheceu publicamen-
te que as pessoas que adoeciam de
Aws ndo deveriam perder seus di-
reitos como cidadaos, quando se
escutou os ativistas organizados se
recusando a “morte civil” (Danet;
Parxer, 1991), organizou-se seu aco-
lhimento nos servigos de satide ao
mesmo tempo em que a prevengao
do HIV passou a ser entendida como
direito de todo brasileiro, estendida
a todo cidadao. Observando a partir
do plano individual e subjetivo, as-
sim se construiu um sentido positi-
vo de se fazer o teste anti-HIV, por-

que se teria acesso ao tratamento e
a vida com qualidade. Se olharmos
o plano da agdo politica, a partir da
iniciativa dos ativistas que reivin-
dicaram o acesso ao tratamento,
fortaleceu-se a decisdo dos profis-
sionais responsdveis pelas politicas
publicas de satide pela distribuigao
universal do AZT com recursos do
or¢amento nacional. Portadores e
grupos mais vulnerdveis foram es-
timulados a sair do isolamento e a
buscar servigos que tratassem a
As, organizaram-se 0s centros de
testagem andnima, o acolhimento e
o aconselhamento no sistema de
saude. Além de beneficiar os direta-
mente atingidos, afinou-se a vigilan-
cia epidemiolédgica, fortaleceu-se a
rede laboratorial e de distribuicdo
de medicamentos para, em seguida,
criar o desafio de sustentar em lon-
go prazo essa politica, que as agén-
cias internacionais parecia um so-
nho, impossivel. A ousadia de ndo
recuar diante das pressées no pro-
cesso para o acordo com o Banco
Mundial, que sé permitia uso de seu
empréstimo para as agoes educati-
vas - ja que, como pais de ‘terceiro
mundo’, caber-nos-ia apenas centrar
esforcos na prevengao de novas in-
fecgdes — desaguou no comprometi-
mento do or¢amento nacional, na
produgao de genéricos e na agao po-
litica internacional, governamental e
ndo-governamental, que tem confron-
tado laboratérios e leis de patentes.

Neste caminho, foi um avango a
legitimidade crescente da nogao de
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vulnerabilidade (individual e coleti

[¢’]

va) como alternativa as nogdes d
“grupo de risco” e de “praticas de ris-
co” (Avres et al., 2000; Pawa, 2000).
O esforgo para sustentar a politig
de acesso universal a medicacd

a
0
anti-HIV, permitiu em seguida que
acumuldssemos mais evidéncias

0

sobre 0s contextos psicossociais (a

mesmo tempo socioculturais e sub
jetivos, individuais e coletivos) qu

[¢)

aumentam ou diminuem a vulnera
bilidade das pessoas ao HIV e a

[#)

adoecimento. Queremos sugerir par

[

o debate que a adogdo desta pers
pectiva deve ser radicalizada e a r¢

[=]

flexdo sobre a sua operacionalizaca

(=]

nas agdes de assisténcia e prevenca

(=]

aprofundada. Usando como exempl
a preveng¢do da transmissao sexual
do HIV e a atengdo a satide sexual e

reprodutiva dos portadores, discut
remos algumas das nogdes que tém
informado a prevencdo primaria e

secunddria que merecem ser problg
matizadas a luz deste “caminho bra

sileiro” e de suas referéncias.

A PREVENCAO SEGUE PENSADA
PARA CIDADAOS “HIV NEGATIVOS”

Programas governamentais e

nao-governamentais tém se dedica

do corretamente a promover polit
cas nao discriminatérias, defenden

do os direitos dos portadores, am

wn

pliando a consciéncia de que a Aig
atinge igualmente a todos. A sexu

alidade a ser abordada é a de “tq

w

dos”, como se “todos” fdssemaq

igualados pelas mesmas praticas,
sem considerar que praticas sexu-
ais sem seus sentidos particulares
em cada cena sexual, em cada con-
texto sociocultural, ndo existem (Par-
va, 1999). A conseqiiéncia simplifi-
cadora desta concepgdo € o fato de
que programas e pesquisas, inter-
vencdes na midia ou em pequenos
grupos face a face, traduzem sem-
pre seu publico alvo como o cida-
dao “soro-negativo”, sinénimo de “to-
dos”, que deve se afastar de alguém
potencialmente “soro-positivo”. Dis-
cutem-se 0s obstdculos que impedem
o “negativo” de aceitar ou conside-
rar que outras/outros possam ser
“HIV positivos”. Mas as dificuldades
do portador fazer o teste ou recons-
truir-se para uma nova vida, prote-
gendo os outros ou a si mesmo de
re-infeccdo nunca sdo discutidas
abertamente, como s¢ pertencessem
a uma outra nacdo. Os direitos re-
produtivos dos portadores permane-
cem marcados pelo siléncio ou res-
tritos as controvérsias de corredores
e nao tém sido debatidos mais siste-
maticamente nos programas de As,
ratificando a sua morte civil.

