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APRESENTACAOQ

Atualmente, a resposta brasileira ao HIV/AIDS é reconhecida internacionalmente
como um modelo de enfrentamento a epidemia. Essa resposta baseia-se na prevencdo e
assisténcia (atencao integral aos portadores), na producdo e na distribuicdo universal e
gratuita de medicamentos anti-retrovirais, genéricos ou nao, e na participa¢do da sociedade
civil organizada no combate ao HIV/AIDS, entre diversas outras agoes.

De fato, a distribuicdo universal e gratuita de anti-retrovirais no Brasil, além de
representar uma economia significativa para o governo, tem prolongado a vida de muitas
pessoas e é resultado direto das acdes integradas de toda a sociedade brasileira no sentido de
fortalecer o ideal de cidadania e direitos humanos através da pratica de valores sociais, éticos
e politicos.

Enquanto alguns paises ainda clamam pelo acesso aos medicamentos anti-retrovirais
ja aprovados para o uso clinico, o Brasil, hoje, se dedica a lutar pela busca de novos
medicamentos anti-HIV mais potentes, mais faceis de serem tomados e que provoquem
menos efeitos colaterais. A luta passa, também, pela inclusdao do exercicio da interdisci-
plinaridade e da intersetorialidade no enfrentamento a epidemia.

Além disso, ja existe, no pais, o consenso de que o sucesso do tratamento anti-HIV
nao se restringe a acoes biomédicas, mas também a melhoria das condi¢oes de alimentacao,
moradia, educacao, trabalho, seguranca etc., ou seja, a concretizacao de uma melhor qualidade
de vida para todas as pessoas vivendo com HIV/AIDS, que utilizem ou ndo a terapia anti-
retroviral.

Para discutir os possiveis caminhos e desafios para se alcancar essa melhor qualidade
de vida, a ABIA promoveu o seminario Qualidade de vida para pessoas vivendo com HIV/
AIDS: aspectos politicos, socioculturais e clinicos, durante a Semana de Prevencao realizada
no Hospital Universitario Pedro Ernesto, da Universidade do Estado do Rio de Janeiro, em
novembro de 2003.

Esta publicacdo tem como objetivo divulgar, para o maior nimero possivel de pessoas,
o contelido apresentado pelos especialistas e participantes durante os trés dias do evento.
Assim, a ABIA espera estar contribuindo, de forma eficaz, para aprimorar as politicas de
enfrentamento a epidemia e para ampliar a visao de qualidade de vida para as pessoas HIV+
para além dos aspectos biomédicos.

Juan Carlos Raxach
Assessor de projetos da ABIA
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Otavio Valente Jinior
Presidente do Grupo Pela VIDDA/RJ



PARTE 1

“Em todos esses anos de epidemia, conseguimos muitas
coisas. A mais importante delas é o acesso a medicamentos.
No entanto, é preciso que nao nos acomodemos ou que
pensemos que tudo vem do céu. E preciso continuar a ter
organizacao e unido para, por exemplo, cobrar as falhas que
se véem ainda hoje e exigir que novos medicamentos sejam
incluidos no consenso”

(Soropositivo, 34 anos, professor)
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OPINIAOQ

CARLOS ANDRE PASSARELLI s

resposta brasileira ao HIV/AIDS é conhecida no mundo inteiro como um

modelo de enfrentamento a epidemia. Essa resposta, orientada pela prevencao

e assisténcia dentro da perspectiva de universalizacao da satide com a
distribuicdo gratuita de medicamentos, teve como principal mote a solidariedade, que ndo se
limitou a termos abstratos e tedricos, mas se exerceu na pratica.

Entre as varias conquistas obtidas no Brasil nestes 20 anos de epidemia, a primeira
que merece destaque é a mudanca no perfil epidemiolégico da AIDS. Houve uma significativa
diminuicdo na mortalidade causada pelo HIV e uma reducao na velocidade da transmissao do
virus, o que, conseqiientemente, implicou uma maior qualidade de vida das pessoas que hoje
vivem com HIV/AIDS no pais.

Houve, também, um maior envolvimento das pessoas soropositivas nos trabalhos de
prevencao. 0 envolvimento dessas pessoas nos trabalhos
de conscientizacdo sobre a realidade da epidemia e da

A resposta brasileira necessidade de prevencao tornou-as protagonistas da
ao HIV/AIDS teve como resposta brasileira ao enfrentamento da AIDS. Sdo elas
principal mote a gue estdo a fren.tia das ‘al.goes, ocppanslo espacos
. . . importantes de decisdes politicas e de discussdes de temas
solidariedade, que nao que sao pertinentes a assisténcia e a prevencao.
se limitou a termos Além do principio da solidariedade, existem outras
abstratos e teoricos, questdes que estdo na base dessa resposta ao HIV. Uma
delas é a vontade politica. 0 governo brasileiro respondeu de
forma muito precoce a epidemia, promovendo uma
integracdo entre a prevencao e a assisténcia, evitando
que as duas fossem trabalhadas de forma isolada.

Os esforcos realizados e a disponibilizacao de recursos para a questdo da prevencao
foram um diferencial da resposta brasileira em relacao a outros paises: o envolvimento de
pessoas e grupos de diferentes setores - os grupos homossexuais, os trabalhadores do sexo,

mas se exerceu na
pratica.

<10 QUALIDADE DE VIDA



o proprio governo, os profissionais da educagao - trabalhando juntos em prol da assisténcia
e da prevencao, deu origem ao que chamamos de respostas intersetoriais e interdisciplinares.

A grande ferramenta juridica que se teve como resposta ao HIV foi a implantacao do
Sistema Unico de Satide - SUS. Ele nasceu num momento em que o pais estava passando por
um processo de redemocratizacdo e tem como principio fundamental o acesso gratuito e
universal a satide, entendendo-se como saiide a assisténcia médica, a assisténcia farmacéutica
e as prevencoes primaria e secundaria.

Com todas as suas deficiéncias e problemas, o SUS e as leis que embasam esse sistema
sdao extremamente importantes na constituicao da resposta brasileira a AIDS. Com a criacdao
do SUS, o paciente passou a ser entendido
como um todo e foram incorporados conceitos
como o aconselhamento pré e pds-teste anti- A e

: . - s A dependéncia ao
HIV e a integralidade na atencao as pessoas
soropositivas. financiamento internacional

0 controle social sobre o enfrenta-  para as acdes de enfrentamento

mento da er.m.ieml.a levo.u a sociedade a ocupar i epidemia colocam em risco as
espacos de vigilancia do sistema como umtodo, a
fim de saber se ele realmente esta atendendo
as necessidades de saiide da populacio e prevencao. Por isso, €
incentivando a participacio popular nos necessario intensificar as
Con.selh.os de Saide. Qutro pontq que também foi atividades de prevencio dentro
muito importante para o éxito da resposta

o . . do SUS.
brasileira, embora ainda esteja num processo
muito inicial, foi a descentralizacdo da gestao.

questoes relacionadas a

Uma das grandes dificuldades enfrentadas na luta contra o HIV/AIDS e na manutencao
da qualidade de vida das pessoas soropositivas no Brasil é a descontinuidade na oferta de
exames de CD4, CD8 e carga viral. Essa € uma questao nacional e cronica. Embora extremamente
importantes no monitoramento da infeccao e tdo necessarios quanto os anti-retrovirais,
desde que esses exames existem, ndo sao acessiveis a toda a populacao. Essa mesma dificuldade
de acesso é enfrentada na distribuicao dos remédios para infeccdes oportunistas ou para as
doencas sexualmente transmissiveis (DSTs) .

Carlos André Passarelli + 11



Para resolver a questdo, é preciso definir quem é o responsavel por oferecer tais
exames e medicamentos a populacdo: o municipio, o estado ou o Ministério da Satde. O
caminho talvez seja analisar o que esta sendo compactuado nas comissdes bipartites
e tripartites.

Outro ponto problematico é o financiamento. A dependéncia ao financiamento
internacional para as acdes de enfrentamento a epidemia colocam em risco as questoes
relacionadas a prevencao. Por isso, é necessario intensificar as atividades de prevencao
dentro do SUS, que ainda funciona como um sistema muito curativo.

Dois outros problemas também nao podem ser esquecidos: a exclusdao social - uma
vez que 0 acesso aos servicos de saiide no pais ainda ndo é igual para toda a populacdao - e o

comeércio internacional de medicamentos, com
a luta contra as patentes e a propriedade inte-

. lectual.
0 questionamento sobre se . «
‘ . . Uma discussdo estrutural que merece
e mais barato prevenir a destaque envolve o custo da prevencdo e do
infeccao ou tratar as pessoas tratamento. 0 questionamento sobre se é mais
infectadas deve ser barato prevenir a infeccao ou tratar as pessoas

infectadas deve ser enfrentado, para demonstrar

enfrentado, para demonstrar ) . ; :
que é possivel fazer as duas coisas de maneira

que é possivel fazer as duas concomitante. Sofremos uma grande pressdo
coisas de maneira internacional para provar que essa politica é
concomitante. equivocada. Constantemente sao publicados

artigos emrenomadas revistas médicas do cenario
cientifico que defendem a prevencao como a
acdo mais importante e a idéia de realiza-la isoladamente da assisténcia.

A mobilizacdo social conseguiu importantes aliados no enfrentamento a epidemia de
HIV/AIDS e na garantia da qualidade de vida dos cidaddos soropositivos, como, por exemplo,
o Poder Judiciario. 0 Judiciario é o espaco que mais tem sido sensivel as questdes de saide,
mais do que até as proprias secretarias de Satide e o Ministério da Satide. Em nome do
principio da universalidade e da gratuidade do acesso, muitas pessoas e ONGs tém conseqguido
ganhos de acao judicial para obter remédios e acesso a satude.

0 Poder Legislativo também tem sido uma arena muito importante. No entanto,
preciso usar e criar novas leis para que mais pessoas possam ter acesso a assisténcia e

Q) (D
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promocao maior dos direitos humanos. Por exemplo, faz-
se necessario pensar a criacdo de leis especificas para a
reducao de danos.

Existem, ainda, questdes relacionadas ao
tratamento que precisam ser pensadas no momento em
que as politicas piblicas de satide sdo elaboradas, como a
sorodiscordancia, a resisténcia viral e a dificuldade de
adesdo ao tratamento. E preciso, também, incentivar as
estratégias de prevencdo secundaria para evitar as
infeccOes oportunistas e estudar o impacto do acesso ao
tratamento na prevencado primaria, uma vez que pesquisas
tém demonstrado que a garantia de tratamento esta
levando as pessoas a ndo temerem a infecgao pelo HIV.

Para enfrentar esses desafios, é fundamental o
didlogo entre a sociedade civil e o Estado. A resposta a
AIDS tem que ser, mais do que nunca, entendida como
um projeto coletivo, como uma luta que deve envolver a
sociedade em seu conjunto e ndo apenas o setor de satde.

Existem questoes
relacionadas ao
tratamento que
precisam ser pensadas
no momento em que
as politicas piblicas
de sadde sao
elaboradas, como a
sorodiscordancia,

a resisténcia viral e a
dificuldade de adesao
ao tratamento.

Apesar de ter avancado em termos politicos, o modelo brasileiro de enfrentamento a
epidemia de HIV/AIDS ainda estd aprisionado pela burocracia. Responder de forma integrada
a AIDS é urgente. E pensar que futuro queremos para o Brasil e quais as expectativas que a
populacdo pode ter em relacdao ao desenvolvimento social e econémico. Por tudo isso, ainda
estamos muito longe de resolver o problema como um todo.

