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RESUMO

Esta tese pretende contribuir para o desenvolvimento de respostas publicas rumo a
diminui¢ao do impacto do HIV/Aids nos campos, econdémico, politico e social tanto no
nivel coletivo quanto no individual. Discute aspectos téorico-conceituais das nogoes de
risco e vulnerabilidade, mostrando que a atual aplicacdo e apropriacio dessas nogodes na
resposta a essa epidemia dificulta o reconhecimento dos problemas adicionais
enfrentados apds o diagnostico. Apresenta as diversas formas de pobreza, desigualdade
e exclusio a partir dos indicadores sociais comumente usados e respectivas logicas
construtivas. Questiona as afirmagdes recentes sobre a queda da desigualdade, da
pobreza e da indigéncia no pafs; e considera que a desigualdade e a exclusao que afetam
a populacao em geral é a mesma a afetar pessoas que vivem com HIV/Aids. Porém,
aponta a existéncia de vulnerabilidade potencial, conceito desenvolvido nesta tese, na
auséncia de rede de suporte social. Para identificar e inferir sobre o que ocorre nas vidas
das pessoas que vivem em situagao de desigualdade ou exclusio apds a infecgiao pelo
HIV utiliza dados coletados em pesquisa de s#rvey, discursos, estorias e memorias de
casos reais da pratica profissional desta autora. O objetivo desta tese é demonstrar que o
conceito de vulnerabilidade aplicado apds o diagnostico é importante ferramenta para
reconhecer e intervir sobre as dificuldades e problemas adicionais enfrentados. Ressalta
a evolugao da resposta brasileira a essa epidemia e demonstra as lacunas existentes como
desafios a seu aperfeicoamento. Conclui que o reconhecimento dos problemas
adicionais apos o diagnodstico e o uso do conceito de vulnerabilidade potencial abre
novas possibilidades de enfrentamento do HIV/Aids e exige respostas publicas

interligadas e intersetoriais.

Palavras-chave: HIV/Aids. Pobreza. Desigualdade. Exclusio.

Vulnerabilidade potencial



ABSTRACT

This thesis aims to contribute to the development of public responses geared towards the
reduction of the impact of HIV/Aids in economic, political and social terms, as well as at
the individual level. It discusses theoretic and conceptual aspects of different notions of
risk and vulnerability, showing that the current application of such notions to the response
to that epidemic makes it difficult to acknowledge the additional problems faced after the
diagnosis is made. It presents the different forms of poverty, inequality and exclusion
taking the social indicators usually employed and their respective constructive logics as a
starting point. It brings into question the recent statements made on the decline of
inequality, poverty and indigence in the country; and it considers that the inequality and
exclusion faced by the population in general is the same that affects the people who live
with HIV/Aids. It points out, though, to the presence of a potentiation of vulnerability in
this group, in the absence of a social protection network. In order to identify an infer about
what happens in the lives of the people who live in a situation of inequality or exclusion
after the HIV infection the thesis uses data collected in a survey, discourses, stories and
memories of real cases of the professional practice of the author. The goal of this thesis is
to demonstrate that the concept of vulnerability applied after the diagnosis is an important
tool to acknowledge and intervene on the additional difficulties and problems that are
faced by people in that situation. The thesis stresses the evolution of the Brazilian response
to that epidemic and demonstrates its existing gaps as challenges to its improvement. It
finally concludes that acknowledging the problems faced after diagnosis and the utilization
of the concept of potential vulnerability opens new possibilities to the fight against

HIV/Aids and demands interconnected and intersectorial responses.

Keywords: HIV/AIDS. Poverty. Inequality. Exclusion. Potential vulnerability.
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I — Introdugao

Nos ultimos anos o nimero de pessoas vivendo com HIV e Aids
(pvha), no Brasil, aumentou e neste periodo foi percebida a relagdo inconteste
entre essa infeccao e a pobreza. Esta relacdo suscitou o desenvolvimento de
pesquisas e acoes de prevencao e assisténcia em saide voltadas as populagoes
com menor poder e que vivem em desvantagem. A despeito dos esfor¢os
envidados, pouco se desvendou sobre os efeitos dessa interse¢ao.

Viver com uma doenca cronica e em situacao de menor renda e
poder significa adicionar dificuldades a um cotidiano por natureza mais dificil.
Esta tese pretende contribuir para desvelar parte do conjunto dos tragos
particulares dessas dificuldades e problemas adicionais das pvha. E, por meio
desse entendimento, defender estratégias rumo a diminui¢cao do impacto do
HIV/Aids nos campos econdémico, politico e social.

Portanto, o objetivo desta tese ¢ identificar e inferir em alguma
medida na materialidade das dificuldades adicionais da vida com HIV/Aids
em contexto de pobreza, exclusao ou desigualdade e retracio do publico. Isso
significa investigar o trabalho, o vinculo empregaticio e a renda; o acesso a
previdéncia e assisténcia social; identificar como e onde se da a discrimina¢ao
e se as pvha possuem ou acessam suporte social, seja este formal (estatal) ou

informal (sociofamiliar).
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A construcao da argumentacdo se fara a partir da releitura do
conceito de vulnerabilidade proposto por Mann, Tarantola e Netter, em 1992,
como superagdo do conceito de risco, este empregado para o calculo
probabilistico de ocorréncia de agravo em saude. Embora o conceito de
vulnerabilidade considere que processos socioeconémicos “tendem a tornar
certos grupos mais expostos a varios agravos de saude, e o HIV/Aids nio
foge a essa logica” (CAMARGO Jr. 2003, P.74), pouco se sabe sobre a
materialidade desses processos.

O segundo ponto de argumentagdo ¢ a defesa de que, para
compreender a epidemia de HIV/Aids e seu impacto, é preciso considerar as
mudancas estruturais e o alcance das politicas de prote¢io social. A
abrangéncia dessa concepcao resulta do reconhecimento por esta autora de
que alguns grupos podem tornar-se ainda mais vulneraveis. Essa compreensio
abrangente ¢é denominada ‘“‘vulnerabilidade potencial”. A nogdo de
“vulnerabilidade potencial” proposta nesta tese caminha para além do uso
conceitual corrente dos termos “risco” e “vulnerabilidade” na resposta publica
a epidemia. A “vulnerabilidade potencial” remete aos agravos das condicoes
de vida e de saude a que a populacio de menor renda e poder esta sujeita a
partir de um diagnéstico positivo para o HIV1. Ao propor uma maneira

abrangente de compreender os efeitos socioeconomicos do HIV/Aids, esta

1 Cabe destacar que o diagnostico de qualquer doenca cronica para individuos ou grupos que vivem
em desigualdade ou exclusdo produz em suas vidas mudangas significativas e custos sociais
adicionais.
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tese problematiza a capacidade de resposta das atuais politicas a epidemia para
reconhecer e atingir esses grupos.

Este estudo resulta de outro elaborado por esta autora sob a
forma de dissertacao de mestrado (COSTA-COUTO, 2002) onde se procedeu
a investigacdo por meio da abordagem tedrica sobre o tema HIV/Aids,
politicas sociais e intersetorialidade) sob a 6tica das transformagoes do mundo
do trabalho e da protegiao social. Na dissertacao defendeu-se a compreensao
das vulnerabilidades das pvha enquanto “riscos exponenciais”. Esses riscos ou
vulnerabilidades exponenciais seriam determinados pelas condigoes de
reprodu¢ao social e econdmica e referiam-se apenas aos grupos sociais em
situagao historica de desigualdade. Ao associar a determinagao historico-social
dos sujeitos a interse¢io pobreza e HIV/Aids e as transformagoes societarias
mais recentes, chegou-se a conclusio de que esta superposicio de
vulnerabilidades seria capaz de exponenciar riscos e agravos das condi¢oes de
vida e de satde entre pessoas que vivem nesta condicao.

Enquanto desiguais, esses grupos estariam condicionados e
aprisionados a uma situagao que acarretaria maior suscetibilidade a infeccao de
seus descendentes, contribuiria para o abandono do tratamento, elevaria o
nivel de estresse e poderia desencadear novos processos de adoecimento
associados ou inerentes ao desenvolvimento da sindrome.

Partindo do conceito de integralidade da atencio em saude

contido no SUS e da impossibilidade de esta politica setorial responder a todas
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as demandas e necessidades de seus usuarios, concluiu-se naquela dissertagao
que a superposicao de vulnerabilidades exigia a re-orientacao da resposta ao
HIV/Aids via planejamento intersetotial dos programas e a¢oes da seguridade
social.

Essas conclusdes favoreceram delinear a pesquisa “Risco
exponencial, lacunas da seguridade social brasileira e HIV/Aids” 2 cujo
objetivo ¢ propor marcadores que auxiliem a formulacdao, implementacao e
avaliacdo de politicas em HIV/Aids voltadas para segmentos populacionais de
menor renda e poder. Para isso foi elaborado um questionario (disponivel no
anexo) para identificar aspectos das dimensoes: socioeconomica; vida pessoal,
familiar e social; trabalho, previdéncia, assisténcia e direitos sociais; condigoes
de moradia; aspetos do diagnostico e tratamento de saude e discriminagao.

Ha conexodes entre a pesquisa “Risco Exponencial” e esta tese, a
comegar pela preocupacio comum com a vulnerabilidade. Embora seus
tempos sejam distintos, dissertacdao, pesquisa e tese decorrem de um mesmo
esforco conceitual: entender a vulnerabilidade apos o diagnéstico. O mesmo
ocorre com seus objetivos que, embora convergentes, sao distintos.

O objetivo desta tese é demonstrar a vulnerabilidade apods o
diagnostico, enquanto importante ferramenta para reconhecer e intervir sobre

as dificuldades e problemas adicionais enfrentados pelas pvha e em situagao de

2 Pesquisa em andamento no IMS/UER]J, coordenada pelo otientador desta tese e por esta autora
desenvolvida com apoio do PN-Dst/Aids e financiada pela Otrganizagio das Nagoes Unidas para a
educacio, a ciéncia e a cultura (UNESCO). Essa pesquisa serd denominada ao longo deste texto de
“Risco Exponencial”.
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desvantagem. O reconhecimento e o monitoramento destes problemas abrem
possibilidades adicionais de enfrentamento da epidemia e subsidiam respostas
publicas integradas e intersetoriais mais adequadas. Esta tese discute, ilustra e
infere sobre a vida com HIV/Aids. Para tal utiliza discursos, estorias e
memorias de casos reais da pratica profissional desta autora e alguns dados
coletados durante o estudo de confiabilidade do questionario do szrwey “Risco
Exponencial”.

Cabe destacar que, embora o objeto daquela pesquisa tenha sido
o mesmo desta tese, ha diferenca significativa entre seus produtos. Na
pesquisa o objetivo foi desenvolver um instrumento e soffware capazes de
auxiliar no acompanhamento, planejamento e avaliagao das politicas e a¢cdes na
resposta publica ao HIV/Aids. Na tese objetiva-se discutir a vulnerabilidade
das pvha apés o diagnéstico e os problemas adicionais da interagao HIV/Aids
e condicoes de vida.

Da mesma forma que em outros trabalhos, nesta tese reconhece-
se a existéncia de vulnerabilidades diferentes e associadas as quais antecedem e
podem favorecer a infeccao pelo HIV ou o adoecimento por Aids. Permanece
o ponto de vista de que, apos a infec¢ao, as vulnerabilidades nao desaparecem;
continuam interagindo entre si e na vida das pessoas. Persiste a necessidade de
reconhecer e entender as dificuldades e problemas que as pvha enfrentam
apos o diagnostico. Os problemas sao comparecer freqientemente 2aos

servicos de saude, o que implica faltar ao trabalho, ou nio trabalhar, nio
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procurar emprego, nao cuidar da familia, nio desempenhar tarefas domésticas,
tomar medicamentos diariamente, lidar com uma doenca fatal, viver sob
preconceito, redimensionar projetos pessoais, modificar habitos alimentares e
comportamento social e sexual, entre outros. Todas essas restricoes implicam
em custos materiais € emocionais os quals nem mesmo uma resposta publica
bem sucedida seria capaz de compensar.

Nesta tese sao ressaltados dois diferenciais: a desconstrucao do
conceito de 7isco exponencial e a apresentacao do “que” reconhecer e monitorar
como dificuldades e problemas adicionais. O questionario desenvolvido para
a pesquisa “Risco Exponencial” pretendeu dar conta dessas preocupagdes. Foi
concebido a partir da rotina de atengao as pvha no setor publico de saude,
consideradas adaptagdes culturais e locais.

Os resultados obtidos na coleta de dados para a realizagao do
estudo de confiabilidade do questionario foram utilizados para ilustrar
aspectos de vulnerabilidade e problemas adicionais discutidos no capitulo 3.

As entrevistas foram realizadas em duas unidades da rede
municipal de saude do Rio de Janeiro, a saber: o Hospital Municipal Raphael
de Paula e Souza (HMRPS) situado no bairro de Curicica e o Centro
Municipal de Sadde Joao de Barros Barreto (CMSJBB) localizado no bairro de
Copacabana. A escolha dessas unidades considerou a diversidade na oferta de

servicos, porte, numero de pvha acompanhadas e algumas caracteristicas
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urbanas, socioeconémicas e demograficas3 dos bairros onde as unidades estao
situadas.

Optou-se por nao restringir a coleta de dados a areas de
concentracao de pobreza produziria viés desnecessario ao estudo, porque a
metrépole do Rio de Janeiro possui areas onde convivem domicilios de baixa
renda e de renda média ou alta. As estratégias de sobrevivéncia; as
possibilidades de empregabilidade; o acesso aos equipamentos comunitarios e
a infra-estrutura urbana existente, o acesso a informac¢ao sao melhores para
aqueles que residem em comunidades carentes localizadas proximo de areas
nobres. Por outro lado, em locais onde a desigualdade é maior, existe um
nivelamento da desigualdade, ou seja, uma igualdade “por baixo”. Como a
pesquisa pretendia identificar os problemas das pessoas que acessaram o
servico de saude e, portanto, pvha com nivel significativo de prote¢ao social,
definiu-se que a diversidade entre as unidades de saude, entre a oferta de
servicos, porte, numero de pessoas cadastradas forneceria uma amostra mais
representativa do universo pesquisado do que selecionar a partir de
caracteristicas urbano-espaciais e concentracao de pobreza.