Na literatura disponivel, os pou-
cos estudos encontrados sobre a se-
xualidade das pessoas vivendo com
HIV confirmam que os determinan-
tes socioculturais da sexualidade e
vida reprodutiva, inclusive do sexo
nao-protegido, sdo 0s mesmos en-
tre os portadores e nao-portadores
(Scruurz; Sanororr, 2000). No debate
sobre a dindmica da transmissao

sexual do HIV permanece com vida
longa a descricdo de condutas se-
xuais ainda acusadas de “promis-
cuas”, ou sob suspeita, numa visao
mais conservadora, e a vida afeti-
vo-sexual dos portadores segue des-
considerada ou reprimida (punida?)
quando a pessoa chega um servigo
de saude ao se descobrir portador.
Nos centros de referéncia, encontra-
mos profissionais que espelham
valores e significados para o sexo e
para a Aios em que foram socializa-
dos, em geral conservadores, estig-
matizadores daqueles com opgoes
diferentes da sua. Encontra também
profissionais que se identificam com
valores mais abertos a diversidade,
mas que muitas vezes tratam a con-
duta sexual como irresponsavel-
mente culpada porque “ndo usou a
camisinha”, como se fazer sexo se-
guro dependesse sempre da vonta-
de e da razdo informada, acusando
os que ndo absorvem adequadamen-
te (*desconsideram™) os guias para
a protecdo do sexo.

0 aconselhamento pés-teste, obri-
gatorio, é um dos poucos momen-
tos em que se discute a sexualidade
dos portadores, mas o acesso ao
aconselhamento ndo tem crescido
(Pava et al., s.d.). O foco deste acon-
selhamento tem sido falar da neces-
sidade de usar o preservativo, no
mdximo “demonstrar” como se usa
essa “receita de comportamento”,
sem considerar outras dimensoes da
sexualidade do portador ou sequer

pensar sobre suas intengdes repro-
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dutivas. Problemas conhecidos pe-
los que trabalham com a prevengdo
permanecem: numa sociedade que
nao estimula a comunicagéo franca
sobre as conseqiiéncias do sexo, em-
bora seja “sexo-estimulante” a qual-
quer hora do dia através dos meios
de comunicagdo, como ajudar as
pessoas a comunicar a seus parcei-
ros sua situagao de portadores?| (Par-
va, 2000). Como incluir na mativa-
¢do para o uso do preservativo a ne-
cessidade de se proteger (e ao| par-
ceiro) da re-infeccdo? Como lidar
com os efeitos psicolégicos negati-
vos do diagnéstico na vida sexual,
como a depresséo e o isolamento fre-
gilentes? Como lidar com o medo da
violéncia conseqiiente ao estigma
que ainda marca a vida dos pprta-
dores, mesmo estigma com que os
“negativos” ndo querem se identifi-
car e psicodinamicamente acaba por
dissolver a consciéncia da sua pro-
vavel vulnerabilidade?

Se tomarmos como exemplo os
estudos sobre a sexualidade de pes-
soas vivendo com HIV apresentados
na X1l Conferéncia Internacional de
Auws na Africa do Sul', encontramos
investigagbes 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 Califérnja, e
usuérios de drogas no Rio de Janei-

ro e em Sacramento. Como a sexua-
lidade é uma dimensao da vida que
sabemos ser profundamente deter-
minada pelo contexto sociocultural
em que acontece, é importante per-
ceber o que as vivéncias dos porta-
dores e comunidades mais vulnerd-
veis tém em comum € a0 mesmo
tempo o que é especifico de cada
grupo, individuo ou de seu momen-
to na vida. A diversidade é um pro-
blema para quem pretende genera-
lizagdo das sugestdes programati-
cas para qualquer contexto.

Seria inovador abandonar a ten-
tacdo de encontrar uma tecnologia
universal, “a mais eficaz”, para algo
que reconhecemos depender de cada
contexto social e intersubjetivo. Ape-
sar disto, temos ainda centrado as
agoes de prevencgdo ou aconselhamen-
to sem compartilhar com os pacien-
tes ou educandos o que sabemos
sobre os varios contextos sdcio-cul-
turais, sem valorizar a diversidade.
A informagdo de que precisamos
adaptar os guias para o sexo mais
seguro a vida de “todos" nés, na ver-
dade deveria significar adaptar a vida
de “cada um”, e nem sempre é com-

partilhada como informagao relevan- .

te para que as pessoas Sse previnam
ou se cuidem. Tem sido dificil, por-
tanto, abandonar a referéncia centra-
da nas “praticas de risco, comporta-
mentos de risco”, nas “falhas” pro-
vaveis, predefinidas, na adesao. No

maximo fazemos “materiais diferen-

' Abstracts da XIII International Aws |Conference/Durban, South Africa, em CD.

tes” que fazem o marketing da mes-
ma idéia (Use camisinha! Previna-se!)
mais adaptado ao gosto e linguagem
do “piiblico-alvo em questdo” (mu-
lheres ou homens, “heteros” ou “ho-
mos”, jovens, trabalhadores do sexo,
etc.). Os “positivos” seguem presen-
¢a quase inexistente como “alvo”
desta produgao.