Carlos André Passarelli + 13-



OPINIAOQ

ESDRAS GURGEL

(RNP+ Brasil , CNAIDS, GT/CNS e Forum de ONGs/AIDS-RN)

m grande diferencial do movimento social da AIDS foi o protagonismo das

pessoas vivendo com HIV/AIDS. Nos anos 1980, quando foram diagnosticados

os primeiros casos da epidemia no Brasil, essas pessoas abriram mao da sua

individualidade e do seu sigilo para lutar por uma causa maior, a resposta
brasileira, que entendiam nao serem s delas.

A solidariedade foi o grande marco do enfrentamento a AIDS. Nao existiria essa
resposta e essa possibilidade de vida com qualidade se ndo houvesse esse ingrediente principal,
esse maior anti-retroviral chamado solidariedade.

Ha uma tendéncia em afirmar que houve uma mudanca no perfil epidemiolégico do
HIV/AIDS. Na realidade, o que houve foi uma mudanca na pesquisa do perfil epidemiolégico.
Se, ha duas décadas, tinhamos um perfil predominante de homens homossexuais e hoje
temos uma relagdo paritaria de homens para mulheres, isso tem mais a ver com a possibilidade
do acesso ao tratamento e a prevencao e, principalmente, do acesso ao diagnoéstico.

E certo que o sistema de saiide ainda ndo estd apto a uma campanha de carater
preventivo e que a assisténcia a pessoa
vivendo com HIV/AIDS ou a qualquer
doenca cronica ndo é o ideal, mas também
é certo que uma campanha de nivel Uma das bases da resposta
nacional, como a de testagem anti-HIV L . .

. . . brasileira ao HIV foi o
Fique sabendo, podera trazer os nimeros

que sempre nos foram negados e as respos- movimento gay, que vestiu a
tas que precisamos. camisa da luta contra a AIDS e
Uma das bases da resposta brasileira passou a trabalhar a questdo da

ao HIV foi o movimento gay. Foi ele que
vestiu a camisa da luta contra a AIDS e ; i
passou a trabalhar a questdo da prevencio as instancias politicas e

e a discuti-la em todas as instdncias comunitarias possiveis.

prevencao e a discuti-la em todas

e 14



politicas e comunitarias possiveis. Esse trabalho foi o ponto de partida para a integracao
entre a prevencao e a assisténcia, que se tornaram indissociaveis. Hoje em dia, é tao importante
promover a prevencao da infeccao pelo HIV, ou da reinfeccdo, quanto garantir a qualidade
de vida e o direito a saiide para a pessoa que ja vive com qualquer tipo de patologia, seja ela
a AIDS ou nao.

0 combate a AIDS no mundo ainda sofre a pressao dos interesses econdémicos e de
protecao da propriedade intelectual. No Brasil, tivemos um grande avanco em termos de
legislacao. Tanto a Constituicdo Brasileira, como
as leis estaduais e municipais garantem o direito
ao transporte coletivo e ao fornecimento pela
Federacdo do anti-retroviral, mas ainda temos um
grande entrave.

A luta contra a AIDS sempre teve, desde o
inicio, o Poder Judiciario como parceiro e
oportunistas de plantdo no Legislativo. O problema
é que, na época em que os grandes avancos no
Legislativo brasileiro foram alcancados, nds nao

Para termos uma resposta
eficiente a AIDS é necessario
nos educarmos como
usuarios, pessoas HIV+ e
cidadaos, entendendo que

tinhamos ainda a especializacao necessaria para
discutir sobre legislacdo. O resultado é que, hoje,
percebemos que as leis criadas para nos proteger
foram mal editadas e estdo cheias de falhas.

Precisamos nos especializar e fazer com que
essas leis sejam aprimoradas ao invés de extingiii-
las, para garantir o acesso gratuito e universal, a
integralidade da atencdo, o controle social e a
descentralizacdo da gestdo. Esse principios
permeiam toda a discussao da politica ptblica de
satde, seja em HIV ou em qualquer outra patologia,
mas com o agravante de serem discutidos sempre
nas academias e no Legislativo, distante do usuario
que pouco se apropria deles.

tanto os usuarios como os
profissionais da area da
saiide também tém
responsabilidades na atencao
e no controle social das
verbas publicas, fiscalizando
a sua correta aplicacao.

Hoje, raramente encontramos um usuario que entenda o que sdo os principios
norteadores do SUS. Eles s6 entendem que tém o direito de ser atendidos e receber uma

Esdras Gurgel
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medicacdo, mas ndo sabem que tém o dever de lutar para que esses principios sejam realmente
concretizados.

Nosso grande desafio agora é fazer com que as pessoas que vivem com HIV/AIDS
deixem de lado o discurso de vitimas para se tornarem novamente protagonistas dessa luta.
Um primeiro passo é mudar o discurso de vitimizacdao de uma vez por todas, ou entdao nao
vamos avancar mais. Os usuarios dos servicos de satide precisam entender que nao sao
vitimas, sdo pessoas que tém direitos e deveres.

A descentralizacdo do sistema publico é uma falacia, e é fundamental que os usuarios
dos servicos unam-se aos profissionais da area médica para se apropriarem dessa discussao e
descobrirem o que realmente esta acontecendo. Para termos uma resposta eficiente a AIDS é
necessario, antes de mais nada, nos educarmos como usuarios, pessoas HIV+ e cidadaos,
entendendo que tanto os usuarios como os profissionais da area da saiide também tém
responsabilidades na atencdo e no controle social das verbas publicas, fiscalizando a sua
correta aplicacao.

<16 QUALIDADE DE VIDA



Abrindo para debates

ABRINDO PARA DEBATES

Campanha Fique Sabendo

“E realmente necessario saber quantas pessoas estdo infectadas pelo HIV no Brasil, mas
esse estudo tem que ser acompanhado de um suporte, porque de nada vale vocé saber
que é HIV positivo e ndo ter um suporte do sistema de salde, das redes do movimento
social ou das ONGs. Isso vai ser mais um problema na vida dessa pessoa, porque ela
nao sabera como encarar a soropositividade. Nao estamos contra a campanha. Estamos
simplesmente necessitando saber se sera criada uma estrutura para dar suporte
psicoldgico e social a quem se descobrir soropositivo.”

(Juan Carlos Raxach - ABIA)

“Sou militar da Marinha, soropositivo ha 13 anos e contra a campanha, porque nao
desejo para ninguém a vida que tenho. Estou impedido de trabalhar, ndo posso visitar
meu irmdo, que também é soropositivo e mora nos Estados Unidos, porque a nacao
americana proibe portadores do HIV de entrar [4. Acho que o governo ndo pode fazer
campanha sem ter a base da sociedade civil organizada para dar essa infra-estrutura
que esta faltando. Por isso, enquanto a situacdo nao mudar, vou aconselhar todo
mundo a nado fazer o teste, porque o preconceito é muito grande, e aos que fizerem a
nunca divulgar a sua sorologia.”

(Hibernon Guerreiro, militar aposentado)

“Nao podemos esquecer que para termos uma melhoria na qualidade de vida das
pessoas que vivem com HIV/AIDS é necessario o diagnostico precoce. Mas para
enfrentar essa epidemia, é preciso muito mais do que s6 ofertar o teste de HIV, é
fundamental estar preparado para lidar com um paciente bastante vulneravel, excluido
socialmente.”

(Fatima Rocha - Programa de DST/AIDS do Estado do Rio de Janeiro)

“Sou favoravel a campanha porque, infelizmente, precisamos de nlmeros para provar
aos gestores do sistema de salde as nossas necessidades. A visao da nossa politica
brasileira € muito economicista, e para lidar com a questao econdémica é preciso ter
em maos as estatisticas. A partir dai, vamos ter como argumentar a favor das nossas
necessidades, porque o gestor s6 vé a necessidade de investimento quando tem um
namero palpavel.”

(Esdras Gurgel - RNP+)
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“Entendo que o teste é uma estratégia de sadde piblica para que a pessoa consiga ter
0 acesso a um diagnéstico mais precoce e possa ter acesso depois ao tratamento, caso
se descubra infectada pelo HIV. Mas se eu preciso saber a quantas anda a epidemia,
preciso também aprimorar a vigilancia ao HIV. Esse &€ um dos nossos grandes
problemas. A questao da vigilancia é algo extremamente complicado neste pais e é um
problema crénico. 0 caminho para saber qual o tamanho da epidemia nao se limita a
incentivar as pessoas a fazer o teste, mas também aprimorar a vigilancia
epidemioldgica. E importante que as pessoas tenham acesso ao teste, mas a gente ndo
pode esquecer o0 que vem junto com ele.”

(Carlos André Passarelli - ABIA)

“0 discurso da campanha defende a idéia de que oferecendo o diagnéstico precoce e o
tratamento na hora certa, segundo os parametros clinicos e laboratoriais, esta-se
promovendo a qualidade de vida. E preciso ficar atento porque esse discurso coloca a
qualidade de vida como sinénimo de distribuicdao universal e gratuita de remédios.
Qualidade de vida ndo é s6 oferecer remédio e ser solidario.”

(Marclei Guimardes - ABIA)

“Faz sentido do ponto de vista de uma campanha de salde piblica e pensando nessa
l6gica de diagnéstico precoce estimular que as pessoas facam o teste. Mas usar essa
l6gica da qualidade de vida para vender essa campanha é uma estratégia publicitaria
perigosa. Isso nao tem nada a ver com salde pablica, e o tiro pode sair pela culatra,
porque se uma pessoa faz o teste, descobre que é soropositiva e a sua qualidade de
vida ndo melhora, faz a campanha perder credibilidade. Isso vai criar mais dificuldade
de conseguir adesao dessas pessoas a qualquer coisa que se diga depois.”
(Kenneth Rochel de Camargo Junior — IMS/UERJ)

* o~

Parceria com o Judiciario

“E importante a parceria que temos com o Poder Judiciario, mas ndo adianta um juiz
dar uma decisao se a sociedade inteira nao cumprir. Nao adianta o Congresso fazer uma
lei em Brasilia se a midia vai questionar o cumprimento dessa lei.”

(Hibernon Guerreiro - militar aposentado)

Aquisi¢cao de medicamentos

“A lei n® 9.313, que nos garante o acesso ao anti-retroviral, diz simplesmente que ‘a
pessoa que vive com HIV/AIDS tem o direito a toda e qualquer medicacao. E
responsabilidade do Estado adquiri-la’. Apés a aprovagao da lei, os gestores definiram
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que o governo federal tem a responsabilidade de adquirir o anti-retroviral, o governo
estadual o medicamento de alto custo e o governo municipal o de baixo e médio custo.
No entanto, existe uma responsabilidade subsidiaria nessa historia. Se o governo
municipal ndo adquirir a medicacao de sua responsabilidade, o governo estadual tem a
obrigacdo de fazé-lo, porque temos uma lei maior que diz simplesmente que é
responsabilidade do Estado, sem definir qual das trés instancias: federal, estadual ou
municipal. A unidade pablica de saide &, portanto, responsabilidade das trés instancias.”
(Esdras Gurgel - RNP+)

Ativismo

“Acho que esta faltando ao ativismo um pouco daquela indignacao que tinhamos no
comeco da epidemia. Essa indignacdo ajuda a mobilizar as pessoas. Precisamos, agora,
brigar, a exemplo do que fizemos para garantir a oferta de medicamentos, para capacitar

o profissional e aumentar o salario do profissional de satde.”
(Carlos André Passarelli - ABIA)

Metodologia de pesquisa

“Fala-se muito dos resultados das inGmeras pesquisas feitas sobre a epidemia, mas nos
esquecemos de atentar para as metodologias utilizadas nesses trabalhos. Nao podemos
levar um resultado em consideracao sem conhecer a metologia utilizada no estudo. Sem
essa analise, & impossivel chegar a alguma conclusdo.” (Marclei Guimardes - ABIA)

Comissdo Estadual de DST/AIDS
“0 que aconteceu com a Comissao Estadual de AIDS foi um refluxo de um movimento mais geral
da AIDS. Tivemos um periodo bastante grande de esvaziamento da comissao. O financiamento da
salide, hoje, € um problema. Tivemos o orcamento da saiide cortado e ndo ha nenhuma
mobilizacdo com relacdo a essa recomposicao orcamentaria. Em ambito federal, houve toda uma
movimentagao em torno dessa questao. Foi organizada uma frente parlamentar e o governo
retrocedeu. No Estado do Rio de Janeiro, estdo sendo feitos cortes mais graves em favor de
programas que nao tém nada a ver com a sallde, e o governo esta conseguindo o respaldo da
Assembléia Legislativa. O movimento social e os profissionais de saiide precisam se mobilizar para
que os cortes ndo continuem a acontecer. A Comissao Estadual de AIDS faz parte da resposta
coletiva e depende de diferentes parceiros. Ela ainda esta muito centrada na area de salde das
ONGs. No inicio, ela tinha uma coisa mais polifénica, com varias entidades participando das
reunioes e das discussoes. Deixamos de fazer algumas reunides para participar das conferéncias
regionais de DST/AIDS, e esse foi um processo interessante, que agregou diferentes segmentos.
Hoje em dia, o Conselho Estadual participa também da Comissao Estadual de AIDS, o que é um
suporte importante quando precisamos fazer dendncias.”