A analise de alguns indicadores e discussaio com a Geréncia

Municipal do Programa de Doengas Sexualmente Transmissiveis e Aids do

3 Os indicadores selecionados foram: pessoas residentes por sexo; anos de estudo dos responsaveis
pelos domicilios particulares permanentes (independente de sexo); renda média do responsavel do
domicilio (independente de sexo) e, acesso aos servigos publicos pelos domicilios de: abastecimento
de agua canalizada, esgotamento sanitirio e destino do lixo domiciliar (coleta publica). Os
indicadores analisados foram produzidos a partir da base de dados do Censo Demografico de 2000
realizado pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) sobre as caracteristicas dos
bairros e seus habitantes produzidos pelo Instituto Pereira Passos (IPP) Autarquia criada em 1998,
vinculada a Secretaria Municipal de Urbanismo.
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Rio de Janeiro possibilitou constatar que Copacabana, bairro onde se situa o
CMSJBB, ocupa melhor posicao no ranking de classificacao e Curicica, bairro
do HMRPS, ocupa posi¢ao intermediaria no ranking de bairros da cidade.
Considerando-se a posi¢do socioeconémica intermediaria do
bairro de Curicica no conjunto da populagiao; o nimero de pvha cadastradas; o
porte da unidade; e a diversidade de servicos ofertados4, decidiu-se eleger o
HMRPS para o estudo de confiabilidade. No entanto, no inicio do trabalho de
campo essa unidade apresentou reduc¢ao no volume diario de atendimentos
médico-ambulatoriais. Ainda assim, realizou-se um numero de entrevistas além
do que foi estabelecido como meta para o estudo de confiabilidade5. Na
tentativa de fechar o estudo de confiabilidade com um numero maior de
entrevistas optou-se por iniciar a coleta de dados em outra unidade6: o
CMSJBB em Copacabana. Porém, logo na primeira semana evidenciou-se
dificuldade em obter nimero significativo de entrevistas de teste -reteste.
Nesta tese sao apresentados os resultados das 198 entrevistas da
pesquisa “Risco Exponencial”. Os percentuais obtidos permeiam o texto do
capitulo 3 de modo a ilustrar e inferir as dificuldades e problemas adicionais da
vida com HIV/Aids. Demonstram a operacionalidade pratica e algumas

dimensoes de abrangéncia do conceito de “vulnerabilidade potencial”.

4 Os servicos ofertados para as pvha acompanhadas nesta unidade sdo: internacio, agdes e técnicas
essenciais para a utilizagdao e adesdo a terapia anti-retroviral (TARV); realizacdo de diversos exames;
testes laboratoriais; hospital-dia e ambulatério diario especializados.

5 No HMRPS foram realizadas 148 entrevistas (teste) e 50 de (re-teste) com trés perdas no periodo
de 02 de outubro a 23 de fevereiro de 2006. Das perdas registradas duas se deram por desisténcia
do entrevistado e uma devida a erro de preenchimento do questionario pelo entrevistador.

6 No periodo de 28 de novembro a 20 de dezembro de 2006, foram realizadas no CMSJBB 50
entrevistas (teste), apenas trés de (re-teste) e nenhuma perda.
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As dimensoes de analise priorizadas nesta tese guardam estreita
vinculagdo a reproducdo social e material cotidiana imediata. Foram
priorizados aspectos demograficos, trabalho, disponibilidade de dinheiro para
despesas, vinculo empregaticio e previdenciario; apoio e suporte familiar,
discriminagdo e acesso a algumas das politicas de assisténcia social, beneficios
previdenciarios e direitos sociais.

Os resultados encontrados s6 podem ser tomados enquanto
ilustracdo e nao enquanto estatisticamente representativos da populagao
infectada pelo HIV ou vivendo com Aids no municipio do Rio de Janeiro. Os
achados demonstram que, a partir de um questionario relativamente simples, é
possivel apreender e registrar alguns dos muitos problemas adicionais
enfrentados por quem vive com HIV/Aids.

As totalizagoes, comparagoes entre as unidades e os relatos de
casos sao uteis para induzir quem nao vive de modo semelhante a perceber os
custos sociais ocultos no processo de convivéncia com doencas de longa
duracao?.

Inicia-se o Capitulo 1 com a apresentagao da estéria de Henrique
um caso real que demonstra, na sua singularidade, a materializagio dos
problemas enfrentados pelos individuos afetados pela epidemia em contexto
de isolamento social, empregabilidade precaria e retracio do publico. Ainda

nesse capitulo sao apresentados os aspectos téorico-conceituais das nogoes de

7 Com a introducio da terapia anti-retroviral (TARV) viver com HIV/Aids passou a ser
considerado viver com uma doenca cronica.



22

risco e de vulnerabilidade. Discute-se também a aplicagdo e a apropriagao
destas no¢oes na resposta a epidemia de HIV/Aids.

No Capitulo 2, analisam-se os indicadores de pobreza absoluta e
relativa e a logica de sua construcio baseada em medidas monetarias.
Questionam-se as afirmacOes recentes sobre a queda da desigualdade e dos
indices de pobreza e indigéncia no Pais. Ao final considera-se que a
desigualdade e a exclusao que afetam a populacdo em geral também afetam as
pvha com o diferencial de possibilidade de potenciacao da vulnerabilidade
desse grupo.

No Capitulo 3 a resposta brasileira a epidemia é apresentada sob
a oOtica de suas conquistas e desafios. Ressalta-se sua evolu¢do recente8 e
apontam-se as lacunas existentes como desafios a seu aperfeicoamento. Para
uma analise qualitativa das faltas e dificuldades sentidas pela populagao siao
utilizados alguns resultados da pesquisa “Risco Exponencial”

Na conclusio se reconhece que a concep¢ao de risco-
vulnerabilidade que se reduz a doenga, predominante na biomedicina é
insuficiente para responder ao atual perfil, a tendéncia epidemioldgica e as
demandas das pessoas que vivem com esse diagnodstico. Significa trabalho de
amplo espectro, que sugere intersetorialidade e integracao desde a produgao

intelectual e das politicas publicas.

8 Considera-se que a estruturacio da resposta ao HIV/Aids no Pais teve inicio com a inclusao do
pagamento do procedimento na tabela SUS mas nesta tese analisa-se a resposta a partir da
introducio da terapia anti-retroviral (TARV).



23

Capitulo 1 - Do risco de infecgao pelo HIV a vulnerabilidade

da vida com HIV/Aids

“Os ignorantes sao mais felizes, eles nao sabem quando vao morrer en nao...
eu sei quie eu tenho um encontro marcado.

As pessoas esquecem o que precisam fager, en ndo posso me dar esse luxo.
Fago tudo caber nos meus proximos poncos dias. Todas as idéias que en teria,
as pessoas que eu conbeceria, o que en ainda fosse cantar... Estou grivido,
mas ndo posso esperar.

O tempo nio pdra e a gente ainda passa correndo, eu fiquei aqui, tentando
agarrar o que eu puder... Ando fraco tem um mundo ao redor que a gente
nem percebe.

To ficando magro e pequeno para as minhas roupas.

Sinto que eston reunindo as minbas coisinhas, me concentrando, se pudesse
guardava tudo numa garrafa e bebia de uma vez,

Penso no que vai ficar de mim

Eu, 50 sei insistir!”

Cazuza
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1.1 - A estéria de Henrique

Henrique tem 35 anos, é solteiro, vive sozinho e paga aluguel.
Nio tem muitos amigos, por opcao, ¢ perdeu os vinculos familiares em
decorréncia de sua orientagao sexual. Completou o segundo grau e fez curso
técnico de manutencao de refrigeracao. Trabalha como autbnomo em empresa
de prestagao de servicos, lotado para cumprir contrato de manuten¢ao em
uma fabrica de bebidas.

Ha cinco meses, durante o expediente nao se sentiu bem e
procurou o servico de saude do trabalhador da fabrica. Apesar de nio incluir
no atendimento os trabalhadores prestadores de servico o médico de plantao
acolhe Henrique. Na consulta relata ao médico que vem emagrecendo,
sentindo moleza no corpo, tossindo muito, cansado durante o dia e a noite
tem dificuldade para dormir, acorda muito suado. No imaginario de Henrique
sao sintomas de febre por uma “virose qualquer” e cansa¢o acumulado, pois
nao goza férias ha anos por temer o desemprego.

Dentre os exames o médico ouve a estéria de Henrique, que
revela ser homossexual, mas usa preservativos desde que comegaram a falar
mais “desta tal de Aids”. O médico o escuta e o aconselha, a fazer o teste anti-
HIV. No dia seguinte esperan¢oso, mas com muito medo vai ao Centro de
Testagem e Aconselhamento (CTA) que o médico indicou. Escuta a palestra,

fica nervoso, angustiado, revé sua vida como um filme:
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““— Se for isso mesmo que tenho eston ferrado’.

No dia marcado para o retorno ao CT'A Henrique é comunicado
ser soropositivo para o HIV. Niao entendia nada do que estava sendo dito,
apesar dos esforcos da equipe que o atendia. Bastante nervoso sai de 1 e

lembra-se do médico da empresa, resolve procura-lo. Pensa:
“— ele foi legal comigo, vai me tirar desta”!

Encontra o “doutor amigo”, este confirma o diagndstico e
explica novamente o resultado. Chocado e doente ¢é dispensado de suas
funcdes profissionais, orientado a recorrer ao Instituto Nacional de Seguridade
Social (INSS) para requerer o auxilio-doen¢a e a procurar uma unidade do
Sistema Unico de Saide (SUS), préxima de sua residéncia, para solicitar
acompanhamento médico, pois nao possui plano ou seguro de satude.

Procura a unidade de satde perto de casa, mas descobre que essa,
no momento, nao pode receber novos pacientes. Alguns dias depois e algumas
tentativas frustradas faz alguns telefonemas e descobre o nome de uma
assistente social de um Hospital Universitario. O ambulatério é de clinica
médica geral, mas estruturou servigo especializado para atendimento em
HIV/Aids. Sua Chefe o leva até 1a e entra primeiro, ele fica no carro, pois esta
debilitado, fraco e cansado. A chefe de Henrique encontra a assistente social
mostra os exames, o encaminhamento, e esta pede para vé-lo. Quando ele
entra na sala tudo fica claro: seu quadro clinico é grave, providéncias urgentes
sao necessarias. Hla vai ao ambulatério e pede aos médicos um atendimento
de encaixe, pede para atender um paciente a mais, fora da rotina, na terceira
tentativa consegue marcar a consulta para o dia seguinte. Foi assim que

Henrique conseguiu acompanhamento médico especializado no SUS.

Apo6s o atendimento a equipe médica re-encaminha Henrique ao
servico social para receber outras orientagoes. Recebe suporte emocional, é
indagado por sua rede de relagcdes sociais e familiares, mas esta nao pode
ajudar. Nao quer falar com eles sobre este diagnostico, sao preconceituosos,

nunca aceitaram o fato de ser homossexual resume a situagao:
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“— Olha, en sei que vocé guer me ajudar, mas eles vao aproveitar para me culpar’.

A assistente social fala sobre a existéncia de um grupo de apoio
no hospital, no qual ele pode ingressar e participar no momento em que se
sentir melhor ou desejar. Ao final do atendimento recebe informagées sobre
como proceder junto ao INSS e sobre outros direitos sociais que possui por
ser HIV+, tais como saque do Programa de Integracao Social (PIS), do Fundo
de Garantia por Tempo de Servico (FGTS) e o passe transporte. A entrevista
com o assistente social ¢ agendada para outro dia. Henrique esta exausto,

cheio de papéis, exames por fazer, sua cabe¢a roda de tanta informacao.

Comeca a fazer os exames e num dia em que se sente um pouco
melhor vai ao posto do INSS para solicitar o auxilio doenga. Descobre que a
concessao depende da realizacao de pericia médica, marcada para dias depois,
aproveita a saida faz um esforco e solicita também o passe transporte. Volta
para casa cansado, triste, fica recolhido, nio tem vontade de falar com
ninguém. Em poucos dias suas economias acabam e embora saiba que pode
requerer o saque do PIS e do FGTS junto a Caixa Econoémica Federal, nio
tem forca para fazer isto sozinho. Sem dinheiro, sem o passe e sem o
beneficio é obrigado a ficar em casa, nao tem dinheiro para sair e por isso nao
pode comparecer as consultas médicas e tampouco realizar 0os outros exames

agendados.

Fragilizado emocionalmente, sem amigos e sem poder contar
com o apoio da rede familiar, incapaz para o trabalho, isolado socialmente e
sem qualquer tipo de rendimento mensal, passam-se trés meses. Os vizinhos
que percebem sua situag¢ao fazem doacles de alimentos. Na comunidade
pobre onde mora ninguém tem carro ou pode faltar ao trabalho para leva-lo
ao hospital.

Alguém telefona para sua antiga chefe e revela a situa¢do na qual
Henrique se encontra. Ela vai visita-lo e tenta lhe confortar emocionalmente,
mas ele esta deprimido e fraco. Decide leva-lo ao hospital para atendimento
médico e social. Novos exames sio pedidos e sao encaminhados a Secretaria
Municipal de Assisténcia Social (SMAS) para inclusio no programa de
suplementacao alimentar. A inclusio do usuario na SMAS nio acontece face o
excesso de demanda e a insuficiéncia de recursos do orgao. Diante desta
negativa resolvem retornar, no mesmo dia, ao hospital e o assistente social da
nova providéncia, desta vez por meio de contato telefonico prévio confirma
com uma instituicao filantrépica assistencial a possibilidade de doagao de cesta

basica no prazo de uma semana, quando esta recebera novas doagoes. Com a
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possibilidade de acesso a este recurso todos se tranqiilizam: o usuario, sua
amiga e a equipe de satde. A amiga do usuario vai fornecer a ajuda financeira
necessaria para a manutencao dele até a proxima semana, e ele voltara ao

hospital com ela na proxima consulta em 15 dias.