No Brasil, estudos realizados
entre mulheres portadoras (TunaLa et
al., 2000; MacaLuAes, 1998) confir-
maram que o portador passa por um
processo de adaptagdo ao diagnds-
tico, de varias fases e diversas ma-
neiras de lidar com a vida e com
sexualidade, que vao variando no
tempo. Uma adaptagao semelhante
ao que se descreve na literatura so-
bre o processo de assumir para si e
para o mundo o desejo homoerdtico
(RorHErRAM-Borus; MiLLER, 1998). Mui-
tas portadoras, depois do resultado
do teste, abrem mao de sua vida se-
xual, as vezes definitivamente, com
medo de infectar ou entdo serem
abandonadas por futuros parceiros,
com dificuldades de se comunicar
sobre sexo e sobre o diagnéstico,
como se descreveu em outros pai-
ses (Sctuwrz; Sanororti, 2000). A ma-
neira de lidar com a sexualidade de-
penderd da qualidade do apoio que
os portadores recebem nesse proces-
so, ¢ o momento do diagndstico é
crucial. Independente da primeira re-
a¢do, a maioria das portadoras,
principalmente as mais jovens, man-
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tém ou retoma a vida afetiva e s¢

[¢]

xual, assim como suas intengées d

[¥)

maternidade (ou paternidade), est

a dimensdo que encontra mais obs

=

tdculos para ser acolhida. Como er

todas as comunidades e grupos afe

[7)

tados pela Aips, mesmo nas maij

[=]

carentes e vulnerdveis, a adesdo e
sexo mais seguro tém sido possivei

wn

0

e acontecem também entre as porta
doras. No caso do preservativo, as

portadoras usam-no consistente
mente numa proporgao trés vezes

maior que entre as mulheres bras

wn

leiras em geral (Cesrap; 1999) ma
um terco das mulheres portadora
que sdo ativas sexualmente se¢

w

w

guem sem usar preservativo’. O

-t

programas podem, portanto, faze
diferenga, mesmo quando na

[«

transformam radicalmente as con
di¢bes materiais, estruturais ou as
mentalidades que aumentam a vu
nerabilidade ao HIV e ao adoec
mento das mulheres brasileiras.

Neste momento da histéria d

a
resposta em busca do controle dp
HIV/Aips, uma das questdes novas

a

que podem nos ajudar a inspirar
renovag¢do das praticas e a sensib

[

lizar programas e profissionais par,
uma nagdo de cidadaos positivos

)

negativos, aprofundando o conti-
nuum entre prevengao e assisténcia,
¢ entender melhor o impacto dos
sucessos da terapia anti-retroviral
nas mudangas da vida, também

amorosa ¢ sexual, dos portadores e
também como os vérios grupos e
pessoas pensam a prevengao.

GENEROS, NO PLURAL

Tanto nas experiéncias mais in-
teressantes de preveng¢do, como nos
centros especializados em atendi-
mento aos portadores do HIV, rara-
mente se tem incorporado a com-
preensdo que ja acumulamos sobre
os_fatos socioculturais que ampli-
am a vulnerabilidade ao HIV e ao
adoecimento. Os servigos continu-
am basicamente organizados para
dar conta dos_fatos biomédicos e
da educagdo centrada nas vias de
transmissao e na promogao dos ins-
trumentos de protegdo (preservati-
vos, abstinéncia, seringas descar-
taveis, etc.), ou no controle clinico
da infecgdo ¢ da adesdo.

A dimensao das relagoes de gé-
nero e do respeito a diversidade nas
varias opgbes sexuais tem sido in-
corporada em muitas agdes de pre-
ven¢do, mas género ainda segue
sendo pensado no singular, no fe-
minino, como sindénimo de opressdo
feminina, nao se aprofunda nas
agbes de prevengao o lidar com o
impacto das relagdes de género no
aumento da vulnerabilidade dos
homens. Ao mesmo tempo, as ne-
cessidades das mulheres portadoras
diante de sua responsabilidade mai-

or pela familia e filhos ndo tém sido
efetivamente consideradas na orga-
nizacao do seu cuidado, seu aces-
so ao atendimento ginecoldgico &
muito menor do que deveria, pais
e maes ndo tém lugar para deixar
os filhos enquanto sdo atendidos,
etc.’ Aonde se pode discutir os fa-
tos da transmissao materno-infan-
til, a possibilidade de reproducao
assistida com os casais (homens e
mulheres portadoras), ou direitos
reprodutivos do homem e da mu-
lher portadora do HIV, ou os desa-
fios da conjugalidade homoerética?

No caso da prevencao do H1V, foi
no trabalho com jovens que essa di-
mensao de dois géneros foi incorpo-
rada na histéria da epidemia. O fato
recente das criangas portadoras ama-
durecerem como jovens sexuados
talvez ilumine esse buraco negro na
ponta do cuidado ao portador. O si-
léncio ou a ambigliidade diante da
sexualidade do portador, em especi-
al sobre as intengdes reprodutivas
das pessoas vivendo com o HIV, so-
mado ao pouco conhecimento sobre
os métodos de contracepgao mais
apropriados ou sobre direitos repro-
dutivos a que estas tém tido acesso,
tem sido descrito nos estudos feitos
no Brasil como um dos mais dificeis
obstaculos a superar (VENTURA-FELIPE
etal., 1999; Pawa et al., 1998; SanTos;
VENTURA-FELIPE; PAlvA, 1998; ENHANCING

Care Inmave, 2001).