(Denise Pires - Programa Estadual de DST/AIDS)
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PARTE 2

“Qualidade de vida, para mim, seria ter mais
acesso aos servicos de salde, a oportunidades
de trabalho e a bens de consumo.

E, principalmente, poder manter relagdes sociais
com menos preconceitos e discriminacao pelo
fato de eu ser HIV+”

(Soropositivo, 39 anos, psicologo)
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OPINIAO

MARIA HELENA COSTA COUTO

(IMS/UERJ)

ualidade de vida, aspectos sociais e aspectos culturais sdo trés temas
extremamente interligados. Eles estao correlacionados com satide e com os
novos determinantes sociais. 0 conceito de qualidade de vida partilha com
o conceito de satide o que podemos chamar de imprecisao, pois sao
atravessados por diferentes sistemas de hierarquia e dominacao, que por
sua vez guardam uma dimensao globalizada e, a0 mesmo tempo, a particularidade dos contextos

locais em que se produzem.

Os objetivos primarios da assisténcia a satde sao prolongar a vida, reduzir as
incapacidades, minorar o sofrimento, prevenir ou evitar os agravos de uma determinada
doenca e melhorar a qualidade de vida. Mas o que significa cada um desses conceitos?

Ao tentar responder a essa questdo, nos deparamos com pressupostos inerentes a

0 conceito de qualidade
de vida partilha com

o conceito de sadde o
que podemos chamar
de imprecisao, pois sao
atravessados por
diferentes sistemas

de hierarquia e
dominacao.

assisténcia a satide que nao contém uma definicao deter-
minada. Por exemplo: qualidade de vida, dependendo da
pessoa, pode ser entendida como ter felicidade, sentir
prazer, viver em ambientes saudaveis, se vestir, passear,
ter os direitos humanos e sociais respeitados, possuir direito
de escolha de praticas, comportamentos e desejos sexuais.
Mas pode significar, também, o suprimento das neces-
sidades para a sobrevivéncia cotidiana e ter o minimo de
recursos materiais para se reproduzir e produzir social-
mente, ou, ainda, o acesso ou nao aos servicos sociais e
de saiide, a informacdo, a formacdo, a escolaridade, a
capacitacdo para exercer uma profissdo e se inserir no
mercado de trabalho, a habitacdo, ao apoio de associagoes,
de redes de solidariedade e/ou de grupos de convivéncia.

A possibilidade de acesso ou nao das pessoas a esses fatores é o que determina uma
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situacdo de exclusdo social, que esta fortemente ligada a pobreza, a marginalidade, a
discriminacao racial, a informalidade do emprego, ao subemprego, ao desemprego, a falta de
eletricidade, de agua potavel e de saneamento, e a exclusao por raca, género, etnia, sexo e
idade. Uma recente pesquisa da Organizacao Pan-americana de Satde chegou a conclusdo de
que nao existem indicadores ou instrumentos para medir o nivel de exclusao social em satude
na Ameérica Latina e no Caribe, mas é possivel construir esses instrumentos. Esse estudo
multicéntrico foi realizado em 2003 e constatou, também, que a exclusao social é maior do
que a exclusao em satde e determinante para esta dltima, o que significa que as diversas
formas de exclusao irdo determinar se uma pessoa vai conseguir acessar ou nao os Servicos
de satde. E essas formas de exclusao estdo fortemente ligadas aos aspectos socioculturais de
uma determinada sociedade.
Todas as sociedades aspiram a algum . .
tipo de realizacao e aperfeicoamento. Qualidade de vida, dependendo da

Principios, valores e tracos culturais sdo pessoa, pode ser entendida como
construidos ao longo do processo de  ter felicidade, sentir prazer ou

socializacao nas mais diferentes instituicoes,
sejam elas escolas, hospitais e/ou igrejas.
Isso, no entanto, ndo quer dizer que esses
valores produzidos e incutidos desdeanossa ~ Qualidade de vida pode significar

infancia nao mudem. Pelo contrario, a o suprimento das necessidades para
medida que vamos crescendo e nos 5 ¢opravivéncia cotidiana e ter o

relacionando com o mundo e com o outro, .. d ..
vamos também reavaliando determinadas minimo de recursos materiais para

posicoes, destruindo velhos conceitos. se reproduzir e produzir
Eissoo que a epidemia de HIV/AIDS socialmente.
tem feito. Ela obrigou a sociedade a refletir
e a construir novas formas de pensar o
comportamento humano, a sexualidade, a cultura das sociedades, e de respeitar os direitos
sociais e a diversidade humana.

viver em ambientes saudaveis.

Existem mudancas epidemioldgicas claras na satide brasileira, como a queda das taxas
de mortalidade infantil e da natalidade, e o aumento da expectativa de vida. Esses dados
epidemioldgicos representam mudancas estruturais, mas também provocam mudancas
culturais.
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A discussao empreendida, prioritariamente, por tedricos do campo da economia politica
em torno do papel do Estado, a partir dos anos 1990 no Brasil, fez com que vivenciassemos
profundas transformacoes. A epidemia de AIDS abriu espaco para a discussao de temas como
a fidelidade e a infidelidade, a orientacdo sexual, os comportamentos e as praticas sexuais
seguras ou nao, a escolha desses comportamentos, as conquistas dos direitos sociais e politicos,
as conquistas nos planos juridico e politico, o reconhecimento de grupos e segmentos sociais
estigmatizados e excluidos, a percepcao do trabalho sexual como venda ou troca do corpo
para subsisténcia humana.

Merece destaque o fato de ter comecado mais cedo a discussdao com os jovens sobre o
inicio da vida sexual, criando espaco para que o assunto fosse debatido em casa. Outra

transformacao importante é a discussao ao redor

do valor da fidelidade e da infidelidade, que abriu

um espaco sem precedentes no territério da
A epidemia abriu espaco afetividade dos relacionamentos, com forte
repercussao no debate da constituicao dos novos
arranjos familiares, favorecendo algumas vezes
um revigoramento e a ressignificacao do exercicio
infidelidade, da sexualidade - sobretudo para as mulheres que
a orientacao sexual, ainda detém um baixo poder de negociacao sobre
as praticas sexuais.

A epidemia permitiu, também, rediscutir
a responsabilidade individual e coletiva nas
ou nao. formas de receber e ofertar prazer, a respon-

sabilidade com o uso dos insumos e recursos

publicos, e criou uma forte consciéncia de que a

luta é coletiva. Sem os movimentos sociais, nao
teriamos o reordenamento da agenda do Estado. Foram eles que impulsionaram as mudancas
e fizeram com que o Estado brasileiro, ao final de 25 anos, fosse convidado para trabalhar
com outros paises, estabelecendo parcerias e definindo as politicas de enfrentamento da
epidemia nesses paises.

para a discussao de temas
como a fidelidade e a

0s comportamentos e
as praticas sexuais seguras

Muitos segmentos de pacientes portadores de outras doencas receberam ganhos
decorrentes da luta contra o HIV/AIDS. Quem sabe, um dia, talvez todos os usuarios do
Sistema Unico de Satide, que apesar de ter grandes defeitos é um sistema incomparavel pela
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sua universalidade e ampla oferta de servicos, nao A nossa missao é
percebam o quanto vale a unido visando a cobranca de
uma resposta estatal efetiva e eficaz com relacdo aos
problemas da satde?

Quem sabe, futuramente, consigamos entender segue em frente,
que as respostas em saiide nao dependem sé das politicas impulsionando o
de .saude, mas também das ~out.ras pohtlc.:a.s de cunho movimento social, que
social? Que podemos fazer a¢des intersetoriais e oferecer | .
integralidade a atencao que dependemos da assisténcia vai denunciando as
social? Que precisamos de um Estado forte e atuante, desordens da protecao
ndo apenas regulador das a¢des; que necessitamos também social e a incoeréncia
das acdes das organizacoes nao-governamentais e da uniao
de todos os atores para que tenhamos uma verdadeira
atencdo integral em satide e em HIV/AIDS? A nossa missao
é reconhecer que a epidemia tem pressa e seqgue em frente, fazendo um
impulsionando o movimento social, que vai denunciando ordenamento do caos.
as desordens da protecao social e a incoeréncia juridico-
politica existente no pais, fazendo um ordenamento do
caos.

Todos os temas abordados aqui denotam novas possibilidades de construcdes/
transformacoes socioculturais e sinalizam uma profunda mudanca nos discursos sociopoliticos.
Estamos no inicio de um processo em direcdo a transformacdo da sociedade e de seus valores.

reconhecer que a
epidemia tem pressa e

juridico-politica
existente no pais,
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OPINIAO

KENNETH ROCHEL DE CAMARGO JR.

(IMS/UERJ)

uando falamos de qualidade de vida, estamos tratando de algo que
diz respeito a subjetividade e ao indeterminado. E como essa area
ainda é muito pautada pela pesquisa biomédica, ela sofre o impacto
do que acontece na medicina.

Nos dltimos anos, tem havido uma tentativa de mensurar o impacto das
intervencoes na saiide medindo a qualidade de vida. No entanto, para realizar essa
medicdo, antes de mais nada, é preciso entender o que chamamos de qualidade de
vida. Isso significa definir o que é viver uma boa vida, o que esta, necessariamente,
modulado por questdes socioculturais e individuais.

0 sucesso do programa brasileiro de AIDS mostrou que o acesso livre aos
medicamentos nado foi suficiente para garantir a qualidade de vida das pessoas vivendo
com HIV/AIDS - nao adianta oferecer gratuitamente o anti-retroviral se o individuo
nao tem dinheiro para comer ou pagar o transporte para chegar até o posto de satde
ou hospital onde recebe a medicacao.