No entanto, no atendimento seguinte, a piora do estado geral de
saiude de Henrique é visivel. A fragilidade fisica o impediu de receber a cesta
basica e também de ir ao hospital, continuava sem o passe transporte ou
dinheiro, teve de esperar que sua ex-chefe e amiga fosse busca-lo. Agora com
o pagamento do aluguel em atraso teme o despejo, pois quando receber o
auxilio doenga este ndo bastara para quitar a divida acumulada. Mas a equipe
multidisciplinar o informa que este problema é secundario e tera de esperar
porque seu estado de satude ¢ grave. Henrique ¢ internado no mesmo dia, deu
sorte, alguém morreu e o leito estava vago. Preocupado com estas questoes
permaneceu internado por 20 dias sem rede social de apoio, recebendo poucas
visitas. Ao receber alta volta para casa, sem trabalho, recebendo um beneficio
mensal do INSS no valor de um salario minimo e devendo muito. E a unidade

de saude, sozinha, nao pode resolver estas questoes.

A burocracia para obtenc¢do e pagamento do beneficio de direito
ao segurado, a morosidade de acesso ao passe transporte, a inexisténcia de
rede de apoio ou suporte familiar desdobraram-se em outras situacoes de
desprotecao.

O servico social da unidade de saude acionou a rede
governamental de protecdo, e a complementar uma instituicao filantrépica.
Contudo, ambas nao concretizam suas ac¢oes, a primeira em face o excesso de
demanda, e a segunda porque nido preve a entrega dos alimentos que concede.
Por auséncia de comunicacao entre os atores e as politicas setoriais envolvidas,
a equipe de satde nio soube dos problemas enfrentados pelo usuario e nio
pode intervir. E se soubesse pouco poderia fazer. O servico em questio nao

dispoe de veiculos, combustivel e motoristas suficientes para visita domiciliar
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do assistente social. Além disto, médicos e enfermeiros nio realizam visitas
domiciliares a ndo ser em casos excepcionais e depois de muita negociacao.

Foi facil acessar o primeiro atendimento e realizar o teste, mas
nem tanto conseguir acompanhamento médico no servico de satde. Os
problemas se agravaram porque o usuario teve de esperar o auxilio que nao
aconteceu, e, durante esta espera, sua situa¢ao de saude piorou.

Os problemas vivenciados a partir do diagnoéstico — auséncia de
resposta da rede de suporte social 9, determinacOes historico-sociais de
Henrique e fenomenos contemporaneos geraram NOVOS riscos € agravos
sociais e de saude. A desprotecdo, Por sua vez, gerou novas vulnerabilidades,
agravos sociais e de saude que se superpuseram aos pré-existentes.

O pauperismo da epidemia e a desigualdade de massa no Pais
permitem inferir sobre a existéncia de muitos “Henriques” apesar da
inexisténcia de registro sobre casos similares. Essa inferéncia possibilita supor
sobre os problemas enfrentados pelo grupo de pessoas em desigualdade ou
exclusiao, acometidas de doenga cronica e submetidas a lapsos de protegao
social causados por inexisténcia, insuficiéncia, descontinuidade ou ainda baixa
efetividade dessas politicas.

A estéria de Henrique ilustra os problemas enfrentados por

pessoas acometidadas de doenga cronica e submetidas a lapsos de protecao

9 Sobre suporte social ver FELICIANO; KOVACS (1997); GRIEP ET AL. (2003a, 2003b e 2005);
LATKIN ET AL. (1995).
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social decorrentes da inexisténcia, insuficiéncia, descontinuidade ou baixa
efetividade da politica de seguridade social.

A contribuicio deste estudo sera a sistematizacado de reflexdes
sobre duas questoes interligadas:

i. a construcao de uma nova nogao de risco: o risco de viver

com HIV/Aids, configurada no conceito de “vulnerabilidade potencial”;

ii. a proposta de marcadores de avaliacio orientados para a

defesa da saude e da qualidade de vida10 das pvha.

Parte-se do pressuposto de que a politica setorial de satde, por
meio do Programa Nacional de Dst e Aids (PN-DST/AIDS), nio deve (e nao
pode) responder as questdes contemporaneas que geram NOVOS riScos
(HESPANHA, 2005; VIANA, 1998) e demandam intervengoes interligadas ou
integradas11 da seguridade social.

iii. Viana, Fausto e Lima (2003, p.68) afirmam que a oferta de
servicos e acoes em saude ainda nao contempla “questdes mais complexas
como o perfil epidemiolégico das populacdes, condi¢des sociais, diferentes
inser¢oes no mundo do trabalho, género e raga”. Para essas autoras a solucao
para diminuicdo das desigualdades sociais por meio do SUS seria o
desenvolvimento de politicas e agoes segundo grupos especificos de
individuos. A politica nacional de satde voltada para o enfrentamento do
HIV/Aids trabalha com esta perspectiva, ou seja, é orientada pelo

reconhecimento e delineamento de agles especificas para grupos mais

10 O uso retorico da noc¢do de qualidade de vida e seus indicadores instituido pelos discursos e
praticas do campo da saude é “construtor de realidades, de intervengdes e de politicas”(MATTA,
2005, p.127).

11 O termo integradas ¢ utilizado no sentido de intersetorialidade das politicas pablicas (VIANA,
1998).
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vulneraveis. O problema ¢ a tendéncia de evolucao desta epidemia no Brasil,
usualmente definida pelos signos da pauperizagao, feminizacao e interiorizagao,
que ampliou os segmentos populacionais vulneraveis ao HIV e a Aids. O
atual recorte por grupos populacionais especificos12 auxilia no enfrentamento,
mas nao inclui necessariamente todos os vulneraveis ou aqueles
temporariamente vulneraveis. Registre-se ainda que a tendéncia a pauperizag¢ao
faz com que o publico-alvo dessa politica corresponda a uma parcela cada vez

maior da sociedade.

iv. Vitimas da desigualdade e da exclusio seja por razdes
economicas, sociais, politicas, culturais ou histéricas, necessitam de politicas
abrangentes e combinadas, que considerem a probabilidade de infecgiao pelo
HIV e também a possibilidade de agravo das condicbes de vida e de satde
depois do diagnostico. Essa perspectiva de vulnerabilidade ao HIV refor¢a o
argumento de que o enfrentamento dos problemas associados a epidemia
demanda reconhecimento da complexidade das questdes sociais. Ou seja, é
preciso levar em consideracio o conjunto de fatos e problemas intrincados
que exigem medidas complexas (PARKER; CAMARGO JR., 2000). Esta
visao requer um conceito de vulnerabilidade associado a possibilidade que va
além do conceito de risco frequentemente associado a probabilidade. Esse
deslocamento do campo da probabilidade para o campo da possibilidade leva
ao reconhecimento da existéncia dos problemas adicionais da vida com
HIV/Aids e refor¢a o didlogo e a negocia¢ao indispensavel a politica, ao

planejamento e a gestio em saude.

12 Homens que fazem sexo com homens (HSH); pessoas que usam drogas injetaveis; profissionais
do sexo; jovens, mulheres e criangas em situacdo de risco; populagao reclusa no sistema prisional,
entre outros.
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Em alguns casos a pressuposicao de insuficiéncia ou impoténcia
do PN-DST/AIDS 13 para lidar com os atuais agravos em saude em
segmentos e grupos populacionais especificos decorre das multiplas formas de
desigualdade e exclusiol4, resultantes de um mundo onde se “globalizou” o
pauperismo de massa, a desigualdade e a dependéncia. Nesse mundo “o que
se [v€] é a expansdo geométrica da polarizagdo entre paises e entre classes
sociais, [...] nos paises industrializados como nos paises periféricos” (FIORI,

1997, p. 88).

13 As politicas sociais historicamente sdo intetvencoes de natureza compensatdria e/ou de
atenuacdo de diferencas. Nenhuma politica setorial tem por finalidade superar desigualdades
estruturais.

14 Hespanha (2005) e Beck (2000) utilizam o termo “brasilianizacado” para destacar a precarizagao
do emprego e a desigualdade na distribuicio da riqueza nos paises do Norte que se assemelha ao
fenémeno de polarizacio social observado nos paises do Sul. A incomoda associagao recente dos
termos: polarizagao e “brasilianizacdo” foi caracterizada por Parker e Camargo Jr. (2000) enquanto
hipérbole. Fatores socioecondémicos, que resultam em condi¢oes de vida desiguais, injustas e geram
polarizacGes entre classes e grupos sociais, sao resultantes das transformagdes societarias,
econdmicas e politicas mundiais e ndo sao privilégio do Brasil. Portanto, o termo nao se justifica.
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1.2 Riscos por todos os lugares

Aqui examinam-se dois conceitos centrais nesta tese, na leitura
da epidemia e no desenvolvimento de suas respostas: risco e vulnerabilidade.
A poesia atribuida a Cazuza traduz a imagem do inicio da epidemia, quando o
risco de se infectar pelo HIV significava a probabilidade transformada em
certeza de morrer por Aids.

Risco e vulnerabilidade sao conceitos compostos por varios
outros conceitos, usos e apreensdes’”. Para uma imagem adequada do quadro
tebrico-conceitual pode-se usar as palavras polissémico'® e polifénico, ou seja,
sao conceitos carregados de multiplos sentidos e, portanto, ouvidos e
utilizados de diferentes maneiras. Ambos possuem ampla aplicabilidade na
producao de diferentes areas de conhecimento: ciéncias humanas, biologicas,
sociais, tecnologicas e juridicas.

As duas palavras — risco e vulnerabilidade — sao semanticamente
orientadas; mudam de significado no tempo e no espago, de acordo com a
sociedade e o contexto em que sao utilizadas. Ou seja, intervalos temporalis,
espagos geograficos, padroes culturais, econdémicos e interesses politicos
produzem e modificam a concepcdo, o uso e o sentido de um termo

(CASTIEL, 1999).

15As noc¢des, os sentidos, os usos e a retorica construida sobre o termo risco podem ser vistas em:
HAYES, 1992; DOUGLAS, 1992; GUILAM, 1996; BECK; GIDDENS; LASH, 1997; CASTIEL,
1999; BECK, 2000; STRYDOM, 2002; PIMENTA, 2004, HESPANHA, 2005; CARAPINHEIRO,
2005.

16Sobre temos polissémicos e polifonicos ver MATTOS, 2001, 1999; CASTIEL, 1999.
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Ambos os termos, independente de suas vantagens e
desvantagens, puderam, cada um a seu tempo e a sua maneira, abrir novas
perspectivas de producao de conhecimentos e intervencoes sobre a Aids. “Por
isso, nao se deve entender qualquer um destes conceitos [...] como o melhor
ou [o] ideal, muito menos como a solu¢ao definitiva para as agoes |[...|”
(AYRES et al.,, 2003, p.130).

A transposicdo do conceito de risco como marcador social
mostrou-se insuficiente e inadequada para o enfrentamento da epidemia
porque, tomada enquanto medida probabilistica de infec¢ao e adoecimento
pelo HIV, permaneceu restrita a infeccao e a doenca. No entanto, auxiliou na
identificacdo e discriminacao dos segmentos sociais enquanto potenciais
agentes de dissemina¢dao da epidemia. Mas, por outro lado, a fidelidade ao
proprio arcabougo tedrico-metodologico da epidemiologia delimitou seu
potencial investigativo e permitiu a apreensao dos diversos e diferentes fatores
relacionados a epidemia. A identificacio epidemiolégica dos grupos
populacionais com maior probabilidade de encontrar pessoas infectadas pelo
HIV e a extensao indevida do conceito, posteriormente criticada pelos
movimentos sociais e pela academia, favoreceram sua superagio e o

desenvolvimento do conceito de vulnerabilidade. Como bem afirmam Ayres

et al., (2003, p.129-130)

“l...] cada etapa [..] subsume a anterior,
incorporando-a de uma forma mais rica em uma outra que

embora se possa recusar alguns de seus aspectos problematicos,
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sustenta o que nela hd de necessidade mais legitima e |...]

inaugura outras tantas areas de conflitos, desafios e interesses”.

Embora o conceito de vulnerabilidade tenha ampliado a visao,
petsiste a predomindncia do termo risco aplicado a epidemia de HIV/Aids.
Sua clara subordinacdo conceitual a ciéncia biomédica faz com que fenomenos
complexos ligados a essa epidemia continuem a ser reduzidos e respondidos
enquanto questio biomédica e epidemioldgica. Na terceira década da sua
existéncia e mais de vinte anos de estrutura¢do da resposta publica, persiste a
orientacao dada pela biomedicina e pela epidemiologia, apesar de diferentes
areas de saber com “conceitos e teorias mais ou menos convergentes”’ terem
sido incorporadas na leitura dos problemas a ela associados (CAMARGO JR.,
1994). Isso nao significa que a “associagdo probabilistica da distribui¢ao
populacional da infec¢ao [realizada pela epidemiologia deva ser abandonada.
Ao contrario,| seguira sendo importante fonte de informagoes e hipoteses”. O
problema esta na aplica¢ao de analises desta natureza sem a devida mediagdao
com o contexto (AYRES et. al., 2003, p.123-124).

A tentativa de superagdo e reacao aos problemas decorrentes do
uso do termo “risco” em HIV/Aids decorreu da incorpora¢io do termo
“vulnerabilidade”. O conceito de vulnerabilidade vem se afirmando pelo
potencial de recuperagcio de aspectos ético-filoséficos e sociopoliticos do
pensamento e das praticas nao so na area da saude, como afirmam Ayres et al.