2 Ennaneing Cane Inmave. Mulheres e Aios: desafios para os servigos. www.harvard.edu. Acesso em: fuiho de 2001.

3 Idem.

62 Divulgagdo em Sedde para Debate, Rio de Juneiro, n. 27, p. 58-69, agosto 2003




Sem mdgicas soludes: o prevengdo do HIV e do AIDS como um processo de Emandipagdo Psicossocial

Teremos que, criativamente, con-
tinuar buscando a ‘desnatura{‘iza-
¢ao' das ‘biblicas’ definicdes sobre
os géneros, que mantém os progra-
mas de infecgdes sexualmente trans-
missiveis desarticulados dos progra-
mas de salide da mulher, os homens
desassistidos para lidar com seus
dilemas reprodutivos (quase invisi-
veis nos programas de saide da
mulher), e programas de satide |que
raramente permitem as “esposas e
maes” serem incentivadas a fazer o
teste anti-HIV nos servigos de gine-
cologia e pré-natal (um espago de
‘todos’, onde nao se pode pensar em
HIV), e os portadores sem espago
para pensar na suas intengoes re-
produtivas (um espago que nao ¢ de
‘todos’, do ‘todo’ das pessoas viven-
do com Aiwps, mas tem focalizan a
sua ‘parte portadora’).

Tais temas emergem sempre
como uma das demandas mais|im-
portantes nos grupos de apoio para
mulheres portadoras, que se somam
as dificuldades de sobreviver com
falta de dinheiro, emprego e sofren-
do discriminagdo (TunaLa et. |al.,
2000; TunaLa, 1999).

DO CONSUMIDOR AO SUJEITO-CIDADAQ

Os fatos conhecidos sobre o|im-
pacto da estrutura socioecondémica
e da exclusdo, da pobreza ¢ da
raga, que afetam individuos imer-
sos numa sociedade desigual como
a nossa, seguem ausentes do ¢on-
junto de conhecimentos valorizados

nos treinamentos de profissionais,
nas informacdes priorizadas como
centrais nos programas de preven-
¢do e aconselhamento. Estes fatos
sdo menos considerados na andli-
se de como estdo organizados es-
ses servigos de atengdo aos porta-
dores do que poderiam, deixando
de iluminar o caminho para possi-
veis inovagoes.

Sabemos que consensos sobre
como medicar os pacientes, rapi-
damente passados numa atitude
“receitadora”, que modelos prontos
de como se comportar, ou o mar-
keting de preservativos pagos com
dinheiro publico (e ndo pela indiis-
tria que lucra com eles) ndo tém
sido suficiente para produzir as
mudangas de que ainda precisa-
mos (TeIXEIRA; Patva; SHimma, 2000).
Para superar a visao de clientes
consumidores de servigos e produ-
tos (medicagdo ou preservativos)
e incorporar a visao de sujeitos da
adesdo (ao preservativo ou a me-
dicagdo) 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 dis-
puta na era da globalizagdo nos man-
tém ambiguos sobre como definir o
individuo participante das agoes de
prevengao e cuidado. Individuo aqui
definido simplesmente como “a pes-
soa humana considerada quanto as
suas caracteristicas particulares, fi-
sicas ou psiquicas”. Embora se fale
muitas vezes em promover “sujeitos

e cidadania”, atua-se como se o cida-
dao fosse sindnimo do consumidor.
O individuo pensado como con-
sumidor € sujeito do direito de es-
colher e consumir o que existe for-
matado em outro lugar por algum
produtor. Produtor de idéias e va-
lores disseminados pela midia, por
instituigdes religiosas, educacio-
nais, por servigos de satide. Con-
sumidor de servigos e produtos. Um
individuo que tem direitos de consu-
midor e quer virar sujeito do con-
sumo passa a ser objeto de uma
“educacdo bancdria” (Freire, 1989),
onde um conjunto de informagdes
definidas como relevantes pelo edu-
cador (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 pra-
ticas definidas a priori como pou-
co sauddveis. O consumidor deve
aprender a usar adequadamente os
produtos (preservativos, scripts de
sexo seguro, medicagdo) e conse-
guir realizar os comportamentos
que devem ser treinados. O pressu-
posto, mesmo que inconsciente, é
de que o produtor sabe o que é mais
adequado e aceitdvel para “todos”,
¢ age com a pressa e boa inteng¢ao
de quem nao quer correr o risco (pu-
blico) de que o consumidor néao re-
alize o que se espera dele. E esco-
lhe o meio (que funciona como
“midia”, “estratégia de marketing™)
que trata de vender essa idéia, pro-

duto ou comportamento.
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Consumidor € o paciente objeto
da manipulagdo clinica que pre-
tende olhar o portador apenas

como portador, ou seja, vai trata-
lo pela parte, numa organizagdo
do atendimento que abre espago
apenas para entregar ou avaliar o
efeito da receita do remédio para
tratar da infecgdo, garantindo que
“todos” entendam as tomadas,
como nos manuais de uso dos de-
mais produtos distribuidos no
mercado. E um individuo portador
de alguma deficiéncia - falha imu-
nolégica, de informagao, de habi-
lidades - que deve ser tratada, su-
prida, treinada. ;
Quantas vezes temos chamado|as
agdes de prevengdo primaria e secun-
ddria que iniciamos de “interven-
¢d0"? O diciondrio Aurelio a define
de

n_

como “ato de intervir, meter-se

permeio, vir ou colocar-se entre,

”

gerir-se, interpor sua autoridade.