A miséria e a discriminacdo impactam na qualidade de vida e se multiplicam
para quem é soropositivo, e isso tem refle-

X0 nos aspectos socioculturais. A AIDS nao
é apenas um discurso biomédico, ela nos A miséria e a discriminacao
remete a multiplas referéncias simbélicas e impactam na qualidade de

imediatamente ao preconceito. . . P
P vida e se multiplicam para

quem é soropositivo. A AIDS
Um aspecto importante em termos nao é apenas um discurso

de prevencdo ndo é necessariamente biomédico, ela nos remete a
conseguir convencer as pessoas a usarem . N
multiplas referéncias

0 preservativo, mas agir eficazmente no N . .
sentido de reduzir o preconceito que simbolicas e imediatamente

ao preconceito.
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impacta diretamente na qualidade de vida. De Um aspecto importante em
nada adianta o soropositivo ter uma - "
: positive " termos de prevencio nao é
constelacdo de ferramentas medicamentosas . .
que o deixe bem, se nao tem relagdes sociais e necessariamente conseguir
nao é acolhido pela sociedade. convencer as pessoas a
No Brasil, ja progredimos muito nesse usarem o preservativo, mas
sentido, mas essa determinacdo de como a

sociedade vé o portador do HIV/AIDS acaba 39{IResCaZITENt EANORSEN L0

tendo uma interferéncia concreta na qualidade de reduzir o preconceito que
de vida. Embora essa questdo seja encarada de impacta diretamente na
uma maneira bem mais suave do foi qualidade de vida.

anteriormente, ainda existe uma série de
problemas relacionados a sexualidade e,
principalmente, aos usuarios de drogas injetaveis.

Esses problemas estdo ligados também a questdes socioecondmicas que ajudam
a reforcar um cotidiano de discriminacao e opressdao. Ha uma sinergia entre varios
elementos produzindo mais vulnerabilidade. O risco ndo é igual para todos, sendo
maior para aqueles que vivem sob condi¢cdes socioecondmicas e culturais mais
desfavoraveis. Com isso em mente, é facil perceber que a pessoa que nao tem, por
exemplo, um grau de instrucdo, de alimentacdo e de moradia adequados, esta mais
vulneravel e exposta a se infectar e depois ndo ter condicdes de sequir o tratamento.

Ndo ha davidas de que é importante atentar para as especificidades da AIDS,
ligadas ao grupo dos homossexuais, dos usuarios de drogas, dos trabalhadores do
sexo etc., e para a desigualdade de género e toda a relacdao de poder decorrente dessa
desigualdade, que tem contribuido para uma maior incidéncia da AIDS em mulheres.
No entanto, também é fundamental perceber que se nos concentramos apenas nessas
especificidades, perderemos de vista a possibilidade de insercdo em lutas comuns.

Por isso, é essencial lutar para que se tenha um sistema de satide decente para
todos, e isso nao pode se restringir unicamente a distribuicdao de medicamentos anti-
retrovirais, sob pena de termos uma perspectiva completamente acanhada e reduzida
do que significa qualidade de vida. A qualidade de vida ndo é uma questao apenas do
setor de satide: tem que ser um objetivo da sociedade e do pais, para que seus
cidaddaos tenham uma vida boa e saudavel.

Nés, como profissionais de satde e ativistas, também temos um papel nessa
historia como cidadaos. Essas grandes questdes tém que ser pensadas em um outro
patamar, tanto do ponto de vista cultural, do que significa ter AIDS, quanto do
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ponto de vista socioecondmico, que dificulta o tratamento. O conjunto de lutas
politicas ndo pode ficar restrito ao fato de ter ou ndo remédio. E ébvio que quem é
soropositivo precisa ter acesso aos medicamentos, mas sé isso nao garante a qualidade
de vida, e quem vai determinar esse conceito é o individuo, sequndo a sua vivéncia e

as suas expectativas.

E essencial lutar para que se tenha
um sistema de saide decente para
todos, e isso nao pode se restringir
unicamente a distribuicao de
medicamentos anti-retrovirais, sob pena
de termos uma perspectiva
completamente acanhada e reduzida
do que significa qualidade de vida. A
qualidade de vida nao é uma questao
apenas do setor de sadde: tem que
ser um objetivo da sociedade e do
pais, para que seus cidadaos tenham
uma vida boa e saudavel.
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OPINIAO

LUIS FELIPE RIOS (o ms e

que é qualidade de vida? No caso de pessoas vivendo com HIV, a qualidade de vida
se resumiria apenas a aspectos relacionados a saiide? Tendo em vista que a propria
nocao de saiide vem sendo mais progressivamente definida como indo além de
aspectos biofisiolégicos, qualidade de vida, nesse sentido, assume uma perspectiva
que abrange aspectos que incorporam o acesso a bens e servigos (de boa qualidade) em

diferentes setores da vida em sociedade.

Contudo, ainda que agéncias e governos definam o que concebem como qualidade de
vida — definicdes quase sempre atreladas aos famosos Indices de Desenvolvimento Huma-
no —, os diferentes grupos culturais tém concepcoes diversas sobre o lugar das pessoas no

Ainda que agéncias e governos
definam o que concebem como
qualidade de vida, os diferentes
grupos culturais tém concepcoes
diversas sobre o lugar das
pessoas no mundo e quais sao os
requisitos para que cada sujeito
alcance o “estado de bem-estar”.

mundo e quais sdo os requisitos para que cada sujeito
alcance o “estado de bem-estar”, no qual muitas
vezes alinham-se elementos que vao além (ou aquém)
do definido nos indices (seguranca, saneamento,
servicos de satde, educagdo, emprego etc.).

E claro que um marco precisa ser criado.
Elementos e sujeitos precisam ser nomeados; crité-
rios precisam ser construidos. Contudo, é necessario
estar em permanente vigilancia para poder entender
os impactos das macropoliticas, construidas a partir
de micro e particulares contextos. Talvez, assim,
possamos entender por que tais politicas, que visam

promover o “bem-estar”, muitas vezes, na pratica nao dao certo.

Pensar a qualidade de vida do ponto de vista socioantropolégico nos remete a dialética
descricado versus prescricao. Para ilustrar isso, vou resgatar minha propria trajetoria académica,
que se iniciou no ambito da psicologia, mais precisamente na psicologia clinica, através da
qual buscava promover a saide mental — um aspecto que pode ser incluido no rol dos
assuntos que precisamos atentar para aumentar a qualidade de vida.

Luis Felipe Rios
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0 psicologo clinico tem o seu fazer orientado por modelos para entender a pessoa no
mundo (e a formacao e vicissitudes do psiquismo). A pratica no consultério foi me mostrando
que, em sua grande maioria, tinhamos teorias baseadas em experiéncias particulares,
universalizadas em modelos de atendimento para todo e qualquer contexto. Mas sera que
abordagens assim constituidas sao boas para todo e qualquer sujeito, para todo e qualquer
contexto? Funcionam? Minha experiéncia clinica mostrava que nao.

Fui, entao, buscar uma resposta na antropologia. Passava de uma abordagem quase
que inteiramente prescritiva para uma abor-
dagem que foca na descricio e que, muitas
vezes, se diz eximir de agir sobre o real. Embora E necessirio estar em permanente
os canones classicos dessa ciéncia digam isso, vigiléncia para poder entender os

fui percebendo, na pratica etnografica, que a . tos d liti
tensao entre prescritivo e descritivo permanecia, mpactos das macropotiticas,

sobretudo em situacdes limites, como, por construidas a partir de micro e
exemplo, quando se investiga grupos e povos particulares contextos. Talvez,
que possu.em pr.étlc?as opressivas contra as assim, possamos entender por que
mulheres, infanticidio etc. . B .
tais politicas, que visam promover
o “bem-estar”, muitas vezes, na

Freqlientemente, mesmo que o pesqui- pratica nao dao certo.
sador ndo encare os problemas de frente, vai se
deparar com questdes éticas. Etica definida,
aqui, a partir dos trés principios basicos que norteiam hoje a Carta dos Direitos Humanos —
igualdade, fraternidade e liberdade — e que pode ser resumida pelo dito popular “meu
direito acaba onde comeca o do outro”; recheada com por¢oes de solidariedade do “amar o
préoximo como a si mesmo”. Sequindo esses preceitos, pode-se afirmar que uma coisa é
humanamente aceitavel quando nao coloca em risco a vida do outro (e de si mesmo), da
sociedade e do planeta.

Na verdade, a tensao entre as abordagens prescritivas e as descritivas ja estava presente
desde o inicio da constituicao da antropologia, ciéncia que surge para alicercar e justificar a
dominacao imperialista sobre o falso argumento de entender o primitivo para transforma-lo
em civilizado.

Um exemplo para tornar essas colocacoes mais claras é o caso dos estudos afro-
brasileiros, que surgem no final do século XIX na tentativa de entender a influéncia do
negro no Brasil, mais objetivamente frente a dificuldade de construir uma imagem positiva
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do pais, dada a hegemonia das teorias raciais que vigoravam no pensamento mundial: o
eugenismo. A questdo que os intelectuais brasileiros se faziam é a de “como um pais de
negros e mesticos poderia dar certo?”

Surge uma nova luz, com a chegada de um paradigma “mais culturalista”, que deslocava
a questdo do bioldgico/raca para o cultural. Situando localmente o meu exemplo, passo ao
Recife onde, no inicio do século XX, surge uma importante escola de psiquiatria social.

Na época, havia violenta persequicao da policia aos cultos afro-brasileiros. O entdo
“Servico de Higiene Mental de Assisténcia a Psicopatas”, liderado pelo médico Ulisses Pernam-
bucano, passou a tomar a tutela dos cultos. Quem queria ter o seu terreiro aberto deveria se
submeter a exames psiquiatricos e abrir os terreirospara pesquisas pelos técnicos daquela instituicao.

Quando olhamos os argumentos dos autores da época, vemos que a inten¢ao, embora
disfarcada por argumentacdes iluministas/evolucionistas, era a mesma da policia: “por fim
aos cultos”. Os cultos eram vistos como resultantes do pensamento magico (primitivo), e o
transe como uma forma de histeria. Contudo, acreditava-se que o caminho para fazer os
negros/primitivos tornarem-se civilizados nao era a violéncia fisica, mas o que o psiquiatra
italiano Franco Basaglia chamou de “violéncia técnica” - acdes “educativas” profilaticas,
informando aos adeptos o certo e o errado, o normal e o patolégico.

Novas concepc¢des sobre o pensamento religioso e o transe foram surgindo com o
correr dos estudos e dos anos, ainda que concepc¢des como aquelas norteiem compreensoes e
acoes voltadas as populacoes e religioes afro-brasileiras.

Ora, quando hoje, por exemplo, me deparo, nas religides afro-brasileiras, com aspectos
que, a partir de meus e de outros estudos, acredito comprometer a qualidade de vida dos
adeptos, fico me perguntado como res-
pondé-los sem cair na violéncia técnica,

que, no meu modo de entender, pode se No campo da prevencao do HIV/
acrescentar ao conjunto dos diferentes AIDS entre as religioes afro-
sistemas opressores, na sinergia que esta- brasileiras, j4 caminhamos bastante,

belecem e que tem se configurado no que
alguns autores denominam de violéncia
estrutural. Como vencer ou “dar cami-

incorporando os sujeitos das
pesquisas e intervencao enquanto

nho” a dialética entre prescricao e des- atores e autores. Surgiram
cricdo no meu campo de atuacdo (que perspectivas dialogicas que buscam
também é o meio onde vivo e onde vivem construir o conhecimento e as

essoas de quem gosto e admiro)? e .
P d 9 ) respostas, na negociagao terreiro-

academia-movimentos sociais.

Luis Felipe Rios



No campo da prevencao do HIV/AIDS entre as religioes afro-brasileiras, ja caminhamos
bastante, incorporando os sujeitos das pesquisas e intervencao enquanto atores e autores.
Surgiram perspectivas dialégicas que buscam construir o conhecimento e as respostas, na
negociacao terreiro-academia-movimentos sociais.

No campo da atencdo/acolhimento as pessoas vivendo com HIV, o que se apresenta é
bastante diferente. O estigma da “Tia Sida”, da “Dofona”, do “Ta Carimbado” se reproduz e se
reforca, também, dentro das casas-de-santo. Sangue/axé (energia mistica)/HIV/AIDS entram
numa configuracao imaginaria até agora dificil de ser rearranjada de formas mais positivadas.