(1999; 2003), mas também das areas de interface e resposta a esta epidemia.
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A despeito do conceito de vulnerabilidade e da incorporagao de
multiplas areas de saber, a influéncia da concepgdao de “risco” ligada a esta
epidemia, ainda com algumas exceg¢oes, pode ser observada no financiamento
e desenvolvimento das estratégias de enfrentamento; nos modelos
assistenciais e no investimento em pesquisa. Para Camargo Jr. (2003, p. 71)
esta subordinagdao conceitual pode ser notada, por exemplo, no “suporte dado
por certos organismos internacionais [a modelos] que tém ou tiveram
importancia no financiamento de programas de preven¢ao”.

O termo “risco” no século XIV na Espanha e na Itilia era
utilizado para descrever o perigo objetivo causado por fenémenos ou eventos
naturais, tais como rochas ou tempestades, presentes nas rotas comerciais
maritimas. Nos séculos XVI e XVII, a palavra assume o significado de
inseguranca diante de possiveis ameagas ou perdas relacionadas as decisoes e
acoes humanas que poderiam afetar grupos e individuos (STRYDOM, 2002, p.
75). Nos dois séculos seguintes esta definicdo seguiu a palavra e auxiliou no
desenvolvimento da racionalidade e teoria de ‘“‘gerenciamento dos riscos”
quando as eventuais ocorréncias passaram a ser reais probabilidades. O
atrativo da utilizacdo de multiplos calculos e estatisticas para prever o
incalculavel e o incerto contribuiu para sua ampla disseminagao e aceitacao.
No final do século XIX a nogao de risco atrelada ao seguro social
revolucionou por sua capacidade de reduzir as incertezas; considerar de modo

unificado problemas diferentes e, finalmente, “abrir um novo caminho para
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apreender as politicas sociais, sem [..] necessidade de recorrer a uma
problematica de natureza juridica ou moral” (ROSANVALON, 1998, p.30).
A possibilidade de calculo proporcionada pelo gerenciamento de

2

risco “foi importante ferramenta para a construcao do welfare state
(STRYDOM, 2002, p. 75-76). No Welfare State ou Estado de Bem-Estar Social
os sistemas de protegao social consistem na modalidade de intervencao do
Estado “[...] [para] resguardar a sociedade dos efeitos dos riscos classicos:
doenga, velhice, invalidez, desemprego e exclusio (por renda, raga, género,
etnia, cultura, etc.)” (VIANA; LEVCOVITZ, 2005, p. 17).

Segundo Strydom (2002) as disciplinas que se formaram
acompanharam e orientaram a constru¢ao do discurso sobre risco nos
respectivos periodos histéricos foram, em 1950, teoria ¢ analise de sistemas,
administracdo de empresas, teoria de jogos e decisdo, analise de custo e
beneficio; em 1960, teoria da inovacao e difusao, analise de risco; em 1970,
analise de risco, ciéncia social empirica, psicologia cognitiva e psicométrica; e
de 1970 aos dias atuais: analise de risco, teoria cultural, sociologia e teoria
politica.

Hoje, a ampla difusdo, aceitagao e massiva utilizagio do termo
risco tornaram-no um tema publico e politico e, por isso, de amplo interesse
para a sociedade. A construgao das multiplas nocoes sobre o termo pelos
campos leigo, técnico, cientifico, disciplinar e comercial favorece um ambiente

de troca de idéias. Esta tentativa coletiva de entendimento provocou uma
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mudanca cultural e uma nova percepcao discursiva. Ainda segundo Strydom
(2002, p.5, tradugdao nossa) risco é a chave para a constitui¢do e organiza¢ao
da sociedade contemporanea.

Na drea da saude a incorporacao da légica social para
compreender o comportamento das doengas e da saude ou a inter-relacdo
doenca e condi¢oes de reprodugao social e material vem sendo discutida pelo
menos desde a segunda metade do século XIX, quando do advento da
revolucao industrial (SILVA; BARROS, 2002). Naquele momento, profundas
mudangas societarias afloraram nas grandes cidades, o /fcus da modernizagao,
e impuseram a necessidade de entender e dirimir as desigualdades sociais com
dois objetivos basicos: o primeiro, garantir as condi¢Oes sanitarias minimas da
classe trabalhadora (e, por conseguinte, da produgao). O segundo, promover
medidas para reducao dos conflitos entre classes.

Para Foucault (1992) o nascimento da medicina remonta ao
século XVII, fruto das necessidades mercantilistas do Estado em estabelecer
medidas de normalizacio para aumentar a producdo da populagio e
estabelecer fluxos sobre a circulagio monetaria. A tradicio mercantilista
enfatizava a importancia do comércio exterior para a economia e defendia a
acao do Estado em favor da expansao das exportagoes e de seu monopolio no
comércio e da restricaio as importagoes. Controlar as companhias de
comércio, a populacio e a capacidade produtiva viria a garantir o

estabelecimento dos fluxos monetarios mercantilistas e a expansao do Estado.
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“Nesta perspectiva, a Franca, a Inglaterra e a
Austria comecaram a calcular a forca ativa de suas populagoes. [A]
unica preocupagao sanitaria do estado [é estabelecer estatisticas]
[...] sem nenhuma intervencao efetiva ou organizada para elevar o

seu nivel de saade” (FOUCAULT, 1992, p. 82).

Para esse autor seria possivel reconstruir o nascimento da
medicina social em trés etapas: a medicina de Estado, a medicina urbana e a
medicina da for¢a de trabalho. A primeira forma de politica médica constituiu-
se em “policia médica” no século XVIII, na Alemanha. Consistia na
observacao estatistica da mortalidade e da morbidade, na normalizacao da
pratica e do ensino médico, na subordinagdo da pratica médica a um poder
administrativo e na criacao dos agentes médicos administrativos responsaveis
por regides (FOUCAULT, 1992).

A segunda etapa do nascimento da medicina social teria sido
francesa, em resposta as necessidades politicas e econdémicas de organizacao e
unificacdo do espago urbano (FOUCAULT, 1992). A medicina urbana tinha
trés objetivos: analisar locais favoraveis aos fenomenos epidémicos, controlar
a circulagido dos objetos (agua e ar) e organizar os elementos necessarios a
vida cotidiana no espago das cidades. Dai concluiu esse autor que a
medicalizacao da cidade no século XVIII foi uma medicina das coisas e nao

dos homens e seus corpos; foi a “medicina das condi¢bes de vida e do meio

de existéencia” (FOUCAULT, 1992, p. 92).
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A terceira fase da formagao da medicina social se da na Inglaterra.
Nesse momento se instaura a medicina dos pobres numa tentativa de amparar
a forca trabalhadora e, ao mesmo tempo, proteger os ricos dos efeitos
danosos da pobreza. E implantada a “Lei dos Pobres”, “o cordio sanitrio”
que isola e separa as areas pobres e ricas da cidade FOUCAULT, 1992, p. 95-
98).

Nao obstante naqueles trés séculos as preocupagoes sanitarias
estivessem relacionadas a possiveis riscos de naturezas diversas, a utilizacdo
sistematica do termo risco na area da saude s6 ocorreu no inicio do século XX,
a partir da evolug¢ao das bases epistemologicas da epidemiologia. E, mesmo
nesse periodo, o termo “risco” era aplicado de forma adjetiva para indicar
“domicilios, bairros, cidades, populagoes, enfim, vivendo sob um conjunto de
aspectos constitutivo de situagao desfavoravel a saude” (AYRES et al., 2000, p.
381).

Posteriormente, a evolu¢ao dos métodos estatisticos permitiu a
epidemiologia a constru¢ao de um de seus mais importantes dominios: o
estabelecimento de associagoes matematicas probabilisticas na distribuicao do
risco e na ocorréncia de doencas na populacdao. Esta constru¢do sobre o
“risco” propiciou a essa disciplina afirmacido enquanto ciéncia e,
concomitantemente, a inseriu em seu paradoxo atual. O carater pragmatico e
probabilistico do conceito de risco epidemiolégico “o deixa em condic¢bes de

expandir [..] a investigacdo acerca da associacdo causal entre quaisquer
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eventos de interesse pratico para a saude”. E ¢é esta habilidade do seu
arcabougo tedrico-metodologico, que paradoxalmente delimita seu potencial
investigativo “[...] no que se refere a objetivacao das dimensoes propriamente

sociais do processo saide-doenca [..]” (AYRES et al, 20006, p.388).
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1.3 Do risco a vulnerabilidade

Para as ciéncias sociais aplicadas a saude risco ¢ um construto
instituido historica e culturalmente, posto que assume significados particulares
tanto na dimensao individualizada como coletiva e, por isso, a elei¢io dos
fatores de risco deve considerar a conformacao social, histérica, politica e
cultural do contexto ao qual se aplica. Acrescente-se também a capacidade
individual de escolha, a liberdade para fazé-las, os servigos sociais disponiveis
(para informar ou assistir), a capacidade de acesso a tais servi¢os e a existéncia
de rede de suporte social e qual suporte pode ser ofertado. Por isso a
veiculagao de informagdes sobre os riscos deve assumir significacdo e
importancia para a vida das pessoas; de outra forma, tende a ser ineficaz para
as finalidades sociais a que se destina (GUILAM, 1996, CASTIEL, 1999, p. 52;
CARAPINHEIRO, 2005).

Para além da constatacio de que o contexto e a determinacao
historica do sujeito influenciam a mudanga do comportamento, esta mudanga
¢ precedida da aceitacio e da percepgao do risco pelo sujeito. Fato é que
aceitagao e percep¢dao também siao permeadas pelo contexto no qual se da o
risco, e, neste sentido, a determinacao historica baliza em ultima instancia a
capacidade, a possibilidade e a liberdade individual para fazer (ou nao fazer)

determinadas escolhas.
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Em ultima analise, aquilo que nao for considerado risco pelos
sujeitos-alvo das atividades de prevencdo perde a qualidade, o sentido e o
significado de risco independente do que, quem, como, para quem e de onde
se fala.

A nogao de risco que informa as a¢des de prevencao a infecgdao
pelo HIV acaba centrando no sujeito (informado, ou no nao-informado) a
responsabilidade pelo crescimento do numero de novos casos de HIV e Aids.
As politicas de prevencao as DST/Aids foram e continuam sendo orientadas
pela énfase na transmissio de informagdes, ou seja, a mudanca no agir
depende, fundamentalmente, de informag¢oes adequadas (PIMENTA, 2004, p.
60; CAMARGO JR., 2003, p.71). Sem pretensao de aprofundar a discussao,
vé-se muitos problemas na aplicabilidade do pressuposto de que fornecer
informagdes e preservativos resolva. Esse pressuposto transcende o universo
da prevenciao e se desdobra em todos os niveis e campos da pesquisa, da
interven¢ao e da avaliagdo. E, embora se tente negar, todas as iniciativas de
enfrentamento partem “do principio de que os individuos sao agentes
racionais” (CAMARGO JR., 2003, p.71). Esta suposicao deixa de fora
consideragoes acerca da determinagao historico-social do sujeito: a falta (ou
precariedade) da moradia e da alimentagdo, a baixa escolaridade, o
desemprego (ou o salario insuficiente), a miséria, a pobreza, a violéncia, a
dependéncia economica, a opressio social e sexual, entre outros. Estes

também sdo obsticulos a adoc¢ao das estratégias de prevencao ao HIV/Aids.
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O uso do conceito de vulnerabilidade relacionado a epidemia de
HIV/Aids foi disseminado a partit da producio de Mann, Tarantola e
Netter'” (1993, p. 275) enquanto proposta de superacio do uso do termo
“risco” e estrutura de avaliacao critica “da vulnerabilidade a infec¢ao pelo HIV
e Afids], essencial para entender a historia da pandemia |...] e prever seu curso
futuro”. Essa estrutura critica de analise da vulnerabilidade constitui-se em
trés planos inter-relacionados: “individual”, “programatico” e “social”. No
primeiro nivel analitico estaria a vulnerabilidade “individual” a ser avaliada
pela  condigio do individuo, conectada aos fatores cognitivos e
comportamentais e em estreita relacdo com o contexto. O segundo
componente de analise proposto é o “programatico” ligado e medido pela
resposta do Estado e existéncia dos programas de controle do HIV/Aids. A
“vulnerabilidade programatica” se relaciona a definicao de politicas,
organizacao de servigos, acesso a informacao, educagdo, saude e assisténcia
social, bem como, o respeito dos direitos dos portadores de HIV/Aids. A
“vulnerabilidade social”, o terceiro plano de analise, vincula-se aos aspectos
economicos, culturais e sociais, tais como, género, crengas religiosas,
desigualdade social e democracia (MANN; TARANTOLA, 1996).

Examinados por Ayres et al. (2003) cada um dos planos de
analise propostos por Mann e Tarantola (1996) sio denominados de

“componentes da vulnerabilidade”. Analisados separadamente apresentam

170 livro em questdo foi publicado originariamente nos Hstados Unidos da América em 1992 e
uma versao parcial em lingua portuguesa foi publicada no Brasil em 1993.
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conteudo similar e, em alguns aspectos, esse conteido ¢ coincidente. Por
exemplo, sobre o fator “informacio” — presente nos trés componentes
(individual, social e programatico) — deve-se considerar: a disponibilidade de
informacdes, a capacidade para processa-las, acessa-las e incorpora-las e a
democracia no acesso e uso de recursos sociais, esta ultima sempre
dependente dos dois primeiros fatores.