Quem nao pode ou ndo conseéue
ter acesso ao consumo dos produ-
tos, nao consegue ter acesso aos ser-
vigos, ndo consegue realizar as pko-
postas, ou ndo quer consumi-las
fica de fora, ndo participa da intera-
¢do, do debate, ndo tem acesso |ao
aconselhamento, a oficina. Ou|se
sente fatalisticamente impedido, na
maioria das vezes culpado. Nesta
perspectiva, desigualdade vira ex-
clus@o naturalizada, e os defenso-
res radicais desta concepgao de in-
dividuo naturalizam e essenci-

+ Comunicagdo pessoal

alizam a exclusdo: “sempre existi-
ram e existirdo excluidos”.

Quem trabalha com uma outra
idéia de individuo, o sujeito — ci-
dadao, encara a sua proposta como
ponto inicial para uma vivida inte-
racdo e nao um produto acabado.
Uma proposta a ser negociada,
adaptada, comunicada e ndo im-
posta ou ordenada. Espera-se que
o individuo-cidadédo se relacione,
seguindo um movimento de des-
construgao e reconstrugao, de apro-
priagdo coletiva e individual de
propostas. Propostas de governos,
lideres comunitdrios, académicos,
midia, provedores de servigos, pro-
postas de prevengdo. Se sente “no
direito de ter direitos e de criar di-
reitos”, com diz José Ricardo Ayres®.
0 individuo ~ cidaddo compartilha
direitos e responsabilidades como
alguém que se pensa como parte
de um contexto maior, sobre o qual
exerce influéncia, se colocando
como agente e syjeito de suas
agdes. E estimulado a progredir,
melhorar sua qualidade de vida, ao
mesmo tempo em que se pensa
como parte de uma comunidade
mais ampla (nagao brasileira, gru-
pos de afetados pela Aips, pobres,
negros, os de mesma op¢ao sexu-
al). Nesta perspectiva, lida-se com
a desigualdade sempre pensando
em ampliar os beneficidrios, em
como incluir. A desigualdade nao
é natural, é socialmente construi-

da e pode ser desconstruida e su-
perada, coletivamente.

Podemos, certamente, pensar em
superar o impacto da desigualdade
e da exclusdo enraizados numa idéia
de individuo ou noutra. O formato
das agdes, as maneiras como nos
relacionamos com as pessoas € si-
tuagdes de interagao serado radical-
mente diferentes nas agdes nos ni-
veis mais estruturais ou programa-
ticos, nos espagos face a face que
querem apoiar os individuos em
suas escolhas da vida cotidiana.

Do ponto de vista do individuo-
consumidor, os direitos de trabalha-
dores, de homens ou mulheres, di-
reitos sociais e econdmicos, de fé ou
culturais, caem num buraco negro
da conquista individual, de empo-
deramento sobre o outro, empode-
ramento pensado como compensa-
¢do “hidrdulica”, da auto-estima
percebida como resultado da vonta-
de individual, vontade que perma-
nece inconsciente da dependéncia do
contexto coletivo (Use camisinha!
Tome a medica¢do corretamente!
Acredite que vai conseguir! Seja efi-
caz! Aumente a sua auto-estimal).
Desejos sao transformados em obje-
tivos de consumo ou direitos do con-
sumidor que reclama sobre o engo-
do 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 saiide “possivel”
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para pobres), restam oS direitps a
satide e educagdo com a qualicﬁade
“possivel”. Sobra a prevengao ipor-
que proibem os paises em desenvol-
vimento de sonhar com o tratamen-
to — aquele que é acessivel, entre-
tanto, as elites de qualquer Aais,
muito mais soliddrias entre si do
que com Seus conterraneos, no mun-
do em que uma determinada forma
de globalizacdo tem hegemonia da
Africa as Américas.
Do ponto de vista do individuo -
cidadao, estaremos pensando na
“educagao libertadora”, conscientiza-
dora e emancipadora, politizada, na
lei-

ancey’, na solidariedade social| no

“adesdo” (adeherence e nao co

atendimento centrado nas equipes
multidisciplinares e ndo no clinico,
nos grupos face a face e comunitéri-

os mais politizados. Estaremos sem-
pre inventando movimentos soJiais
que transformem mentalidades, #on-
tra a discriminagdo e o sexismo, bela
afirmagdo positiva que celebra i di-
versidade, a comunicagao, a ﬁgéo
solidaria, que desnaturalizem a in-
justica e a desigualdade ou inigtii-
dade. Iniciativas que afirmem iqlen-
tidades politicas positivas que ¢on-
-sigam se comunicar ¢ fazer aliangas,
e, como no caso recente da discus-
sdo sobre patentes, até disputemn) es-

pago no cendrio internacional enj fa-

vor de uma visao de saude coletiva,
publica e decente para todos.