Ainda que, até o momento, nao tenhamos (pesquisadores-religiosos-ativistas)
conseguido “dar caminho” a essa formacdo imaginaria, redescrevendo-a de forma a, verda-
deiramente, promover apoio e solidariedade aos religiosos vivendo com HIV/AIDS, ja temos
uma importante pista: é possivel claramente ver que qualidade de vida/bem-estar vai além
de questdes propriamente de acesso a medicacdo ou ao tratamento — muitos dos adeptos
vivendo com HIV tém acesso a isso — e inscreve-se no vencer o estigma e a opressao, ali
mesmo, onde a solidariedade deveria prevalecer — e verdadeiramente prevalece em outras
marcacoes construidas socioculturalmente, como raca, classe, orientacao sexual etc.

Quero finalizar trazendo como inspiracdo para nossas a¢oes um mito, muito conhecido
no candomblé. Refiro-me a disputa entre Orumila e Ossaim para definir quem é o detentor do
conhecimento mais importante: o de aconselhar sobre os destinos ou o de saber sobre o
poder das ervas. Na trama, os primogénitos de ambos, Eb6 e Remédio, sao enterrados. Quem
sair vivo, depois de algum tempo, atesta o poder de seu pai. Orumila realiza oferendas -
dentre elas, um coelho que passa a alimentar Eb6. Remédio faz um acordo com Ebo, que
passa a compartilhar com ele o seu alimento. Ao final, Ebd sai primeiro, garantindo a vitéria
para Orumila. Mas Remédio permanece vivo, saindo do buraco em seguida.

Esse mito remete-nos a reflexao sobre o quanto o cuidado/Ebé é mais importante na
resposta ao adoecimento do que o proprio Remédio. Mais que isso, demonstra que a solidariedade
é uma das principais caracteristicas do proprio cuidado/Eb6, reencaminhando o conflito e
proporcionando a perpetuacao da vida - em Gltima instancia, a perpetuacdo comunitaria do
axé, que, obedecendo ao pensamento afro-religioso, se expressa no bem-estar de cada membro
da comunidade.
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ABRINDO PARA DEBATES

A integragdo AIDS-SUS

“Gostaria de chamar a atencao para dois aspectos tratados aqui: a questao da AIDS
integrada ao SUS e o uso do preservativo e dos conceitos fundamentalistas na
prevencao. Eu nao concordo que a AIDS esteja integrada ao SUS, uma vez que existem
unidades especificas de sadde e hospitais de referéncia para atender a pessoas
soropositivas. A AIDS s6 vai estar integrada ao SUS quando, desde la do posto de sadde
do interior até o hospital da capital, todos os profissionais também da area de salde
estiverem aptos a trabalhar com essa sistematizacdo. A prevengdo nao é uma questao
nova e esta nos levando a uma reflexao sobre até que ponto um individuo tem o
direito de poder induzir os outros aos seus conceitos culturais e ponto de vista.
Ha, em Brasilia, deputados trabalhando contra a campanha de prevencao. O Frei Betto,
recentemente, comecou a fazer comparagdes entre a AIDS e a fome para questionar os
investimentos feitos para o tratamento e a prevencao da epidemia.”

(Esdras Gurgel, RNP+)

A influéncia das crencas religiosas

“E importante lembrar que existem pessoas religiosas que trabalham em grupos de
assisténcia que tém orientado os pacientes soropositivos a parar de tomar os anti-
retrovirais e substitui-los por determinados chas ou sucos. Eles cultuam o descrédito nos
anti-retrovirais e defendem a idéia de que o HIV nao provoca AIDS".

(Juan, do Grupo ComVIDA — HUPE/UERJ)

“Algumas seitas estdao defendendo como fundamento religioso que se o individuo tem fé
vai ser curado e que, portanto, ndo deve tomar o anti-retroviral. E claro que essa é uma
decisao individual, mas podemos contra-atacar esse pensamento com a ajuda da educacao.
Essa mitologia em torno do HIV vai prosperar com muito mais facilidade se nao
oferecermos conhecimentos elementares para a populagdao, como nocdes basicas de
higiene. Dar acesso a esse conhecimento de uma forma mais ampla &, também, uma
estratégia de atuacio politica. Essa ndo é s6 uma questdo local. O presidente da Africa do
Sul, por exemplo, tem resistido a qualquer tentativa de implementacao de um programa
de distribuicao de medicacao, baseado exatamente nesse tipo de concepgao de que o
remédio faz com que as pessoas fiquem pior. Precisamos estar preparados para susstentar
essa discussao em uma arena publica.”

(Kenneth Rochel de Camargo Jr. — IMS/UERJ)
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“Ha dois meses, foi realizado um seminario aqui no Rio de Janeiro com a participacao de
representantes das principais vertentes religiosas brasileiras que mostrou, em meio aqueles
discursos conservadores, existir muita contradicao e pessoas com uma visao um pouco mais
esclarecida. E importante explicitar essas contradicdes e trazer essas questdes para debate.
Elas podem ensinar o caminho para enfrentarmos essas promessas messianicas”.

(Luis Felipe Rios - ABIA)

sus

“0 SUS nao é uma teoria, ele & um arcabouco juridico, um processo em construgao
progressivamente sendo modificado. Fornece o grosso da medicacdo e do atendimento para
as pessoas com HIV/AIDS no Brasil. Mas ainda ha muito para avancar e precisamos tomar o
cuidado de nao negar o que ja foi conquistado. Sem ddvida, o sistema ainda pode ser muito
melhor, mas, no Rio de Janeiro, por exemplo, o atendimento de emergéncia é feito
basicamente pelo setor piblico. E ele, também, que atende a maior parte da populacdo de
baixa renda atingida pelo virus e que ndo tem plano de satde. E o setor piblico que fornece
os medicamentos”.

(Kenneth Rochel de Camargo Jr. — IMS/UERJ)

“A AIDS impulsionou a reorganizacao do SUS. Todas as secretarias, a reboque da Secretaria
Estadual de Salide de Sao Paulo, foram se organizando e, paulatinamente, mobilizando os
profissionais da epidemiologia, os infectologistas e aqueles acostumados a lidar com outras
doencas, como a hanseniase, para lutar contra a epidemia. Muitos cursos foram implementados,
muitas capacitagoes feitas, muito se discutiu e toda uma estrutura foi criada dentro do SUS.
Ele ndo é perfeito, é claro, o atendimento pode ser segmentado, mas em diversas capitais e
municipios do pais existem programas de distribuicdao, de prevencao e de assisténcia em HIV/
AIDS. Pode ser que ndo existam epidemiologistas, infectologistas e especialistas para todos os
pacientes, mas uma coisa é indiscutivel: o programa esta capacitando as pessoas.”
(Maria Helena Costa Couto — IMS/UERJ)

“Acho que pior do que o SUS nao existir é existir s6 no papel. Estamos em franca decadéncia na
area da assisténcia médica ao HIV.”
(Dirce Bonfim de Lima - HUPE/UERJ)
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Campanha de prevencdo para jovens

“Para falar de prevencdo com os jovens, ndo basta distribuir preservativos. E
preciso usar estratégias simples como reunir os alunos e discutir com eles. Reunir
0s pais em pequenos grupos, os professores, e discutir. Esse é o primeiro passo
para realizar esse trabalho dentro da nossa localidade. A partir dai, é possivel
convidar a escola vizinha para participar do debate, e assim por diante, até
formar um grupo maior e chegar a um consenso ou a varios consensos em torno
da mesma questdo. Nao podemos simplesmente criar a regra, oferecer o
preservativo e distribuir na escola sem nos preocuparmos em discutir isso e
mediar a relacdo tanto dos alunos com seus professores, quanto dos alunos com
seus pais e colegas. Temos que entender que alguns alunos ndo vao aceitar a
campanha e precisamos respeitar isso. Temos que entender que, para alguns pais,
vai ser dificil encarar essa questdao, mas esses pais também tém que aceitar que
outros encaram essa questdo de uma forma positiva e também tém esse direito.”
(Maria Helena Costa Couto — IMS/UERJ)

Abrindo para debates

«35.



PARTE 3

“As pessoas com HIV/AIDS melhoraram sua
qualidade de vida devido ao uso de
medicamentos anti-retrovirais mais eficazes.
Muitos estdao vivendo mais tempo. Mas para falar
de boa qualidade de vida para elas devemos
oferecer acesso a atencao médica e tratamento
de qualidade, o que ainda continua sendo

um desafio”.

(Soropositivo, 44 anos, médico)
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OPINIAO

BEATRIZ GRINSZTEJN (rocruz)

iscutir a qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV/AIDS implica situar

a questao em termos epidemioldgicos. Dados de relatério da UNAIDS mostram

que cinco milhdes de pessoas se infectaram e trés milhdes morreram de

AIDS em 2003 em todo o mundo. Quarenta milhdes de pessoas vivem hoje

com HIV/AIDS no planeta, sendo 30% na Africa, embora essa regido tenha apenas 2% da

populacdao mundial. No Brasil, até setembro do ano passado, em torno de 280 mil casos de
AIDS foram reportados ao Ministério da Satde, sendo 30% entre mulheres.

A vulnerabilidade das mulheres pode ser relacionada a alguns fatores: a questao de

poder nas relacdes de géneros, principalmente quando falamos em mulheres infectadas pelo

As tendéncias basicas

da epidemia no Brasil

sao a heterossexualizacao,
o crescimento acelerado
entre as mulheres,

a interiorizacao,

a pauperizacao e o
impacto crescente entre
0s mais jovens.

HIV; a dificuldade em negociar praticas de sexo seguro e
de se ter acesso a informagoes acerca do comportamento
dos parceiros; e 0s casos — a maioria na nossa populacao -
inseridos dentro de uma situacao socioecondmica bastante
ruim.

Outro dado relevante divulgado pelo Ministério da
Saiide revela que os casos de AIDS notificados na subcate-
goria heterossexual vém aumentando de forma pro-
gressiva, impactando diretamente na populacdo femi-
nina e, também, napossibilidade de transmissdo vertical
do HIV. Portanto, as tendéncias basicas da epidemia no
Brasil sao a heterossexualizacdo, o crescimento acele-
rado entre as mulheres, a interiorizacdo, a pauperizacao e
o impacto crescente entre os mais jovens.

Quando se discute AIDS e sobrevida, e questoes
mais especificas em relacao a sobrevida e género, muitos

dados sao discordantes na literatura. Dados internacionais destacam o acesso ao tratamento
como um fator importante em relacao a sobrevida. No nosso meio, algumas pesquisas mostram
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que, independentemente do acesso ao tratamento, as mulheres apresentam uma melhor
sobrevida quando comparadas aos homens.

No inicio da epidemia, as questdes mais importantes e que mobilizaram tanto a nossa
sociedade quanto os pacientes vivendo com HIV/AIDS e os profissionais de saiide foram o
acesso aos servicos, o uso dos anti-retrovirais e uma estruturacdo minima dos servicos de
saiide. O trabalho desenvolvido nestes 20 anos de epidemia causou uma euforia geral em
relacdo ao programa brasileiro, em especial por sua projecdo internacional, mas as questdes
nossas do dia-a-dia continuam extremamente graves. Por isso, é necessario haver uma
mobilizacdo em torno daquelas dificuldades
iniciais que ndo se resolveram e que foram

encobertas por uma aura de sucesso e pela .
e . A AIDS representa a quinta causa
responsabilizacdao sempre de outras

instincias. de mortes no Brasil entre mulheres

0 acesso aos servicos continua  de 20 e 49 anos, uma faixa etaria

sendo um problema bastante grave. No Rio em que elas normalmente tém

de Janeiro, por exemplo, existe uma . . .
- filhos, e as questoes reprodutivas
dificuldade enorme de absorver novos

pacientes. Isso dentro de um contexto em = d€ modo geral tém pouquissima
que se tem uma projecdo de 600 mil pessoas ~ representatividade nos servicos

1nfecta}das p.eFo HIV no Brasil, 20 mil novos oferecidos pelo sistema de saide.
casos identificados por ano e uma cam-

panha de testagem do ministério no ar.