A coincidéncia de conteudo mostra similaridade dos fatores que
favorecem a vulnerabilidade, independente do nivel ou componente analisado.
Neste sentido, a analise critica da vulnerabilidade separada por niveis ou
componentes pode ser (e ¢) util a percepgao e ao reconhecimento desses
fatores; porém pode nao auxiliar a visualizagao das interfaces existentes. Por
conseguinte, pode-se supor que essa separacao dificulta a elaboragao de
respostas integradas e intersetoriais ao HIV/Aids. As formula¢oes sobre a
vulnerabilidade e sua disseminagdo na produgiao sobre a epidemia propostas
por Mann, Tarantola e Netter (1993) e a sequéncia das mesmas idéias
apresentadas no texto de Mann e Tarantola (1996) foram fundamentais para
superagdo do uso da palavra “risco” associada aos termos ‘“‘grupo” e
“comportamento”.

Ayres et al. (1999 e 2003) convidam ao entendimento da
passagem do uso “risco” para vulnerabilidade com base na periodizagao

proposta por Mann e Tarantola (1996). Esses autores dividiram as
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construcdes sobre o termo em trés perfodos: descoberta (1981-1984),
primeiras respostas (1985-1988) e periodo atual.

No primeiro periodo, da descoberta da epidemia, buscava-se
identificar os fatores de risco associados a nova doenca e realizar o isolamento
do agente etioldgico da sindrome. Como os primeiros casos de Aids foram
identificados na popula¢io homossexual masculina, os estudos priorizaram o
conhecimento das especificidades do comportamento e das praticas sexuais
desse grupo. Mais tarde, além da associagao entre Aids e homossexualidade,
petrcebeu-se o aumento dos casos entre pessoas que usam drogas injetaveis e
entre pessoas que comercializavam seu corpo e sexo, conduzindo a
formulacao do conceito de “grupo de risco”. As acbes preventivas se
resumiram a recomendacao das praticas de “isolamento sanitirio” e
abstinéncia. Carregadas de moralismo e de alto impacto negativo, geraram
“estigmatizagao, preconceito, individualismo e insucesso” (AYRES et. 1999,
2003 e 2000).

A causa da infeccao pelo HIV edificada sobre a base teorico-
conceitual epidemiolégica, centrada na responsabilizacio do sujeito, suas
atitudes e praticas individuais desencadeou o que Galvio denominou de
“panico moral” (GALVAO, 2000). Nio sé por causa da homofobia e do
sucesso midiatico da novidade, mas também pelas “fantasias mais ou menos

conscientes de uma homossexualidade contagiosa, [...] o panico decorrente da
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percepg¢ao, [..] dos limites de uma medicina tida como todo-poderosa, ou
quase” (CAMARGO JR., 1994, p.45).

Na segunda fase, a de elaboracao das primeiras respostas, o
conceito de “grupo de risco” ¢é criticado pelo movimento social gay norte-
americano — minoria social mais atingida até aquele momento. A dinamica de
evolugao da epidemia e a geracdo de estigma, discriminagdo e exclusio de
homens que fazem sexo com homens (HSH), entre outros grupos '°,
demonstraram a inadequacdo do conceito de risco, suas construcoes
discursivas e categorias de analise.

Segundo Ayres et al. foi a partir da mobilizagio social do
movimento gay que as estratégias de prevencdo pautadas na “abstinéncia e
exclusio cederam lugar as |[..] estratégias de reducdo de danos' e a priticas
sexuais mais seguras (AYRES et al., 1999, p. 53). Esse mesmo grupo propos o
uso do preservativo nas relagoes sexuais visando a proteger e a defender seus
modos de vida e de felicidade (AYRES et al. 20006, p.394). A expressao
“grupos de risco” foi trocada pelo “comportamento de risco”, deslocando o
problema de grupos sociais especificos e ampliando para toda a sociedade a

preocupag¢ao com a epidemia.

180s outros aqui se referem aos grupos identificados enquanto “grupos de risco” se descritos na
lingua inglesa, os quatro “Hs” citado por Ayres et. al. homosexuals - homossexuais; hemaophiliacs -
hemofilicos; Haitians- haitianos, heroin addicts - usuarios de heroina. (Camargo Jr., 1994; Ayres et. al.,
2003) Acrescente-se um quinto grupo que, logo em seguida, se tornaria alvo das agdes de prevencao,
perfazendo um quinto “H” de hooker - prostituta.

19Dentre as estratégias de reducido de danos destacam-se: democratizagao do acesso a informacao;
implantagao politicas de regulagdo e comercializacio de sangue e hemoderivados; uso de
preservativos; testagem e aconselhamento; troca de agulhas e seringas para pessoas dependentes de
drogas injetaveis (AYRES et. al., 2003, p. 120).
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Mas a ado¢io do conceito de “comportamento de risco”
também se mostrou insuficiente para deslocar dos sujeitos a responsabilidade
individual pela adocio das praticas preconizadas nas estratégias de prevencio™.
Ao contrario, refor¢ou a responsabilizacao, ou melhor, a “culpabilizacao”
individual pela adocio de comportamentos mais ou menos perigosos e
arriscados como se esses dependessem apenas da veiculagao de informacdes e
da vontade. No entanto, se percebeu em seguida que eram mediados pelo
contexto. Isto significa, por exemplo, que a idéia de que ter “multiplos
parceiros” € sinbnimo de comportamento perigoso e arriscado. O problema ¢
que isto nao ¢é verdade, porque se a pessoa tem apenas um parceiro sexual

infectado pelo HIV e nao usa preservativo, se encontra em risco aumentado21.

20Pimenta (2004) destaca quatro modelos das bases tedrico-conceituais da psicologia e ciéncias
sociais que centram no sujeito a responsabilidade na prevencao e foram utilizados para nortear e
delinear as acdes de prevenciao ao HIV/Aids no Brasil: Modelo de Crencas em Saude (Health Belief
Model); a teoria da Auto-eficacia (Self-efficacy Theory); Modelo de Estagios de Mudangas (Stages
of Change Model) e Modelo de Reducio de Risco (AIDS Reduction Model).

21 Outro exemplo ¢ o impedimento da doacio de sangue por HSH de acordo com a resolugao N°.
153 de 14 de junho de 2004 da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA), presente
também no “Manual Técnico para Investigacdo da Transmissio de Doencas pelo Sangue” (MS,
2004, p.38) da mesma Agéncia. Nesses documentos HSH e ou suas parceiras sexuais constam
como populacdo de “risco acrescido” e sdo considerados inabilitados, por um ano, como doadores
de sangue ou hemocomponentes. Entendendo que esta resolu¢io violava a0 menos os principios
constitucionais da igualdade, da liberdade e do bem-estar dos individuos, o juiz Marcio Braga
Magalhaes, da 2°. Vara Federal do Piaui, a pedido do Ministério Publico Federal, concedeu liminar
suspendendo a resolucdo da ANVISA que previa que os hemocentros ao entrevistar os doadores
sobre os seus habitos sexuais, recusassem os HSH. Porém, a ANVISA recorreu e esta liminar foi
cassada alguns dias depois pelo Tribunal Regional Federal da 1* Regido de Brasilia. A argumentacao
da ANVISA ¢é de que "evidéncias cientificas comprovam que [..] testes laboratotiais [..] sdo
[in]suficientes para elimina[r] [a] possibilidade de transmissio de doencas infecciosas [...]". Este
episédio revela que perdura nessa agéncia o preconceito embutido nas defini¢coes de “grupo” e de
“comportamento” de risco. Qualquer pessoa sexualmente ativa é suscetivel a infec¢ao pelo HIV ou
a outras doengas transmitidas pelo sangue, independente da sua orientagdo e pratica sexual. E
enquanto se escreve este texto o debate e as mobilizagdes sociais sobre o tema prosseguem. A
decisio da ANVISA poderia denotar nao reconhecimento por essa agéncia da efetividade das a¢oes
e medidas preventivas preconizadas pelo Ministério da Saide através de suas politicas. Além disto,
pode em alguma medida consistir em desrespeito dos principios constitucionais da liberdade,
igualdade e do bem-estar dos individuos.
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Segundo Ayres et al. (20006, p.395), a critica ao uso da expressao
“comportamento de risco” foi realizada pela primeira vez pelo movimento
social de defesa dos direitos das mulheres. Esse movimento operou critica
sobre modelos de prevengao de base tedrico conceitual s6cio-comportamental.
Vinculou a essa discussdo o conceito de empowerment” para demonstrar que a
mudanca de comportamento “[..] é condicionada por coer¢oes e pela
disponibilidade de recursos de natureza cultural, economica, politica, juridica e
até policial, desigualmente distribuidos [...]”. Por isso, a simplificacdo
explicativa do insucesso das estratégias de prevencao centradas na
responsabilidade e culpabilidade individual, decorrente de atos volitivos,
deveria ser repensada. Isso contraria, entre outras, a tese de que todas as
mulheres pobres se encontram em situacado de vulnerabilidade. Na verdade a
vulnerabilidade “afeta mulheres diferentes de modo diverso, dependendo de
outros fatores estruturais [...|” (PARKER E CAMARGO JR., 2000, p.10).

Na terceira fase de resposta a epidemia proposta por Mann e
Tarantola (1996) o HIV/Aids assume contorno de pandemia e atinge de
forma mais dura os grupos mais pobres das populagdes. Mesmo nas
sociedades mais ricas sao as periferias pobres das grandes cidades as mais
atingidas. Ao mesmo tempo, 0s avangos tecnologicos no campo do
diagnéstico e do tratamento trouxeram novas perspectivas de enfrentamento

de seu poder letal.

22Empowerment ou “empoderamento” — na sua melhor traducao adotada para a lingua portuguesa.
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No Brasil, o uso e o acesso universal da populacio as novas
tecnologias diagnosticas e terapéuticas trouxeram algumas constatacoes
imediatas: a reducao dos gastos em saude e o correspondente debate sobre a
sustentabilidade do programa; a idéia de “banalizacio” (KALICHMAN,
1994)* da epidemia, seja por acometer setores sociais desfavorecidos, com
menor poder de vocalizacio (MANN, 1993) seja porque, devido a dimensao
de grandes propor¢oes muitos se conformam diante do problema,
entendendo que “as coisas sdo assim mesmo”. E, finalmente, porque

“le]mbora a utilizagio da doenca como “espantalho”*

pareca ineficaz por si
s6 como estratégia de prevencdo, nao se deve assumir que O OpOSto seja
verdadeiro [..] a perda de impacto [..] no imaginario social nao tenha

repercussoes na ado¢ao de medidas de prevencao” (CAMARGO JR., 2003a, p.

76).

23Em 1994, Kalichman, afirmou que a banalizacdo da Aids ligava-se dentre outros fatores a
associacao da Aids com minorias sociais pobres, fazendo com que a doenca pudesse ser destratada
como tantas outras (1994).

240 autor parece referir-se a imagem criada pela midia do doente que morria rapido e de forma
terrivel. Os pacientes costumam fazer mencao a esta imagem denominando-a de “Cazuza”, para
fazer referéncia a aparéncia do reconhecido artista brasileiro a época da sua morte, devida a
complica¢oes decorrentes da Aids. Cazuza foi o primeiro profissional do meio artistico a assumir
publicamente o diagndstico.
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1.4 Vulnerabilidades e empowerment

Para Mann et al. (1993, p. 276-278) a reducao da vulnerabilidade
exige sua antitese, o empowerment. O empowerment deve ser entendido como uma
questao de construcao de cidadania, de democracia, de emancipacio. Significa
ofertar aos individuos e as comunidades informacdes, servicos sociais e de
saide que lhes possibilite fazer escolhas e manté-las. “Empoderar” é,
portanto, o ato de dar voz e vez as populagées em situagdo desigualdade e
exclusao. Para Peter Spink, (2001, p. 27-28) promover grupos vulneraveis se
traduz em criar canais efetivos de participacao social, implantar acdes que
promovam o re-equilibrio socioeconomico rompendo com a tutela dos
programas assistenciais. Essa tradu¢do de empoderamento equivale a
implantagao de mecanismos que possibilitem o desenvolvimento sustentavel
de comunidades e de grupos sociais mais vulneraveis.

A vulnerabilidade individual e coletiva é determinada, ao menos
parcialmente, pela vulnerabilidade social, esta condicionada por riscos
decorrentes de fatores estruturais, ser vulneravel — em maior ou menor grau —
vincula-se a efetiva¢ao dos direitos de cidadania. Para Caceres (2000, p. 10-11)
“E a fracio estrutural de risco, aquela cuja reducio apenas pode ser alcancada
pelo sistema, sendo, portanto sua obrigacao”. Para esse autor a
vulnerabilidade social significa ter menos oportunidade e se relaciona a

desprotecao, desvantagem e exclusiao “na qual se pode encontrar um grupo de
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pessoas |...] frente a potenciais danos de saide e ameagas a satisfacao de suas
necessidades [...] e seus direitos humanos, em razio de menores recursos
economicos, sociais e legais”. Por isso, a reducdao dos niveis de vulnerabilidade
social ndo prescinde das acdes em saude, mas necessariamente extrapola o
ambito setorial e exige uma resposta intersetorial.