As iniciativas no campo da Aws
que ousaram “criar direitos”, por
exemplo, obrigando o governo a for-
necer medicag¢do, estimularam as
mais recentes respostas de servido-
res em laboratérios ptiblicos que
organizaram a capacidade para pro-
duzir a medicacdo anti-HIV e em se-
guida, somaram-se ao movimento
social que depois colocou o gover-
no negociando quebra das patentes
ou dos pregos internacionais. Com
a resposta construida durante anos,
criaram-se ilhas de cidadania que
dependeram da progressiva organi-
zacdo dos afetados e da resposta
aos programas nacionais e estadu-
ais de DST/Aps. Os programas de
Alps sao uma excegdo, mas de-
monstram que saude piiblica de
melhor qualidade é possivel.

O desafio de sustentar e ampliar
para mais gente e para outras areas
da saide o sonho realizado é um
estimulo e desafio para a criativi-
dade cidada, dificilmente ocorreria
a mentalidade consumidora. O con-
sumo sem independéncia ou questi-
onamento de ordens injustas, man-
terd a exclusao naturalizada, ou as
dificuldades do processo alienadas
do contexto em que se dao: ordena-
das por uma desigualdade de sexos

e géneros, de etnias ¢ diferencas de
fé, ordenadas por uma visao adul-
tocéntrica ou marcadas por um
othar de classe.

POLITIZAR S GRUPQS PSICO-EDUCATIVOS
E 05 GRUPOS DE APOIO

Espalhadas em varias regides do
planeta, véarias experiéncias tém
desafiado o contexto sécio-cultural,
o contexto psicossocial em que vi-
vem as pessoas mais vulnerdveis ao
H1V, formando multiplicadores para
discutir as normas culturais para os
géneros (Unaips, 1999), aumentando
a consciéncia da vulnerabilidade
social, e capacitando-os para serem
agentes de sua prdpria saude au-
mentando sua habilidade de comu-
nicagao com parceiros ou a reivin-
dicagdo por servicos de satde. Os
estudos sistematicos dos programas
educativos, especialmente os condu-
zidos entre jovens (Unains, 1997), tém
enfatizado que os programas que
usam uma linguagem simples e en-
sinam as pessoas a se proteger de
fato, mostrando passo a passo como
se usa um preservativo e outras for-
mas de prote¢ao, como carregar uma
camisinha na bolsa, comunicar-se
com o parceiro ou no balcédo da far-
mdcia, como contar com o apoio da
familia e do grupo de pares, sdo 0s

5 Em inglés, o termo adherence tem sido usado na maioria dos artigos sobre adesdo ao tratamento como sindnimo de compliance, embora
alguns autores fagam distingdo entre ¢s dois termos que € interessante para esta discussao. Adherence reflete uma atitude do individuo em
face da medicagdo prescrita, isto é, o individuo segue a prescrigdo porque o deseja, enquanto compliance reflete uma atitude de consentimen-
to em relagio ao médico para tomar a medicagdo. Adherence representa o fato de um individuo seguir uma determinada prescrigdo, enquanto
“compliance” é uma avaliagdo disso. \)‘tr capitulos 1, 2 e 3 do livro Tewemra, B; Pawa, V; Stussia, E.; 2000. T4 dificil de engolit. Op.cit.
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que garantem melhores resuitados|
Abordagens semelhantes e bem sur
cedidas sdo encontradas em varias
experiéncias que buscam promover
a adesdo a medicacao (TEIXEIRA; Pair
vA; SHiIMMA, 2000).

Essas iniciativas dependem bas:
tante de atividades em pequenos
grupos, chamados convencional
mente de “oficinas” (workshops), em
geral uma proposta de educagac
dialdgica. Os ativistas das oficinas
inclusive das primeiras e inovado
ras respostas das comunidades gays,
organizadas em Sdo Francisco ¢
Nova lorque e que idealizaram as
primeiras “oficinas de sexo seguro”
reconhecem sua inspira¢do na tra
digao inaugurada por Paulo Freire
de educagédo como prética da liber
dade. Essa “pedagogia do oprimi
do”, cunhada originalmente nos
anos sessenta, participa até hoje em
varias partes do mundo como tare
fa-auxiliar dos movimentos sociais
contra a pobreza e outras formag
de exclusdo social. Nessa tradigdo
ter acesso a educagdo é em si mes
mo um passo crucial, mas apenag
quando a linguagem popular (pai
lavras e sintaxe) e os temas rele
vantes da vida dos oprimidos soci
almente sio valorizados. 50 ten
sentido e eficdcia se as agdes edu
cativas conseguirem quebrar o si
1éncio e a invisibilidade social dos
que hoje chamamos de excluidos.

A partir da metade dos anos 80
também na América Latina, quandc
se iniciou o processo de democrati

zacao, outras defini¢des de opres-
sdo, além da pobreza, foram inclui-
das no cendrio de iniciativas comu-
nitdrias e ndo-governamentais. Os
sexos, o género (ainda no singular
e no feminino) e a raca (negra) en-
traram no cendrio politico, princi-
palmente pela via da politica de iden-
tidade e da sua afirmacao positiva:
somos ‘mulheres’ ou ‘feministas’,
‘homossexuais’ ou ‘GLS/GLT’, ‘pre-
tos’, ou ‘portadores do HIV' (e ndo
‘aidéticos’). Uma nova face da pe-
dagogia libertadora surgiu com as
‘oficinas’, ‘grupos de apoio’, ‘gru-
pos de vivéncia’, etc. Sdo espagos
cujo objetivo é compartilhar expe-
riéncias intimas das dificuldades de
viver aquela parte que se sente es-
tigmatizada, excluida, e falam
principalmente da opressao enrai-
zada no corpo diferente ou menos
poderoso (o feminino, o corpo jo-
vem, 0s corpos nao-brancos, os que
expressam desejos diferentes, cor-
pos doentes, deficientes). Organiza
processos vividos em grupo para
desconstruir velhos estigmas e re-
construir coletivamente identidades
positivas. Muitos desses processos
coletivos criaram iniciativas de
luta contra a discriminagdo.