E necessario garantir que essas
pessoas terao, além do acesso aos medica-
mentos, monitoramento do tratamento que foi prescrito e condicoes de combater os efeitos
colaterais que surgirdo, para ndo perdermos esse enorme investimento que é feito na compra
dos anti-retrovirais. Obviamente, com o acesso a terapia anti-retroviral potente, intimeros
ganhos foram atingidos, como a diminuicao das taxas de infeccdes oportunistas e do nimero
de internacodes, e a queda das taxas de mortalidade por AIDS. Mas, em paralelo, uma série de
outros problemas que atacam a qualidade de vida dos pacientes vivendo com AIDS foram
surgindo e ainda nado ha estrutura para lidarmos com eles.

Um caminho para a solucdao desse impasse pode ser prestar um atendimento
multiprofissional, constituido por pessoas treinadas para lidar com os diferentes aspectos
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relacionados ao atendimento dos pacientes com HIV/AIDS e com complicacdes relacionadas
ao tratamento. Por falar nisso, o engajamento do profissional é um diferencial para a qualidade
do servico: quando ele é ativista, a qualidade do servico tende a ser melhor. Em relacdo ao
uso de HAART (High Active Anti-Retroviral Therapy - Terapia Anti-retroviral Altamente Potente),
novos medicamentos tém sido desenvolvidos ao longo do tempo, reduzindo o nimero de
comprimidos e dos horarios diarios de ingestao, facilitando a vida de quem esta em tratamento.
Além disso, a tendéncia para desenvolver produtos de menor toxicidade esta na agenda de
todas as indistrias farmacéuticas que produzem drogas para o tratamento dos pacientes com
HIV.

Em relacdo especificamente a populacdo

No momento em que feminina, quando se fala de qualidade de vida, é

lidamos com uma maior preciso focar nas questdes reprodutivas. A AIDS
sobrevida, temos que nos representa a quinta causa de mortes no Brasil
voltar para outros temas entre mulheres de 20 e 49 anos, uma faixa etaria

em que elas normalmente tém filhos, e as

ue essa maior sobrevida . . R
q questoes reprodutivas de modo geral tém

trara, como os desejos pouquissima representatividade nos servicos
pertinentes a uma vida oferecidos pelo sistema de satide. A maior parte
normal. dos locais que atendem aos pacientes possui pouca

estrutura de apoio multidisciplinar, e as questoes

reprodutivas sao muito pouco abordadas. No

momento em que lidamos com uma perspectiva
maior de vida, temos que nos voltar para outros temas que essa maior sobrevida trara, como
os desejos pertinentes a uma vida normal.

Porém, hoje, nao existe aconselhamento reprodutivo. As pacientes ndo tém muita
no¢ao, na sua maioria, das possibilidades da transmissdo vertical do HIV. Além da falta de
aconselhamento, nao ha, na maior parte dos servicos disponiveis, métodos contraceptivos.
Nao obstante, lidamos ainda com o fato de que a maior parte dos contraceptivos tem interacdes
com os anti-retrovirais.

Existe uma falta de estrutura dos servicos de saiide para lidar com as necessidades de
género especificas, ndao s6 em relacao as questdes reprodutivas, mas também quanto ao
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atendimento ginecoldgico e a prevencao do cancer
de colo uterino. Na coorte da Clinica Evandro
Chagas, em torno de 50% das mulheres ndo haviam
recebido atendimento ginecolégico e feito coleta
de Papanicolau nos tltimos 36 meses. Isso € um
fato que deveria estar na agenda dos servigos de
saiide, levando-se em consideracdo que, nas
mulheres HIV positivas, a displasia cervical tende a
ser mais prevalente e a ter uma evolucao mais
acelerada.

Uma outra questdo importante relacionada
as mulheres é que elas normalmente nao tém com

Hoje, nao existe
aconselhamento
reprodutivo. Além da falta
de aconselhamento, nao ha,
na maior parte dos servicos
disponiveis, métodos
contraceptivos e lidamos
ainda com o fato de que

a maior parte dos
contraceptivos tem

quem deixar seus filhos e os servicos ndao possuem
um lugar onde essas criancas possam ficar enquanto
a mae recebe orientacado sobre o tratamento. Qutro
aspecto a ser ressaltado: o uso de anti-retrovirais
em mulheres que nao fazem tratamento para a sua
doenca e que passam a utilizar o medicamento
durante a gravidez para inibir a transmissao vertical também afeta diretamente a qualidade
de vida da populacdo feminina.

A violéncia doméstica é um ponto que merece destaque. Na coorte da Clinica Evandro
Chagas, 25% das 450 mulheres que sao atendidas tém uma histéria de violéncia doméstica,
mas nao ha atendimento e aconselhamento em relacdo a esse problema.

Os homens também tém sofrido com essa falta de estrutura para tratar as diferencas
de género. E sabido que os homens infectados pelo HIV tém uma maior chance de desenvolver
cancer anurretal, mas a estrutura existente nos servicos ainda nao dispoe de atendimento
proctologico.

interacoes com os
anti-retrovirais.

Um estudo recente, realizado pela Universidade de Nova Iorque, examinou o impacto
do dano neuropsicolégico nas atividades da vida diaria e na qualidade de vida de pessoas de
baixa renda infectadas pelo HIV. Foi observado que pacientes com dano cognitivo apresentavam
um indice maior de desemprego e mais dificuldades em manejar o uso da medicacdo, influen-
ciando de forma significativa na qualidade de vida. Um outro estudo realizado na Italia
também mostrou que essas alteracoes cognitivas estao associadas a pior qualidade de vida.
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A depressdao e a apatia também

. tém uma importancia muito grande em
Estudo com 50 pacientes que - . . : .
relacdo a qualidade de vida dos pacientes

interromperam o tratamento com o HIV positivos. No entanto, o suporte
consentimento do médico assistente psicoldgico e psiquiatrico é deficiente nos
mostrou que 0S escores de qualidade SEI’Vi(;OS de saﬁde, e existe uma dificuldade

. .« o - na identificacdo desses sintomas.
de vida diminuiram durante a ¢ .
Em um outro estudo, feito

interrup(;éo do tratamento, mas recentemente pelo Centro para o Controle
aumentaram logo apos a reintroducao de Doencas (CDC), dos Estados Unidos,
dos medicamentosl embora esses foi avaliado um questionério sobre
escores tenham se mantido mais baixos qu,ahfiade (,ie vida preenchido pelos

. proprios pacientes. 0 resultado mostrou-
do que aqueles que precediam a se variavel numa populacao de quase
interrupcao estruturada. quatro mil pessoas vivendo com HIV/AIDS.

Na maior parte dessas avaliacoes, o CD4

baixo estava associado a uma pior

qualidade de vida, ja que muitos casos
estdo relacionados a uma doenca oportunista, presente ou passada, que diminui a qualidade
de vida. A avaliacdo desse parametro pode ser til no entendimento dos efeitos a longo prazo
dessa doenca e no tratamento das pessoas vivendo com HIV.

E preciso atentar, ainda, para a interrupcio estruturada do tratamento. Um estudo
feito com 50 pacientes que interromperam o tratamento com o consentimento do médico
assistente mostrou que os escores de qualidade de vida diminuiram durante a interrupcao do
tratamento, mas aumentaram logo apds a reintroducdo dos medicamentos, embora esses
escores tenham se mantido mais baixos do que aqueles que precediam a interrupcao
estruturada. Esses resultados sugerem que a interrupcao de tratamento deve ser baseada
numa decisao médica e ndo usada para aumentar a qualidade de vida do paciente.

Recentemente, a Organizacdo Mundial da Satde (OMS) realizou um workshop
internacional para avaliar a utilizacdao de um instrumento de avaliacdo de qualidade de vida,
o WHOQOL100, em pacientes com HIV/AIDS. A esse instrumento basico da OMS, o grupo de
especialistas optou por adicionar 25 novos aspectos na avaliacao de qualidade de vida de
pacientes vivendo com HIV/AIDS, entre eles a imagem corporal, a atividade sexual, o trabalho,
a inclusao social, a morte e o morrer, questdes relacionadas ao perdao e ao falar sobre o
diagndstico com alguém.
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OPINIAO

ARMANDO ALVAREZ GONZALEZ

(CN DST/HIV/AIDS - CUBA)

uba tem 14 provincias, 169 municipios e cerca de 11 milhdes de habitantes;
um sistema nacional de saiide publico, universal, gratuito e integral, que
abarca todos os municipios do pais com a mesma estrutura e que se repete
desde o nivel central até os municipios mais distantes da capital. 0 Programa
Nacional de Controle e de Erradicacdao do HIV/AIDSé um dos componentes do Sistema Nacio-
nal de Satde. E coordenado pelo Vice-ministério de Higiene e de Epidemiologia de Cuba e é
composto por quatro niveis: o epidemioldgico, o assistencial, o educativo e o de investigacao.

Quando o Programa Nacional de Controle e Erradicacao do HIV/AIDS foi iniciado, em

1986, o ponto de partida para a sua implantacdo foi a busca ativa dos casos, similar a
campanha Fique sabendo, organizada pelo governo brasileiro. Para realizar um controle
epidemioldgico mais efetivo, foram estabelecidos 14 grupos, para os quais sao oferecidos, de
forma consentida, a testagem anti-HIV. Sao eles:

1. Os doadores de sangue.

2. As gestantes: todas as gravidas submetem-se a testes no primeiro e no terceiro
trimestre de gestacao.

3. Todas as pessoas que foram parceiras sexuais de pessoas diagnosticadas como HIV
positivas: os individuos que vivem com HIV/AIDS participam de uma entrevista
epidemiolégica com a finalidade de se conhecer os contatos sexuais que tiveram, a
fim de saber os possiveis casos em que se infectaram. Todos os individuos que
tiveram relagdes sexuais com alguém soropositivo fazem o teste de HIV.

4. As pessoas com doencas sexualmente transmissiveis.

5. Os captados, ou seja, aquelas pessoas que os médicos de familia suspeitam que
possam estar infectadas: ha cerca de 176 médicos por cada 10 mil habitantes. Isso
permite que o médico de familia esteja perto da populacao em nivel primario. Ele
atende a uma populacdo especifica, formada por pessoas com maior risco de se
infectar com HIV, que integram os grupos de captados para quais sdo indicados o
exame de HIV.
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10.
11.
12.

13.
14.

. Os espontaneos: individuos que espontaneamente procuram qualquer posto de

salide, policlinico, médico de familia ou hospital para realizar exames de HIV.
Os reclusos: os presidiarios fazem anualmente o exame de HIV e também o teste
no momento de sairem da prisao em liberdade definitiva.

. Os tuberculosos.
. Os nefrépatas: todos que necessitam de tratamento de hemodialise ou de dialise

peritonial sdo testados anualmente.

Os doadores de 6rgaos.

As pessoas com hemopatias.

Os ingressos: todos os individuos que ingressam em qualquer hospital do pais e
que o médico assistente considera haver suspeita clinica ou epidemioldgica de que
possam estar infectados pelo HIV.

Os imigrantes.

Os estrangeiros: apenas aqueles que vao residir de maneira permanente ou que
por vontade propria pedem para fazer o exame de HIV porque estdo em viagem

para tratamento.