Para Laurell (1997) a satisfacao das necessidades em saude se
relaciona diretamente ao conjunto de condi¢oes de reprodugio social e
material disponiveis que permite, ou nao, o desenvolvimento individual e
coletivo de capacidades e potencialidades. Grupos sociais de menor renda e
poder podem se beneficiar de medidas de protecao coletivas que reduzam a
vulnerabilidade social. Dito de outra forma, segmentos que vivem com menor
poder, em desigualdade, maior vulnerabilidade ou excluidos necessitam de
politicas asseguradoras do exercicio pleno de sua cidadania. Por exemplo,
para obter salario uma pessoa necessita de trabalho, o que pressupoe a
existéncia e oferta de postos (vagas), possuir condicdes materiais para buscar o
emprego, habilidade técnica requerida para o trabalho, encorajamento pessoal
para cumprir estas etapas e permanecer no emprego. No entanto, grupos
vulneraveis nem sempre tém acesso a essas pré-condicoes ou recebem
encorajamento para procura-las e tornam-se reféns dos critérios de
elegibilidade da oferta de protecdo social. Programas assistenciais, por seu
cariter compensatorio, ndo promovem a reversao da condigao de caréncia e

pobreza estrutural. Em geral garantem um padrao minimo de sobrevivéncia a
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uma parcela da sociedade que se encontra na miséria (COSTA-COUTO,

2002).
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1.5 Sindemia e sinergia

Desde o século XIX, diversos modelos de estudo e variados

> tém sido criados e utilizados como tentativa de

indicadores sociais °
compreender o papel e a intensidade com que as condi¢des sociais e
produtivas interferem nos padroes de distribuicio das doencas (BARATA,
1997; SILVA; BARROS, 2002). Esses estudos niao se esgotaram ainda e ja se
questiona se os usuais indicadores sociais®® sio capazes de apreender as
transformacoes das condi¢coes de reproducao material e social imediatas --
devido a velocidade com que se processam, tipica da pés-modernidade®.
Pergunta-se também se esses mesmos indicadores podem acompanhar a
evolucdo tecnologica da medicina, que modifica (e ¢ modificada) pelos novos
padroes de morbimortalidade e pelo perfil demografico.(LAURELL, 1997;
GOLDBAUM, 1997).

Viver em condi¢ao de desigualdade e exclusao favorece o risco
de desenvolver ou contrair doencas, principalmente as infecciosas.

Vulnerabilidades que favorecem a infec¢do nao desaparecem. Isso permite

inferir que, em alguns casos, a auséncia de medidas de enfrentamento das

25“Um indicador social é uma medida em geral quantitativa dotada de significado social substantivo,
usado para substituir, quantificar ou operacionalizar um conceito social abstrato, de interesse
teorico |[...] ou programatico [...|” (JANNUZZI, 2004, p.15).

26Para explorar os indicadores mais comumente usados na saude ver Rede Interagencial de
Informacgdes para a Satde — RIPSA, 2002.

27“Pés-modernismo é um termo que percorre varias areas da producio intelectual e artistica. Nao
se refere a uma escola tUnica de pensamento; antes, refere-se as correntes de pensamento que

surgiram contra os padrdes intelectuais e culturais da era moderna - o chamado modernismo”
(COSTA; CAMPOS, 2003).
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vulnerabilidades contribui para outros tipos de adoecimentos e problemas
soclais que acrescem dificuldades a vida com HIV e Aids.

Prostituicao, uso de drogas (licitas ou ilicitas), desemprego,
emprego precario, desintegracoes sociais, baixo poder aquisitivo, iniqiiidade,
opressao, discriminacdo, estigma, auséncia ou ineficiéncia de redes de apoio
ou suporte social (formais e informais), violéncia e exclusio por género, raca
ou etnia sao fatores que combinados atuam sinergicamente para aumentar a
suscetibilidade e vulnerabilidade ao HIV /Aids28.

Rodrick Wallace (1991) e Merril Singer (1994) trataram destes
efeitos denominando-os de “sinergia de pragas” e sindemia”. A sinergia dos
efeitos da epidemia, capturada pelo termo “sindemia”, formulado
originalmente por Wallace, R. descreve como duas ou mais situagdes de
sofrimento, ao atuarem conjuntamente sobre um individuo ou grupo,
aumentam a carga de adoecimento de uma populacao30. Singer (1994) seguiu
essas formulagoes para nomear os problemas sociais e de saude vivenciados
por populacbes urbanas pobres nos Estados Unidos (CDC, 2002). Tendo
Parker e Camargo Jr. (2000, p.97) estudado as pesquisas em curso no Brasil e

no mundo, resgataram estas producdes e outras e concluiram que, no Brasil, a

28 Essas mesmas apreensOes e constatagoes podem ser encontradas nas seguintes publicagoes:
FAWZI et al, 2005; THOMAS, J.; THOMAS, K., 1999; WALLACE, R. et al., 1997; WALLACE;
FULLILOVE; FLISHER, 1996, WALLACE, R; WALLACE, D. 1995; SCHOEPF, 1993 e
WALLACE, R. ,1991

29Sindemia é o termo adotado aqui para traducdo da palavra criada no original em inglés “Syndenic”.
30 Ver também WALLACE et al. 1997, WALLACE, R.; WALLACE, D., 1995
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sinergia de riscos de populagoes vulneraveis e em situa¢ao de desigualdade se
adiciona “a falta quase absoluta de mecanismos de prote¢ao social”31.

Porém, se a vulnerabilidade aumenta o risco de viver e motrrer
em decorréncia do HIV, pode-se afirmar que risco e vulnerabilidade sido
condi¢oes constitutivas da pobreza, da miséria, da falta de recursos. Embora
reconhecida como de dificil tranformacao, nio deve ser tomada como

situacdo a que se deva conformar.

“l...] [A]lo contrario, trata-se de nio se conformar
com a falta de alternativa]...] [e] recusar esta compreensao parcial e
individualista [de] [...] risco que as pessoas “decidem” correr |...] e,
[...] recusar também como estratégia de prevencio [..] o
“convencimento” de cada individuo de que precisa agir de modo

diferente” (AYRES et al., 2003, p. 125-120).

31 Para discussdo da atual retracdo do Estado e suas a¢Oes no campo das politicas sociais ver
Vianna, 1998; 2001; 2005.
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1.6 Do risco exponencial a vulnerabilidade potencial

Denomina-se “risco exponencial* a ocorréncia de superposicao
de diferenciadas formas de vulnerabilidade, na qual decorre probabilidade
maior de agravo das condi¢des de vida e de satde. O termo realca os efeitos
cumulativos da combinacio de trés fatores: exclusao, HIV/Aids e
tragmentacdo das politicas sociais. “Risco exponencial” caracteriza-se por
diferentes formas de vulnerabilidade “sinérgicas” e “sindémicas”
(WALLACE,R. 1991; SINGER, 1994). Vio além da ‘“vulnerabilidade

aumentada” (PARKER E CAMARGO JR., 2000) quando associadas

jsopg

O~

auséncia de mecanismos de prote¢ao social. O “risco exponencial”
caracterizado quanto um fator de risco nao apenas se adiciona a outro,
somando efeitos; se atraem e interagem. Desse processo de atragao e interagao
resulta a maximizagdo dos efeitos negativos de um fator de risco sobre outro.
Esta elaboragao conduziu a proposta de construcao de um instrumento capaz
de: captar interacOes entre fatores de risco distintos; medir o efeito de um
fator de risco sobre outro; e descobrir como e em que grau a auséncia de
resposta das politicas sociais contribui negativamente nesse processo.
Propods-se entdo, construir um instrumento capaz de definir
taxas e emprestar alguma objetividade a aspectos subjetivos. Para tanto foram

identificadas as dimensdes: politica, econémica, social, historica, afetiva, sexual

32Termo cunhado na dissertacio de titulo: “Novos Horizontes para as politicas Pablicas em
HIV/AIDS: uma aproximacio as questoes da contemporaneidade” (COSTA-COUTO, 2002).
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e psicolégica dos sujeitos e a resposta programatica existente. Ao longo da
investigacao, tal ferramenta revelou-se de dificil exeqiibilidade, dadas as
caracteristicas do objeto que propunha investigar, bem como, os requisitos de
competéncia e recursos necessarios para seu desenho.

Cabe ressaltar que se, para alguns, a expressao “risco
exponencial” parecia atraente, para outros soava problematica, devido a
polissemia do termo “risco”, bem como, pela impossibilidade de atribuir graus
aos diferentes fatores de risco associados. Acresceu-se ainda, a dificuldade de
valorar o que ndo pode ser contado, porquanto no plano da subjetividade.

Sobre a gradacao dos riscos Guilam e Castiel (2005, p.16)
ressaltam o equivoco de associar ao termo palavras adjetivas tais como
“gorande/pequeno; forte/fraco ou muito/pouco”. Para esses autores, o
correto seria usar a idéia de verticalidade associada a uma “imagem visual dos
aspectos quantitativos em questdo, assemelhando-se a um empilhamento”, ou
seja, baixo/alto, semelhante “a marcacio de valores em um eixo vertical
quanto mais distante do zero maior o risco.

Dessa forma o uso do termo “risco exponencial” o associava
diretamente a utilizagdao de sentido igual ao da analise matematica, ou seja, um
numero “que, posto, alceado, a direita de um outro, indica a poténcia a que se
deve elevar este outro” (FERREIRA, 1999). Além disso, o fato de o termo

“exponencial” encontrar sua origem na analise matematica fortaleceu o
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desenvolvimento de expectativas em torno de um modelo matematico de facil
replicagao para medir vulnerabilidades.

Enquanto método de estudo a modelagem matematica permite o
desenvolvimento de ferramentas que auxiliam na compreensao dos varios
fatores que determinam padroes de transmissao de doencas e na identificacao
das melhores estratégias de intervencao. A constru¢io de modelos
matematicos se faz a partir de premissas que precisam ser validadas através de
informagdes empiricas. A modelagem matematica foi e ainda ¢ usada pelos
epidemiologistas para compreender a evolugdo da epidemia de HIV /Aids.

Nos primeiros anos da epidemia os modelos procuravam fazer
projecoes futuras do aumento do numero de pessoas infectadas. Num
segundo momento, os modelos passaram a incluir informagdes sobre o
comportamento sexual e as redes de transmissio da infeccao. Mais
recentemente tem-se procurado abordar os aspectos celulares relacionados a
resposta imunitaria e a alta taxa de mutacdo do virus® (STRUCHINER, 2002).

Hayes (1992, p.404-406) enumera quatro problemas ou limites
da aplicabilidade de modelagens matematicas em pesquisas sociais. Em
primeiro lugar, a dificuldade de observar da mesma forma as mesmas variaveis

por longo periodo de tempo, porque elas variam em suas caracteristicas,

33A pesquisa “Desenvolvimento de Métodos Epidemiolégicos, Matematicos e Hstatisticos para o
Estudo de Doencas Infecciosas” ¢ um exemplo do desenvolvimento de modelos matematicos e
estatisticos de analise que possibilitem a avaliacio de programas de controle de doencas infecciosas,
principalmente malaria e Aids. A equipe de pesquisadores envolve diversas areas do conhecimento
e institui¢oes, coordenada por Claudio Struchiner - pesquisador titular do Departamento de
Endemias Samuel Pessoa da Fundagao Oswaldo Cruz (Fiocruz).(Revista Comciéncia, 2002)
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atributos, propriedades e nas suas inter-relacées como o meio circundante no
espaco e no tempo. Em segundo lugar, é dificil definir o estatuto dos fatores
de risco, ou seja, se um risco ¢ determinante ou predisponente em relagao a
outros contribuintes ou incidentalmente associados. Um terceiro problema
estaria em comparar fatores de risco que pertencem a niveis de organizacao
distintos — dificuldade de estabelecer os mecanismos e as mediacOes entre
variaveis sociais e biologicas. Finalmente, Hayes ressalta a dificuldade em
estabelecer um periodo de tempo considerado valido para predi¢ao, pois em
questdes e abordagens das chamadas ciéncias sociais é preciso que o
“problema - objeto” seja visto por tempos longos de observacio. Em se
tratando de realidade social, isto seria impossivel, ja que sua caracteristica
distintiva ¢ a eterna transformacao ou constante inconstancia.

Além disso, modelos podem normatizar o que nao é regulavel,
nem deva ser regulado: modos de vida ou comportamentos mais adequados,
receituarios de boas praticas (CAMARGO JR., 2003a; CAMARGO JR,;
MATTOS, 20006) e boas politicas. As boas politicas sao observadas, por
exemplo, nos programas com critérios de entrada definidos, passos
seqiienciais e agoes amarradas que cerceiam a liberdade individual de escolha
(autonomia), trivializam eventos ou refor¢cam papéis morais e conservadores
(HAYES, 1992) e sao, por vezes, incapazes de prever a imponderabilidade do
real. Outro exemplo da regularizacdo dos comportamentos, ou o trato trivial

de fenomenos sociais e culpabilizacao dos sujeitos por sua condigao, pode ser



60

observado nas politicas assistenciais de combate a pobreza extrema. Em geral,
regulam os comportamentos por meio de seus rigidos critérios de acesso e,
como tal, reproduzem e alimentam a exclusao. Disseminando valores sociais
conservadores tornam os pobres responsaveis por sua condicio e, neste
sentido, nada mais “justo” do que ofertar uma politica minima mantenedora
do pobre na mesma condi¢ao34.

Outro problema da utilizagao das modelagens matematicas para
medir e categorizar as praticas individuais de exposicdo a risco foi tratado por
Merchan-Hamann (1995). Para esse autor o problema niao estad s6 nos
modelos (construtos) matematicos e categorizacoes que perseguem “trilhas de
causalidade” que niao conseguem, ainda que pretendam, explicar a complexa
interacao entre vontade individual e complexidade do real. A vontade ou, nos
dizeres de Merchan-Hamann, atos volitivos sdo condicionados pela
possibilidade individual de fazer escolhas, esta determinada por quanto de
risco ¢ aceitavel “mediante a avaliagio subjetiva [do sujeito] em relagao a
totalidade dos perigos do cotidiano” (MERCHAN-HAMANN, 1995, p.10).
Se esse cotidiano for tao violento que nele “sé se polssa] escolher entre ser
teliz [...] correndo risco ou nao ser feliz [...]” (AYRES et al., 2003, p. 124-120)
o risco da infeccao pelo HIV, entdo, podera nem ser considerado.

A potencialidade individual de enfrentamento ou redugiao de

vulnerabilidades pode ser determinada por diversos fatores: residir em locais

34 Como exemplo temos: maes que para acessar o programa de suplementacio alimentar levam a
crianga a0 baixo peso e pvha que para receber beneficio da previdéncia ou da assisténcia social
param de tomar os medicamentos ARV.
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favoraveis ao desenvolvimento de estratégias (mesmo pontuais) de
sobrevivéncia, oportunidade de empregabilidade precaria, existéncia ou
disponibilidade de rede suporte social (sociofamiliar ou governamental)
fortalecida e de facil acesso.