Esta experiéncia foi incorporada
em propostas de educacao e assis-
téncia. Em outros textos temos cha-
mado esse tipo de experiéncia, face
a face e em grupos, de “grupos psi-
co-educativos”, porque além da pe-
dagogia desenvolvida para a edu-
cacdo libertdria nos movimentos

populares, incorporaram técnicas de
psicologia de grupo, que vao do
psicodrama aos grupos operativos.
Na experiéncia brasileira, estas pro-
postas quando ampliaram-se de edu-
cativas para psico-educativas foram
inspiradas também pela producéo
latino-americana da “psicoterapia
do oprimido”, mas marcadas pelas
varias experiéncias norte-america-
nas chamadas de New Age, resultan-
tes da antipsiquiatria e da bioener-
gética, entre outras. Essas propos-
tas de ‘vivéncias em grupo’ geraram
uma abordagem mais intersubje-
tiva que valoriza, por um lado, a
nocdo de diversidade e criativida-
de pessoais, e por outro, a afirma-
¢ao de identidades compartilhadas,
em busca da emancipagao pessoal
e coletiva, da cidadania.

Essas iniciativas se organizam
a partir da decepgao com o espago
publico que constréi a democracia,
virtual ainda para formas de viver
avida que fazem as pessoas se sen-
tirem minorias excluidas, e que
mantém sem a possibilidade de exer-
cicio dos direitos individuais gru-
pos inteiros de cidaddos que tem
opgoes e valores mais singulares.
Estes espacos tém fortalecido o con-
sumo de identidades prontas, e mui-
tos grupos se organizam ‘glamou-
rizando’ como produtos de consu-
mo identidades positivas e estilos de
vida, condutas propostas por sua
‘vanguarda’. Mas podem radicalizar
o isolamento quando permanecem
por demais dogmaticos, quase cor-
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porativos. Afastam logo seus cohsu-
midores decepcionados com o fato de
enfrentarem a realidade material} eas
hegemonias simbélicas ‘1 fora’, dos
grupos e dos espagos protegidoéﬁ;, na
dura vida real onde ndo conseg‘uem
realizar a identidade cdnsumiﬁa e
incorporada rigidamente ou a liber-
dade de ser diferente.

A decepgdo com o consud:ﬂdo
acaba por afastar o consumidor,
empurra-o muitas vezes de voltia ao
velho fatalismo, ao siléncio ou ao
disfarce sofrido. Mais raram%:nte
essa decepgdo tem se organizado
criativamente numa ideologia, num
conjunto de valores que conseghem
se comunicar, proclamar que o|que
visa um interesse particular € uma
obrigacdo social. Recuperar a|ori-
gem mais politizada dos grupos psi-
co-educativos estimularia o desper-
tar do cidadao puiblico adormecido
no consumidor privado, aprofun-
dando-os como um momento no|pro-
cesso de emancipagdo psicossqcial

Politizar significa olhar além do
nosso préprio espelho narcisico,
recuperar o0 que nos une comg ex-
cluidos por aquela parte que|nos
difere de ‘todos’, expandir uma iden-
tidade politica defensiva para nos

juntarmos a ‘toda a gente’, porque
todos temos direito a liberdad§e de
ser e sonhar. Politizar implica 11reco-
nhecer que ha muitos outros e>§<clu-
idos, diminuir a frustragdo indivi-
dual com os limites impostos pelo

® Comunicagdo pessoal

contexto sociocultural, superar a cul-
pa de nao seguir os guias para ser,
culpa inconsciente das condigdes
histéricas que produziram maior
vulnerabilidade e a exclusdo. Depen-
demos, para a emancipacdo, de po-
der fazer histéria, de fortalecer ali-
angas politicas - que sdo diferentes,
como lembra Maria Betania Avila,
de buscar apoio para “a minha luta”
(Asia, 2001). Politizar nos obriga a
cultivar mais plasticidade com as
solugdes definitivas e prontas, por-
que temos que nos comunicar e ne-
gociar. Politizar significa negociar
solugdes a dois, mais ‘poder de’ e
ndo ter mais poder ‘sobre’.