Por meio desse sistema de busca ativa, até o dia 1° de novembro de 2003, haviam sido
diagnosticados em Cuba 5.116 casos de pessoas infectadas pelo HIV. Desses, 1.243 haviam

Até 1° de novembro de 2003,
haviam sido diagnosticados em
Cuba 5.116 casos de pessoas
infectadas pelo HIV. Desses,
1.243 haviam desenvolvido
AIDS, para um total de 1.173
obitos e 1.213 pessoas em
tratamento anti-retroviral, que
comecou a ser realizado
recentemente no pais.
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desenvolvido AIDS, para um total de 1.173
obitos e 1.213 pessoas em tratamento anti-
retroviral, que comecou a ser realizado
recentemente no pais.

Além do acompanhamento epidemio-
légico, a pessoa que vive com HIV/AIDS em
Cuba recebe atendimento assistencial, feito
através de acompanhamento clinico ou médico.
A atencao primaria é feita pelo médico de familia
onde reside o individuo diagnosticado soro-
positivo. Esse médico estrutura um determinado
nimero de visitas domiciliares ao paciente, que,
no caso de ser HIV+, é de pelo menos uma ao
més e pelo menos mais uma realizada no
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consultorio do profissional. Cabe a ele, também, Além do acompanhamento
anahs'ar 0s exa¥nes de CD4+. e carga viral, caso possam epidemiolégico, a pessoa
ser feitos, e orientar o paciente sobre onde procurar .

tratamento em caso de infeccdo oportunista. que vive com HIV/AIDS em

A atencdo secundaria é realizada nos hospitais Cuba recebe atendimento
gerais clinico-cirurgicos. Todas as provincias tém, assistencial, feito através
pelo me\nos, um h.ospltal c11n1co—c1ru.rglco para de acompanhamento
atender as pessoas vivendo com HIV. A capital Havana . N .

é a cidade para onde se reporta o maior nimero de clinico ou médico. A
pessoas infectadas do pais. Além disso, ha a atencéo atencao primaria é feita
terciaria, feita no Instituto de Medicina Tropical Pedro pelo médico de familia
Kouri, onde sdo realizados os exames de CD4+ e CD8+
de todos os pacientes soropositivos de Cuba.

Ha um consenso de que deve ser feito pelo
menos um exame de CD4+ ao ano nas pessoas
soropositivas assintomaticas e pelo menos dois nas
que ja estdo em tratamento anti-retroviral. No
entanto, devido a situacdo econdémica de Cuba, é
muito dificil realizar o acompanhamento com carga viral para todas as pessoas vivendo com
HIV. Ele é prioridade para todos aqueles que recebem tratamento; é obrigatério, antes do
tratamento, fazer um exame de carga viral e repeti-lo anualmente ao longo do mesmo.

0 tratamento anti-retroviral produzido nacionalmente, até este momento, inclui seis
genéricos: cinco inibidores da transcriptase reversa e um inibidor de protease. O restante dos
medicamentos utilizados sdao recebidos por doacdes ou por ajuda de outros paises.

0 principal brago do nivel investigativo do Programa Nacional de Controle e Erradicacao
do HIV é o Instituto de Medicina Tropical. Além dos exames de investigagdo, o instituto
capta os voluntarios para estudos, quando ha algum projeto candidato a vacina em curso.

S6 ha um laboratério nacional de referéncia em AIDS, onde se faz o Western Blot. Ele
também faz outros tipos de estudos, especificamente para ver as cepas do HIV que estdo
circulando no pais. No Centro de Engenharia Genética e Biotecnologia, sdo estudadas as
candidatas a vacinas e produzidos o interferon alfa recombinante, utilizado para o tratamento
das pessoas infectadas.

onde reside o individuo
diagnosticado soropositivo.
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0 nivel educativo é dirigido

A grande maioria dos médicos pelo CN DST/HIV/AIDS, no qual
cubanos nao tem experiéncia no existe um projeto de trabalho
tratamento anti-retroviral, por isso dirigido a methorar a qualidade de

. . vida das pessoas soropositivas. Para
esta sendo oferecido a todos eles um . .

. . . isso, foram formados conselheiros
treinamento especifico, para depois para os exames, 0 pré-teste e 0 pos-
prepara-los na atencao aos efeitos teste. Os primeiros conselheiros
colaterais dessa terapia. foram qualificados pelo Centro

Nacional e isso foi sendo replicado

para que em todos os municipios

houvessem conselheiros sobre

doencas sexualmente transmissiveis
e HIV/AIDS, de maneira que qualquer pessoa que se encontre num dos 14 grupos de testagem
tenha com quem conversar e tirar davidas.

Foram formados, também, profissionais de satide que trabalham diretamente na atencao
das pessoas vivendo com HIV quanto aos aspectos psicoldgicos, a internacao e aos aspectos
nutricionais. Qutros projetos do Centro Nacional de Prevencdo estdo especificamente
relacionados a prevencao na populacao de homens que fazem sexo com homens, os mais
afetados pela epidemia.

A grande maioria dos médicos cubanos ndo tem experiéncia no tratamento anti-
retroviral, por isso esta sendo oferecido a todos eles um treinamento especifico, para depois
prepara-los na atencdo aos efeitos colaterais dessa terapia. Para estimular a adesdo ao
tratamento, estao sendo realizados seminarios e conferéncias especificamente para a populacao
que vive com HIV/AIDS, a fim de explicar a importancia do correto tratamento, e para os
profissionais de satde.

+ 46 QUALIDADE DE VIDA



OPINIAO

DEBORA FONTENELLE  guure/uerae sws/mo

sta no dicionario de sindénimos e anténimos: sindonimo de vida é ser,

existéncia, sustentaculo, apoio, esséncia, emprego, profissao,

ocupacao, oficio, animacao, calor, entusiasmo, vivacidade, atividade,

movimento, vigor, energia, progresso, vitalidade e subsisténcia; e
seu anténimo resume-se a uma Unica palavra: morte.

A qualidade de vida desejada pelos pacientes que vivem com HIV/AIDS e pelos
profissionais de salide ndo implica estar apenas com a carga viral indetectavel, o CD4 bom,
sem infeccdes oportunistas e tomando a
medicacdo necessaria. Cada pessoa tem o seu

projeto de feht-:ldade aq longodavidaeé prec1s? A qualidade de vida desejada pelos
atentar para isso, a fim de entender o que é

qualidade de vida para cada um. Saber como pacientes que vivem com HIV/AIDS
essas pessoas viviam antes do diagnéstico do e pelos profissionais de saiide nao
HIV e como estdo vivendo agora é fundamental. implica estar apenas com a carga

0 conceitf) é I:[luito subjetivo. Ex.istem pacien.tes viral indetectivel, o CD4 bom, sem
que, por incrivel que pareca, dizem que a vida

melhorou apds descobrirem-se HIV positivos. infeccoes oportunistas e tomando
Afirmam que ficaram mais solidarios, passaram a medicacao necessaria. Cada

a amar mais e a ter mais amigos. pessoa tem o seu projeto de

A formacao dos profissionais de satde, o . .
¢ Prots S felicidade ao longo da vida e é
baseada num modelo técnico- cientifico e . .
preciso atentar para 1sso.

centrada na doenca, estabelece que ter satide
é ndo ter doenca, é ter exames com bons
resultados. Mas a pratica nos mostra que as
coisas ndo sio bem assim. E inegavel o auxilio
e 0 beneficio da medicina tecnolégica, mas ndo se pode nunca esquecer que por detras dela,
existe uma indistria da satde, com seu lobby, em todos os paises, visando o lucro.
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Realizar um tratamento Realizar um tratamento ndo é s6 fornecer
medicamento. Nao podemos banalizar o combate a
AIDS dessa maneira. E fato que o acesso ao
medicamento é um direito a vida, mas precisamos
podemos banalizar o continuar batalhando por outras, como a pesquisa
combate 3 AIDS dessa para o desenvolvimento de remédios com menos
maneira. E fato que o efeitos colaterais. »

. Ha questdes que aprendemos na pratica,
acesso ao medicamento como entender a vontade de casais soropositivos
@ um direito a vida, mas ou sorodiscordantes de ter filhos. Se nos ativermos
precisamos continuar apenas ao nosso discurso técnico-cientifico,
podemos achar que eles nao devem ir adiante para
realizar esse desejo. No entanto, esse é um direito
que nao pode ser negado.

nao é so fornecer
medicamento. Nao

batalhando por outras
questoes, como a pesquisa
para o desenvolvimento de

remédios com menos

efeitos colaterais. 0 acesso aos servigos de saude é outra
questdo grave. Muitas vezes, o paciente, que ja esta
impactado por causa da doenca, nao é atendido da
forma devida pelo profissional de satide e de outros

setores de uma unidade de satide (um guarda, por exemplo). Ha uma grande dificuldade em

encontrar pessoas qualificadas para o fornecimento de informacdes das quais se necessita.

Ainda existe um grande distanciamento entre o paciente e o médico, dificultando o
tratamento e a manutencado da qualidade de vida do portador. Muitas das pessoas que vivem
com HIV/AIDS evitam falar com seus médicos sobre sonhos, dificuldades e desejos, reservando
essa conversa para o momento do atendimento psicologico e do servigo social, sem perceberem
que existem profissionais de satide dispostos a ouvir e que essas informacoes sao fundamentais
para o tratamento da AIDS.

Uma luta que ndo pode ser esquecida é a por eqiiidade social. E impossivel querer
garantir um minimo de qualidade de vida com as enormes diferencas e injusticas sociais que
hoje existem no Brasil. E verdade que ja conquistamos muita coisa, mas ainda ndo podemos
achar que estamos em um patamar de total trangiiilidade.
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OPINIAO

OTAVIO VALENTE JUNIOR (e vioonm

do ha como negar que o acesso aos medicamentos anti-retrovirais fez com
que as pessoas vivendo com HIV/AIDS pudessem ter as suas cargas virais
em muitos casos indetectaveis, possibilitando uma melhoria na capacidade

imunolégica. No entanto, em
pessoas que foram infectadas ha muitos anos,
mesmo com o uso dos medicamentos anti-retro-
virais e até com baixa carga viral, o sistema
imunoldgico ndo tem conseguido resgatar a
capacidade que tinha antes da infeccdo pelo HIV.

Como conseqiiéncia do acesso ao trata-
mento e de uma eventual melhoria na capacidade
imunoldgica, houve a diminuicao do risco do
desenvolvimento de doencas oportunistas e a
possibilidade de se viver uma vida normal mesmo
sendo portador do HIV. Mas essa nova realidade
nos levou a uma visao equivocada, muitas vezes
estimulada pelas propagandas oficiais e pelas
matérias divulgadas na imprensa, de que a
epidemia de AIDS esta controlada no Brasil.

Se por um lado essa propaganda demons-
trou para outros paises em desenvolvimento que
é possivel tratar a AIDS e que isso ndo é um
privilégio de paises desenvolvidos, por outro,
fez com que o mundo desviasse o foco da atencao
do Brasil para outros paises, dificultando o

0 uso de medicamentos com
alto teor de toxicidade por
tempo indeterminado
também é uma ameaca a
qualidade de vida dos
pacientes com AIDS. Ainda
nao temos exatamente uma
nocao dos efeitos a médio e
longo prazos que podem
causar: toxicidade, efeitos
colaterais e até patologias
correlatas. Precisamos
pensar que qualidade de
vida queremos.

convencimento das agéncias financiadoras de que a epidemia ainda é um problema para os

brasileiros.

Otavio Valente Jinior
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0 uso de medicamentos com alto teor de toxicidade por tempo indeterminado também
é uma ameaca a qualidade de vida dos pacientes com AIDS. Ainda ndo temos exatamente
uma nocao dos efeitos a médio e longo prazos que eles podem causar: toxicidade, efeitos
colaterais e até patologias correlatas. Por isso, precisamos pensar que qualidade de vida
queremos.