E, para além destas questoes do contexto, criar instrumento para
medir o peso e o efeito sinérgico entre diferentes fatores de risco significaria
instituir medida fiel de traducao da percepcao, do significado e dos efeitos que
cada um desses fatores assume para cada pessoa e a cada momento de vida.
Para melhor entendimento dessa questio pode-se supor que duas pessoas
vivenciem uma perda ou luto: por exemplo, ser despedida ou perder o
companheiro ou companheira. Ha significado social em ambas as situagoes,
porém a forma como cada uma dessas pessoas vivenciara esse evento sera
unico e particular. Dependera de sua estéria de vida; dos acontecimentos
recentes e da capacidade individual de entendimento e elaboragio psico-
afetiva. A resposta do individuo invariavelmente sofrera influéncia do
contexto em que a perda for vivenciada; da existéncia ou inexisténcia de rede
de suporte e apoio social; e,ainda, do acesso a esses servigos.

Desde os primeiros meses de realiza¢do desta tese percebeu-se a
complexidade de mesclar concepcdes de uma ciéncia dura como a matematica
com os construtos e as nogoes proprias das ciéncias sociais, chamadas ciéncias
soft. Pretendia-se, partindo do conceito de “risco exponencial” e da pesquisa

de mesmo nome, perceber por meio de amostragem situagoes que
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merecessem maior atenc¢ao e exigissem o delineamento de agOes especificas
para seu enfrentamento. Porém, ja no trabalho de elaboragao do questionario
da pesquisa que ilustra esta tese, percebeu-se a dificuldade de criar escalas com
scores de pontuagao para medir o quanto exponencial se tornavam as
vulnerabilidades e, dessa forma, identificar o quanto os riscos associados
afetavam o curso da vida com HIV. Coletar dados sob um recorte temporal
seria afirmar que as pessoas e os fatos socials sao programaveis, estaticos e
uniformes. Se assim fossem a perda de um ente querido ou do emprego (por
exemplo) teriam o mesmo peso emocional, significado social e efeito. Mesmo
depois de passado longo tempo, da pessoa ou familia haverem recebido
suporte social; acessado servicos assistenciais ou direitos trabalhistas ou
conseguido novo emprego, ou constituido nova parceria afetiva.

Para Babbie (1999, 60-61) independente das criticas™ sobre a
observagao sistematica nas ciéncias sociais “[..] o comportamento social
humano pode ser submetido a um estudo cientifico, tao legitimamente quanto
atomos e células”. O estudo realizado por Tunala (2002) sobre as fontes de
estresse entre mulheres portadoras do HIV é um exemplo da possibilidade de
sistematizar na pesquisa social. Por meio de questionario composto por

perguntas estruturadas™ e abertas e realizacio de grupos focais foi possivel

35As trés criticas comumente aplicadas sobre estudos de s#rveys sio: a documentacao do 6bvio ou a
comprovacao daquilo que todo mundo ja sabe; a existéncia de contradi¢oes, ou casos isolados que
fogem a regra e a possibilidade de o sujeito da pesquisa interferir deliberadamente nos resultados
(BABBIE, 1999).

36As mulheres entrevistadas neste estudo responderam a um questiondrio cujas variaveis siao

similares as abordadas no questionario da pesquisa “Risco exponencial, lacunas da seguridade social
brasileira e HIV/Aids. Ver: Tunala, 2002, p. 26.
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capturar e perceber fatores objetivos e subjetivos ligados a situacao de satude e
condicoes de vida das mulheres entrevistadas.

Como se mostrou ao longo deste texto a transposi¢ao e uso do
vocabulario de uma area de aplicagdo para outra de modo acritico sempre tem
implicagbes tedricas e praticas ocultas. Um ultimo exemplo pode ser notado
na analise das pesquisas, questionarios e metodologias empregadas na
investigacao dos estudos sobre comportamento sexual. Alain Giami (1994, p.
237) percebe que os termos “‘comportamento” e “sexual”’ siao tao
polissémicos quanto risco. O termo “comportamento sexual” procedente da
biologia, ao ser exportado para o campo das ciéncias sociais, se tornou flexivel
sujeito “[...] as eventualidades de diferentes contextos sociais culturais e
ideolégicos que suscitam o seu emprego”. As “praticas sexuais’ ora siao
interpretadas como “sexo”, ora sio entendidas como “comportamentos” e, a
partir do advento da epidemia de Aids, foram confundidas nas pesquisas com
compartilhamento de seringas, uso de drogas e estado conjugal (GIAMI, 1994,
p-210).

As consideracoes anteriormente enunciadas levaram a
substituicao do termo “risco exponencial” por “vulnerabilidade potencial”.
Assim, para além de desenvolver marcadores para monitoramento das acoes
e das politicas que compdem a resposta ao HIV/Aids no Pais, pretensio do
“risco exponencial” e da pesquisa de mesmo nome, preferiu-se explorar os

efeitos da associagao entre Aids, pobreza, desigualdade e exclusiao,
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traduzidos no conceito de “vulnerabilidade potencial”. A vulnerabilidade
potencial pretende chamar atengdo para os problemas e dificuldades
adicionais que pessoas em situacao de pobreza, desigualdade ou exclusao e
portadora de doenga cronica podem vivenciar na auséncia de suporte social,

seja este formal ou informal.

O conceito de “vulnerabilidade potencial” se sustenta na
conviccao de que, para compreender a epidemia de HIV/AIDS e seu
impacto, é preciso considerar de forma abrangente as mudangas estruturais
recentes enquanto determinantes da crescente desigualdade e a
correspondente retracao das politicas de protecao social, por esséncia
compensatorias. Afirmagao carente de novidade se considerada a producao
sobre a epidemia e sua associa¢do as desigualdades (sexo, género, etnia,
raca/cot, cultura, etc.); fendmenos complexos tais como, pobreza, violéncia
e exclusao; politicas assistenciais e preventivas; formagao médica e adesao
ao tratamento; estigma, cidadania e discriminacao, dentre outros. Elementos
esses fundamentais para reconhecer, compreender ¢ enfrentar a epidemia

no Pafis.

A novidade da “vulnerabilidade potencial” esta em olhar a
vulnerabilidade apds o diagndstico e sua associagao aos possiveis problemas
e dificuldades adicionais da vida nessa condi¢ao, bem como na identificagao
e avaliacdio das correspondentes respostas publicas a esses mesmos

problemas. O conceito fortalece a relevancia do reconhecimento da
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sinergia Aids, exclusiao, desigualdade e auséncia de politicas sociais; e
defende resposta da politica publica igualmente sinérgica, a que Wallace

(1991) denominou de synergistic interventions.

Para o reconhecimento da “vulnerabilidade potencial” nos
capitulos seguintes serdo examinadas tematicas interligadas: pobreza,
desigualdade, exclusio e problemas adicionais das pessoas que vivem com
HIV/Aids.

O ponto de partida é a pobreza na contemporaneidade e no
espaco urbano causada pelas transformagOes societirias mais recentes que
refletiram em perdas sociais concretas em escala mundial. No Brasil, desde os
anos 90, vive-se cotidianamente com a retracao do Estado, perda de direitos e
encolhimento dos servicos sociais. Um contexto onde reina a reducio da
oferta de vagas no mercado formal, do rendimento mensal, do acesso a
cobertura previdenciaria. Somados ou ndo esses diferentes problemas
acrescem as dificuldades da vida dos segmentos sociais em desigualdade,
pobreza ou exclusao. Num contexto em que o apoio do Estado ¢é timido,
restara ao grupo sociofamiliar ofertar o suporte necessirio a quem dele
necessitar. Suporte esse condicionado a existéncia nesse grupo capacidade de
ganho, disposicao e condicao para ofertar.

O mercado de trabalho e o sistema de protecdao social sio dois

fatores explicativos do maior ou menor grau de vulnerabilidade social
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guardam estreita relacao aos niveis de pobreza e desigualdades observados em
uma sociedade (LAVINAS; DAIN, 2005 p.24).

A partir da revisdio da producio académica sobre alguns dos problemas
enfrentados pela populagao urbana, estabelece-se didlogo com os autores para
constru¢cio de uma visio macro de alguns aspectos complexos da vida
contemporanea. Considerando que o HIV/Aids atinge a populagiao em geral e,
nos ultimos anos, sobremaneira, segmentos vulneraveis, priorizou-se as
seguintes dimensées sociais da vulnerabilidade: raca/cor; anos de estudo;
acesso a direitos sociais; trabalho ou sua auséncia; vinculagio a previdéncia,

discriminagdo e suporte familiar.
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Capitulo 2 - O cotidiano da vulnerabilidade

“Infelizmente, por miiltiplas razdes, essa politica de desenvolvimento em escala planetdria
nao den resultado e assistimos hoje a mais grave crise dos paises subdesenvolvidos, que
perdem todas as esperancas de sair pacificamente do seu marginalismo econdmico e ndo
vislumbram possibilidades de salvacio que ndao a revolugao violenta. A da perigosa
aventura de uma explosao de violéncia aguda contra aquilo gue chamam de violéncia
cronica que lhes foi imposta por um sistema econdmico de dominagiao mundial, injustica e
inigiitdade: a ordem estabelecida sobre a desordem, que é necessario modificar a todo

custo.”

Josué de Castro, 1968%*

#“De Bandung a Nova Déli: a grande crise do terceiro mundo” publicado na Revue Générale Belge,
n°. 4, abril de 1968, Bruxelas. (CASTRO, 2003, p.168).
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2.1 A exclusido de uma parcela da populagao como fator determinante

de desigualdades

Este estudo nao investiga a fundo as causas da pobreza no Brasil e tampouco
oferta solucao definitiva para o problema. Para compreender as causas
historicas da pobreza no Brasil o requisito minimo seria a revisao da literatura
classica sobre a formacdo politica, economica e cultural brasileira37. O
objetivo aqui é compreender a pobreza urbana com ajuda dos conceitos de
exclusio e desigualdade. Sua finalidade ¢é relacionar o contexto — de
desemprego estrutural e retracio do Estado — no qual vivem as pvha e
identificar as possiveis dificuldades adicionais de viver com uma doencga
cronica e/ou com um diagnéstico grave.

As novas politicas mundiais implicaram em uma série de medidas econoémicas
e sociais que trouxeram graves prejuizos para a maioria da populagiao
(SOARES, 1999a). O 6nus social gerado por tais politicas encontra sua razao
no reflexo internacional negativo de uma politica afirmativa de direitos, e pode
ser entendido em face de um plano econémico (financeiro) que agora
determina e limita os investimentos sociais e o desenvolvimento das nacoes.
Isto porque a globalizacao financeira e seus efeitos “sio o fruto de uma

politica defensiva e ofensiva da poténcia dominante em suas relagdes com o

resto do mundo”. (TAVARES, 1999:5.)

37 As referéncias classicas sao as obras de Caio Prado Junior, Boris Fausto, Florestan Fernandes,
Sérgio Buarque de Hollanda e Raymundo Faoro.
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Essa transformacao na politica economica mundial acarretou o
redimensionamento dos papéis antes tradicionalmente atribuidos aos
aparelhos dos Estados, que agora tém a fun¢ao de mediadores do mercado e
para o mercado. Por essa razao, encontram-se cada vez mais submetidos aos
interesses economicos e politicos dominantes. Conseqiientemente, os Estados
Nacionais acabam renunciando a importantes questoes de soberania, em um
contexto onde ha ampla prevaléncia do capital financeiro, ou usando a
expressao de Mattoso (1990), da “financeirizacio da economia”.

Da década das reformas até os dias atuais uma gama de trabalhadores
do mercado informal (agora em maior nimero) encontra-se destituida de
direitos sociais e trabalhistas e, sem alternativas, permanecem na condi¢ao de
desiguais. Entretanto, esses cidadaos, os desempregados, os pobres e os
miseraveis pagam impostos indiretos38, embutidos nos precos dos produtos e
servicos que consomem quotidianamente; contribuem para a renda nacional;
lutam por sua sobrevivéncia e a de suas familias, mas nao sao cobertos de
forma plena pelos sistemas de protecao social.

O encolhimento do Estado, os atuais indices de caréncias e as multiplas faces
da pobreza levam a sociedade a cooperar na provisaio dos servicos
assistenciais, absorvendo a responsabilidade pelo atendimento das demandas,
complementando o papel do Estado na assisténcia. Essa situa¢do decorre de

que os atuais modelos de prote¢ao social do Estado nio sao compativeis com

38 Segundo Lavinas e Dain (2005, p.54) “[o]s impostos indiretos como um todo e a tributacio de
natureza cumulativa incidem mais pesadamente sobre a populagdo mais pobre”. Quem ganha até
dois salarios minimos paga 26% de sua renda em impostos indiretos.



70

as necessidades impostas pelas novas formas de organizac¢ao da vida social.
Estas geraram transformagoes estruturais e novos tipos de risco, (VIANA,
1998) tanto nos paises que se encontram no centro da economia mundial
quanto nos periféricos. Isto porque “os problemas endogenos do Welfare
State39 originam-se na discrepancia entre o modelo dos programas atuais e as
demandas sociais, [...] porque tal modelo foi informado por uma ordem social
nao mais predominante” (ESPING-ANDERSEN,1995, p.82).