Quando esse tipo de espago psi-
co-educativo acontece em programas
de prevengado do HIV e da Aips, essa
abertura a politizagao valoriza a sa-
bedoria produzida na vida vivida
que pode ser compartilhada também
com os profissionais que coordenam
a atividade, incentiva a busca con-
junta de outros espagos solidarios e
solugdes fora do escopo dos proje-
tos e programas. Evita a cooptacdo
pela gratiddo a um servi¢o que sa-
bemos ser de qualidade superior aos
outros servigos de satde no Brasil,
e garante o controle social sobre a
qualidade e a ética do cuidado.
Como lembra Fernando Seffner®, re-
ferindo-se a escola puiblica em com-
paracdo com a privada, essas ino-
vagdes s6 podem acontecer nos ser-
vigos publicos de satide, onde a saui-

de nédo é ainda um produto de con-
sumo, mas um direito. Nas escolas
e servigos privados de satde e edu-
cacdo a légica é a do consumidor.
Do ponto de vista subjetivo e in-
dividual, as agdes 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 pro-
postas a sua realidade e sdo apoia-
dos neste caminho, permitem as pes-
soas refletirem e modificarem mo-
dos de vida, uma atitude ou seu
comportamento, conscientes da teia
que engendra sua vulnerabilidade.
A conscientizacdo do contexto per-
mite a plasticidade de lidar com os
obstdculos nos cendrios mais vul-
nerdveis, que dependem do sujeito
atento que constréi para si praticas
aceitdveis na sua vida real, ou par-
ticipa-da mobilizagdo de grupos e
comunidades buscando diminuir as
dificuldades compartilhadas no
ambiente social em que vivem. Po-
litizar diante de nés mesmos signi-
fica poder reconhecer novas neces-
sidades, dar voz interna a desejos
inéditos, dar poder a novas faces,
atualizar personas, potenciais nao
vividos, virtualidades do vivido nun-
ca antes considerados, reprimidos,
estimulados ou emergentes diante
de novas situagdes de vida ou mo-
bilizados por contextos coletivos. E
poder negociar e transformar nosso
velho eixo de identidade, maleabili-
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zar e mudar velhos papéis. Diante
de nés mesmos, politizar € conside-
rar as nossas varias faces e neces-
sidades conflitantes, ter plasticida-
de para realizarmo-nos em caha
contexto intersubjetivo, possivel $o~
mente a partir de uma radical codls-
ciéncia de alteridade, como ipsjei-
dade (Avres, 2001).

Todos podem se adaptar e ‘adefir'
aos guias e sugestoes, para além das
receitas prontas, folhetos ou camg&a—
nhas de midia, ou da simples obehi-
éncia as ordens genéricas de autdri—
dades sanitdrias. Ja se descrevEu
como a comunicag¢do sobre o uso fde
medicagdo anti-HIV ndo deve sj,er
imperativa, e como a adesao ao ¢o-
quetel é uma co-construgao enﬁre
profissionais e pacientes (Pava et a{
2000). A adesdo é um ‘processo ide
aprendizado individual’ e coletivo jde
como lidar com as dificuldades ma-
teriais, sociais e individuais de an
golir' a medicagdo e com a condigiﬁo
de pessoa soropositiva, ou com ias
dificuldades de fazer sexo seguro n]os
contextos psicossociais que ampliam
a vulnerabilidade. Nao se resolive
numa tnica conversa com o médi-
co, por mais bem-intencionado, arfni-
g0 e receptivo que seja, e ambos de-
vem constantemente adaptar a ‘tabe-
la’ de uso da medicagao ¢ a necesfsi-
dade do uso de camisinha a cada Sl
tuagdo de vida, que segue mudan-
do. Nao se resolve numa oficina bu
grupo de apoio despolitizado.

7 Comunicagdo pessoal

Um processo politizado, eman-
cipatdrio, é sempre mais dificil, por-
que a arte da politica é a arte da
negociacdo, € menos ‘glamouroso’
e depende de paciéncia e tempo. Afi-
nal, é impossivel ‘consumir’ mudan-
¢as prontas. O que pode nos parecer
interessante para consumo nao
transforma a vida que levamos
num passe de magica e sé muda-
mos a partir da realidade viva em
que vivemos e nao daquela vendi-
da como cendrio de produtos pron-
tos para consumo, por mais bem
embalados e intencionados.

Nao ha ‘intervengdo’ que ma-
gica e definitivamente proteja, cui-
de e assista.

S6 mudamos a partir do que so-
mos: pais desigual, prenhe de vio-
léncia simbdlica e estrutural, insti-
tuigdes pouco democrdticas, e uma
diversidade de comunidades e pes-
soas complexas (com seus mil la-
dos buscando realiza¢do), mas cri-
ativas. S6 mudamos a partir do que
nossa histéria pessoal, necessaria-
mente psicossocial, construiu como
memdria e ipseidade, identidade e
alteridade, e também do sonho do
que queremos ser e viver.

Para isso precisamos contar com
o0 processo, de atos de amor menos
narcisicos € com o tempo, tempo,
tempo... dos deuses mais lindos,
com diria Caetano Veloso.

J4 em plena era de Aquarius, se-
ria bom avangar uma das mdximas

da era de Peixes: “Amar ao proxi-
mo como a si mesmo”. Como diria
meu amigo e mestre Jodo Frayze’:
“Ouem disse isso acabou crucifica-
do”. Se nosso narciso ndo é capaz
de amar quem nao é espelho, como
diria o Caetano, na pressa de cui-
dar e proteger acabamos por cruci-
ficar também o outro, nos outros e
em nds mesmos.

Melhor amar ao préximo como ele
¢, onde ele estd, aprendendo com ele.
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