As necessidades das pessoas que vivem com HIV/AIDS nao se esgotam com o acesso
aos anti-retrovirais. Existe uma série de outras demandas que também precisam ser supridas,
como o fornecimento de medicamentos para as doencas oportunistas e os efeitos colaterais,
e para as patologias correlatas.

No Estado do Rio de Janeiro, por exemplo, todas as farmacias, de todas as unidades,
estdo passando por um desabastecimento praticamente completo de medicamentos para
doencas sexualmente transmissiveis e oportunistas. A justificativa para isso vai desde a
burocracia da maquina estatal nos processos de compras a inadimpléncia do estado no
pagamento de compras de gestdes anteriores, e também questdes como o desvio de dinheiro
dentro da Secretaria de Saude. Conseqiientemente, a rede laboratorial do estado também
esta completamente desabastecida de kits para exame de carga viral e de CD4.

Também sdo necessidades urgentes a ampliacdao do acesso ambulatorial a outras especia-
lidades médicas e o acesso a proce-
dimentos para correcao estética, basica-
mente relacionados a lipodistrofia que
causa um impacto severo na auto-estima.
A implementacdo de grupos de adesdo
nas unidades é outro ponto essencial para
minimizar uma série de dificuldades que
atrapalham o tratamento.

0 tratamento impacta na auto-
estima em varios outros aspectos. Ainda
nao é facil para o paciente ter que convi-
ver tomando muitos remédios por tempo
indeterminado. Por isso, é preciso enten-

As necessidades das pessoas que
vivem com HIV/AIDS nao se
esgotam com o acesso aos anti-
retrovirais. Outras demandas
também precisam ser supridas,
como o fornecimento de
medicamentos para as doencas
oportunistas e os efeitos

colaterais, e para as patologias
correlatas.
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der o contexto de vida desse paciente
que é muito mais amplo do que simples-
mente fazer uma prescricao médica.
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A AIDS ndo deve ser vista como algo banal. A
disponibilidade de medicamentos para tratar a epidemia
fez com que as pessoas se preocupassem menos com a
prevencao, tornando o futuro incerto.

Ainda ndo conseguimos nos libertar do paradigma
da condenacao e da culpa. Ha 15 dias, uma nota assinada
pelo arcebispo dom Eugénio Salles, publicada no Jornal
do Brasil, defendia a idéia de que a pessoa infectada pelo
HIV é uma condenada e que introduzir a educagdo sexual
nas escolas é o mesmo que incentivar a pratica sexual.

Apenas no ano 2000, no municipio do Rio de
Janeiro, 19 mil adolescentes na faixa de 13 a 19 anos

De uma forma geral,
os dogmas da Igreja
Catolica tém sido um
grande dificultador da
prevencao,
condenando o uso do
preservativo e
questionando a sua
eficiéncia

engravidaram, o que mostra que nao é o caso de incentivar o inicio da vida sexual, porque os
adolescentes ja estao fazendo sexo ha muito tempo. Existe uma lei que garante a introducao
da educacdo sexual nos curriculos escolares que precisa ser defendida e cumprida, mas o seu

cumprimento esbarra, muitas vezes, no preconceito.

De uma forma geral, os dogmas da Igreja Catélica tém sido um grande dificultador da
prevencao, condenando o uso do preservativo e questionando a sua eficiéncia, além de
defender a fidelidade como a Ginica forma de prevencao sequra. No entanto, o que vemos
cada vez mais sdo pessoas que vivem relacoes, consideradas de fidelidade, infectadas pelo
HIV, principalmente as mulheres. Descobrir o que fazer para amenizar o sofrimento e garantir
a qualidade de vida dessas pessoas que estdao infectadas, mesmo vivendo uma relacdo de

fidelidade, é ainda um grande desafio.

Otavio Valente Janior
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ABRINDO PARA DEBATES

Atencdo em Cuba

“Como a infeccao tem aumentado, o Ministério da Sadde de Cuba foi obrigado a
renovar sua estratégia de atencao. 0 atendimento clinico estava centralizado em alguns
hospitais de Havana, mas decidiu-se estender a atencao a quase todos os hospitais da
cidade. Assim, quando uma pessoa infectada com HIV tem algum problema de sadde
pode recorrer a qualquer hospital e tem de ser obrigatoriamente atendida. Nao pode
haver recusa de atendimento a nenhum soropositivo. 0 mesmo acontece em relagao a
atencdo odontoldgica. Em niveis municipais ou provinciais, segundo a situagao,
existem clinicas odontoldgicas para o atendimento das pessoas infectadas”.

(Armando Alvarez Gonzdlez — CN DST/HIV/AIDS, de Cuba)

Realizagdo do exame de CD4 e de carga viral

“E preciso avaliar o valor real do exame de CD4 e da carga viral, porque essas
recomendacoes vindas de cima, do Ministério da Satde do Brasil, além de serem
técnicas, tém um viés politico e econdémico. Tenho divida se a indicacao é feita apenas
por questdes técnicas e biomédicas ou por conta da dificuldade de se comprar o kit.
Como paciente, acredito que o exame de CD4 é realmente muito importante para o
acompanhamento, mas acho a questao do teste de carga viral mais polémica. Mais
importante do que os nimeros & como o paciente esta se sentindo.”

(Marclei Guimardes - ABIA)

“Acho 6bvia a importancia dos exames de CD4 e CD8, mas tenho dividas de como o
exame de carga viral pode avaliar a resposta ao medicamento. No nosso programa, nao
temos a possibilidade de fazer a carga viral antes de iniciar a medicacao, quando, no
entanto, a literatura médica recomenda que é importante fazer os dois antes, para,
depois de algumas semanas apds o uso dos medicamentos, testar se a carga viral
realmente diminuiu. Porém, em nosso servico isso ndao ocorre, entdo, la, o paciente
continua fazendo o uso daquele medicamento sem termos exatamente a certeza se
aquele é o melhor esquema a ser feito.”

(Vanda Thomé — Servico de Assisténcia Especializada,

de Campos dos Goitacazes/RJ)
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“E logico que existe um terreno grande para se conversar sobre a indicacdo desses
exames, mas o ministério disponibiliza trés exames ao ano, isso é baseado obviamente
em um critério técnico. As indicacoes sao adequadas do ponto de vista técnico. 0 CD4
cada vez mais se coloca como um marcador de maior importancia em relagao a
recuperacao imunolégica do paciente, frente ao tratamento anti-retroviral. A carga viral
é exame necessario, sem ele ndo se faz nada. E l6gico que o ideal é fazer 0 exame de
carga viral antes de comecar a tratar e avaliar a resposta ao tratamento, mas ninguém
deixa de tratar porque nao tem a carga viral. Uma alternativa é coletar o sangue antes
do inicio da TARV (Terapia Anti-retroviral), e depois, quando se tiver o kit, realizar os
exames para saber a carga viral e o CD4 antes de iniciar o tratamento. Se ha um bom
monitoramento, o paciente, com a continua realizacao dos exames, melhora a sua
adesao ao tratamento”

(Beatriz Grinsztejn — IMS/UERJ)

Genotipagem

“A genotipagem comecou a ser implantada com uma série de dificuldades e existem
indicacdes precisas para que ela seja realizada. Nao se usa a genotipagem quando se tem o
resultado do HIV ou para escolher o primeiro esquema anti-retroviral; ela ndao & um exame.
E uma técnica que ainda tem seus pros e contras. Ha profissionais que ndo aprovam o seu
uso. Como a técnica ainda nao tinha passado pela nossa vigilancia sanitaria, estavamos
fazendo a genotipagem como se fosse um trabalho de pesquisa, com o paciente tendo que,
inclusive, assinar um consentimento informado para poder fazé-la. 0 sangue era coletado e
encaminhado para a FIOCRUZ, mas recentemente recebi um e-mail comunicando que a
genotipagem tinha sido paralisada por um tempo por falta de material.”

(Dirce Bonfim de Lima - HUPE/UERJ)

“A indicacdo da genotipagem para inicio de tratamento faz parte dos consensos americanos

e de alguns europeus, porque os niveis de resisténcia primaria nesses lugares sao mais

elevados do que no nosso meio. Dados publicados recentemente mostram que os niveis de

resisténcia primaria no Brasil sao bem baixos, porém, nos Estados Unidos, chegam a 10%

dos pacientes virgens de tratamento. Por isso, nao se configura uma necessidade de se

utilizar, por enquanto, no Brasil, esse teste a priori antes de comecar o tratamento.”
(Beatriz Grinsztejn — IMS/UERJ)
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Enfrentamento multissetorial

“Em Cuba, o enfrentamento ao HIV/AIDS é multissetorial, pois envolve todos os
setores e ministérios do pais na prevencado e na atencao as pessoas infectadas,
incluindo todas as organizacoes da sociedade civil, juvenil e estudantil. Nessa luta,
é importante destacar o trabalho da equipe multidisciplinar do Ministério da Sadlde,
em que profissionais de diferentes especialidades médicas - infectologista, médico
clinico, assistente social, psicélogo, dentista, cirurgiao, ginecologista-obstetra,
pediatra - trabalham em conjunto com a finalidade de que a pessoa HIV+ nao seja
atendida por partes, mas como um todo.”

(Armando Alvarez Gonzdlez - CN DST/HIV/AIDS, de Cuba)

Estagnacdo
“Acho que estamos vivendo uma crise. Quando cheguei ao Brasil, o que mais me
marcou foi o ativismo politico das ONGs. Mas tenho a sensacao de que nos
acomodamos e perdemos esse poder. Nao podemos viver da gléria do que
conseguimos. Temos que avancar ainda mais. Esse & o momento para que as ONGs e
os profissionais de salide se unam e mostrem a sociedade o que esta acontecendo
de fato com a epidemia de HIV/AIDS no Brasil. Ninguém quer negar as conquistas,
mas ainda tem muita coisa ruim acontecendo e estamos andando para tras.
0 sucesso do programa brasileiro de combate a AIDS criou uma demanda
internacional muito grande e desviou a atencao das nossas necessidades internas.
0 comprometimento politico de autoridades e de formadores de opinido, muitas
vezes, dificulta a solucdao dos nossos problemas, pois as pessoas preferem nao se
envolver para nao criar atritos politicos. Esse quadro precisa mudar. Outra questao
importante é ndo se acomodar. E fato que os remédios, hoje disponiveis, controlam
o HIV, mas, por outro, causam indmeros efeitos colaterais. Precisamos estar atentos
para que a luta pela qualidade de vida e bem-estar das pessoas HIV+ continue.”
(Juan Carlos Raxach - ABIA)

QUALIDADE DE VIDA



Médico de familia
“0 médico de familia em Cuba tem conhecimento das pessoas infectadas na
comunidade que atende e tem a obrigacao de dar prosseguimento as consultas a
essas pessoas, visitando-as em casa para ver a situacao de higiene em que vivem ou
se precisam de algum outro tipo de orientacdo ou ajuda para garantir a qualidade de
vida. Além disso, a pessoa que esta infectada deve ir, pelo menos uma vez ao més,
ao consultério do médico de familia que a atende em casa e fazer, também, uma
consulta com o seu médico especialista na atencao ao HIV/AIDS, que pode ser
realizada na provincia em que o paciente vive ou na cidade de Havana. Existe uma
relacao estreita entre os médicos que atendem a infeccao por HIV/AIDS
especificamente com outros especialistas que se dedicam a cirurgia, a ginecologia-
obstetricia e a pediatria, e que nao sao especificamente infectologistas, mas
também prestam atendimento a alguma populacao infectada.”

(Armando Alvarez Gonzdlez — CN DST/HIV/AIDS, de Cuba)

Abrindo para debates

e 55



Livro composto em ITC Officina Sans Book e ITC Officina Serif Book,
impresso em offset em papel 120g, pela grafica .....
com filmes executados pela ........