No Brasil, o desmonte dos servicos publicos de assisténcia, justificado pela
auséncia de eficiéncia e pelo elevado custo, favorece a passagem das novas
propostas técnico-racionalizadoras como, por exemplo, o atendimento
discricionario das demandas da populacao. Sob esta Otica, propde-se uma
gama de medidas que visa a oferta de um minimo de atendimento aos que
mais necessitam de assisténcia, enquanto classes sociais em situacao
economica privilegiada acessam cuidados integrais porquanto podem pagar
por esses servicos. Na impossibilidade de arcar com a ampla cobertura de
servigos de saude ou educagao, por exemplo, emerge tensao entre as classes. A
tensdo ¢ gerada justamente quando as camadas médias regressam ao sistema

publico porquanto impossibilitadas de arcar com os custos do sistema privado.

39 A ascensio e a queda dos estados de bem-estar social (ou Welfare State) foi amplamente discutida
por varios autores, entre os quais destaco: Vianna (1998; 2001), Gosta (1999), Anderson (1995) e
Kornis (1994). Estes autores entendem que o modelo de protecio social fundado nos moldes do
Welfare State, surgiu no pés-guerra, ascendeu durante as décadas seguintes e comecou a declinar por
volta de 1980. No cenario internacional o declinio desse modelo de protecio social, inicia a partir
da ascensao do ideario neoliberal. Com base nas idéias de desestatizacao, desregulamentacao dos
mercados, flexibilizacdo das relacoes de trabalho e, principalmente, da criagdo de um sistema de
protecio social pago conforme seu valor e/ou a sua necessidade de uso (COSTA-COUTO, 2002,
p-34-306).
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O problema nio esta no retorno que, por si, aumenta a demanda, esta
também no retorno que invariavelmente se da com algum tipo de privilégio.
Privilégio no acesso e¢ no consumo dos servicos determinado pelo capital

social acumulado que inverte o principio da equidade.

Pessoas com HIV/Aids vivem com as mesmas condicoes
impostas a populacao em geral, porém enfrentam problemas adicionais a partir
do diagndstico.

Estes adicionais valem para qualquer pessoa em desigualdade e
acometida de doenca cronica. Os problemas e obstaculos enfrentados por
portadores de doenga cronica estdo ligados a garantia de alimentagao saudavel,
maiores cuidados com a satude e seguranca quanto ao futuro. Em alguns casos
os portadores de doencas cronicas enfrentam discriminagao e preconceito,
como, por exemplo, os portadores de hanseniase, de transtornos mentais ou
de deficiéncia fisica. Quem vive com uma doenca cronica tem de fazer frente a
um conjunto adicional de problemas e necessidades que normalmente nao se
configuram para as pessoas saudaveis. H, se a pessoa portadora de doenca
cronica vive concomitantemente multiplas caréncias, suas dificuldades e

problemas se potencializam.

O texto de Josué de Castro (2003) que abre este capitulo nunca foi tao atual e
pertinente. Nenhuma surpresa, a contemporaneidade das afirmagdes desse
escritor caracteriza sua obra. As palavras de Josué de Castro sobre o

desenvolvimento, a justica e a iniquidade aplicam-se diretamente aos temas



72

desta tese: a vulnerabilidade da vida com HIV/Aids e sua forma de
enfrentamento pelas politicas sociais. Por qué? Porque numa revisio aos
autores consultados40 véem-se pontos de concordancia no enfrentamento da
pobreza: crescimento econdémico com correspondente orientagdo desta
politica para o social; implantagio de politicas sociais compensatorias e
redistributivas; garantia dos direitos humanos e efetivacao da cidadania.

A despeito de concordancia nos planos académico, técnico, programatico e
governamental, estes problemas persistem sem solugdo. Dezenove anos
depois da publicacao do artigo de Josué de Castro, em 1987, Sérgio Henrique
Abranches publica “Politica social e combate a pobreza” onde afirma “nao ha
como falar de prioridade para o social, se esta nao constitui o elemento basico
de orientacdo da politica economica” (ABRANCHES, 1987, p.7).

Portanto, independente do intervalo temporal entre um e outro texto, esta
posta a atualidade do debate em torno da pobreza, da miséria e das politicas
sociais. Bem como, exceto pequenas variacoes, do mesmo modo e nos
mesmos patamares, permanece a discussao sobre os mecanismos adequados
para enfrentamento da desigualdade e da exclusio.

E provavel jamais ter, qualquer um de nés, vivenciado ou sido devorado pelos
males da pobreza. Nem eu, os leitores, ou qualquer dos pesquisadores do

tema saberda exatamente seu significado porque para isto terfamos de

40 As referéncias tedrico-conceituais adotadas estdo expressas nas obras de Simon Schwartzman
(2004); Pierre Salama; Blandine Destremau (2001) e Sérgio Henrique Abranches (1987).
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experimentar seus efeitos garganta abaixo e adentro todos os dias até ndo mais
senti-los.

O mito da “cultura da pobreza” (de que os pobres nao saem dessa condigao
porque nao querem) se desfaz nas pesquisas académicas qualitativas; nas duras
evidéncias empiricas e na contextualizagao historica da pobreza. “Quem gosta
de pobreza ¢é intelectual”’41. Pobres nao gostam de pobreza, nio gostam de
ser pobres e por isso lutam para sair dela. Pobres nao se acostumam ao
sofrimento imposto pelas multiplas faltas sentidas na pobreza cotidiana, a qual
os leva e obriga a adocdo de estratégias de sobrevivéncia rejeitaveis, singulares
e dificeis de entender para quem vive em inclusio.

Esta longe o tempo em que era teoricamente legitimo o discurso de que a
pobreza e miséria humana eram reflexos das inevitaveis diferengas sociais e
causadas por fatores éticos, morais42 e divinos. Sabe-se hoje que as causas da
pobreza sio estruturais e derivam da exploracio do trabalho alheio; do
esvaziamento ilicito dos cofres publicos; da corrupcao politica e administrativa
dentro dos Estados; da imposi¢ao e manuten¢ao da condigao de ignorancia da

populacao; do controle e limitagao do tempo livre do trabalhador e, sobretudo,

41 Frase atribuida ao carnavalesco brasileiro Jodozinho Trinta.

42 De forma simplificada os fundamentos da moralizacio da pobreza podem ser observados no
Malthusianismo, doutrina elaborada pelo economista inglés Tomas Robert Malthus (1766-1834).
Malthus associava o crescimento da populacio a insuficiéncia dos meios de subsisténcia e
responsabilizava os pobres por sua falta de disposi¢ao para o trabalho. Para ele o controle da fome
e da miséria s6 poderia ser enfrentado mediante o controle da natalidade: se os pobres tivessem
menos filhos tudo se resolveria. A abstinéncia sexual forneceria o equilibrio entre a producio de
alimentos e o numero de pessoas que deles necessitavam. No ideario de Malthus minorar a miséria
s6 pioraria a situacdo “pois, alimentados, eles (os pobres) se reproduziriam mais ainda. A melhor
solucdo seria educa-los [...] ou entdo deixa-los a propria sorte, para que a natureza se encarregasse
de restabelecer o equilibrio natural das coisas” (SCHWARTZMAN, 2004a, p. 14).
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da necessidade de impor a populacio padroes de consumo que atendam as
regras e valores do mercado (SALM, 2004; SCHWARTZMAN, 2004a). Nao
obstante essa nova compreensao, o enfrentamento e a eliminacao da pobreza
do repertorio das sociedades modernas parecem distantes.

Dai decorre uma sugestdo para entender e estudar a pobreza. Seguir o
exemplo do “Josué humanista”, que nao nasceu na pobreza, confessou nio
saber o que era sentir fome, mas passou sua vida a combaté-la e denuncia-la.
A falta de experiéncia pessoal foi compensada pela sensibilidade e pelo
exercicio cotidiano de refletir sobre as privacOes vividas pelos homens e
mulheres do seu universo. Frequientando as pragas, as feiras e os manguezais
de sua cidade natal, Recife, Josué entendeu as dificuldades e as condicoes de
vida de seus habitantes — crian¢as, homens, mulheres e caranguejos (CASTRO,
2003).

A pobreza da qual se tratara aqui ¢ eminentemente urbana; situa-se nas
periferias dos grandes centros “[...] cuja integracdo ao mercado de consumo
nao tem correspondéncia com o mercado de trabalho” (SCHWARTZMAN,
2004a, p.34) e ¢ “mediada pela reproducao do modo urbano das condigdes de
vida, através da dinamica do mercado de trabalho, [...] do sistema de prote¢ao
social [...]” (LAVINAS, 2002, p.26).

Como a pobreza ¢ essencialmente urbana observe a pobreza no cotidiano.
Nem ¢ preciso sair de casa — porque se vocé esta lendo e pode compreender

este texto, casa, comida e roupas nao lhe faltam. Vocé leitor ¢ privilegiado
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porque lé, entende e pode criticar este texto. Por isso vocé possui uma janela e,
se mora nos fundos, provavelmente foi opgao.

Apenas se aproxime da janela, qualquer janela de qualquer cidade. Nao
importa em qual parte do lugar do mundo vocé vive, basta observar as cenas
cotidianas. Elas ilustram as diferentes formas da pobreza urbana. Entre o vai e
vem do dia e das pessoas, seu objeto de estudo, a pobreza e a desigualdade,
estardao 1a a desfilar em maior ou menor grau e nas mais variadas formas.

Veja um 6nibus passar, carregando os trabalhadores, os estudantes e as donas
de casa, todos apinhados e espremidos, temendo o assalto ao coletivo antes da
proxima parada. Podem pagar a passagem, demoram a chegar ao proprio
destino, com pouco conforto e seguranca. E por isso, em geral, vivem
estressados € nao podem economizar tempo e desfrutar da convivéncia
familiar e de lazer.

Por que o transporte nao ¢é suficientemente bom? Por que o salario ¢
pequeno e mal basta para o transporte coletivo? Teria sido porque o(a)
passageiro(a) teve dificuldade para acessar e/ou permanecer na escola e nao
conhece seus direitos; seria porque se sente enfraquecido para protestar ou
porque aceitou um trabalho precario, mal remunerado; ou seria porque nao
existem postos de trabalho com salarios dignos e garantias sociais para todos?
Da sua janela vera a pobreza de nao ter nada ou ser pobre em relagdao ao total
da populagao; vera a pobreza de ndo possuir o necessario a vida e aquela onde

se vive com posses inferiores a posicao ou condi¢ao social e culturalmente
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exigida. Passardo homens, mulheres e criangas “conta|ndo] a histéria de uma
vida diante do espetaculo multiforme da vida” (CASTRO, 2003, p.26).
E no final do dia, quando assistir ao noticiario televisivo, desconfie quando o
apresentador afirmar que determinada pesquisa ou programa governamental
implantado fez a pobreza diminuir. Desconfie porque a pobreza nio é uma so,
nao ¢é uniforme nem se comporta de forma homogénea; possui significados
variados, é relativa e esta relacionada ao contexto vivenciado e observado.
Este exercicio combinado de ir a janela e desconfiar sera muito util para
entender cada uma das formas, medidas e teorias sobre pobreza. Porque a
pobreza “é ao mesmo tempo um fato e um sentimento” (SALAMA;
DESTREMAU, 2003, p. 18).
No esforco de desmistificar e medir este fenémeno, condicio de existéncia,
diferentes teorias foram construidas para medir, apreender e qualificar a
pobreza. Absoluta, relativa, unidimensional, multidimensional, objetiva,
subjetiva, politica, monetaria, dentre suas muitas classificagdes. Dependendo
da medida e da visdao aplicada, o numero de pessoas em condi¢ao de pobreza
sera diferente43.
Independente de nimeros, pobres e indigentes sao o publico-alvo
da prote¢ao social basica, sio os clientes da assisténcia social e, face a

tendéncia epidemiolégica do HIV/Aids, no Brasil, podem ser as pessoas

43 Nio existe uma linha oficial de pobreza definida no Pais (SCHWARTZMAN, 20006), mas “[a]
controvérsia da pobreza se desenvolve em torno da questao de quantos pobres e indigentes existem
no Brasil: os nimeros podem variar de 8 a 64 milhdes, para uma populagao de 170 milhoes”
(SCHWARTZMAN, 2004a, p. 90).
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potencialmente afetaveis por essa epidemia. A epidemia nao tem predilecao
pelos pobres, a cadeia de transmissao do virus apenas segue O curso mais

tavoravel, o caminho onde predomina a sinergia de diferentes vulnerabilidades

(BASTOS, 2000).

A pauperizacio dos grupos afetados pela epidemia de HIV/Aids aponta para
a necessidade de implantacio de medidas que promovam as pessoas da
condicao de desiguais, excluidas ou pobres para uma condi¢ao de nao-pobres,
e pleno exercicio de seus direitos de cidadania. Reduzir a vulnerabilidade dos
grupos de menor renda e poder significa reduzir a possibilidade de futuro
diagnostico positivo de HIV.

O Ministério de Desenvolvimento Social e Combate a Fome (MDS) define
em seu size oficial que as agdes da protecdao social basica sio destinadas a
populagdo que vive em situagdo de vulnerabilidade social decorrente da
pobreza, privagdo ou auséncia de renda, dificuldade ou nulo acesso aos
servicos publicos, etc. Encaixam-se ainda nesse publico-alvo vitimas da
tragilizagao dos vinculos sociais, afetivos e familiares e, finalmente, os que
sofrem discriminagoes etarias, étnicas, de género ou por deficiéncias, dentre
outras 44 . Trata-se de um perfil de clientela similar ao de muitos dos
portadores do HIV/Aids em acompanhamento pelo Ministério da Satude.

No entanto, os atuais programas assistenciais caminham para longe da

universalidade prevista na Constituicio Federal de 1988 enquanto direito

44 Um publico-alvo amplo se considerada a alta concentra¢io de renda e a desigualdade entre ricos
e pobres, situagdo em que se encontra a maior parte da populacao brasileira.
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social inalienavel. Pautados por critérios predominantemente vinculados a
renda per capita e atrelados a condicionalidades, como é o caso do Programa
Bolsa Familia, muitas vezes nao incluem pessoas com diferentes
vulnerabilidades associadas, como por exemplo, ter uma doenga cronica nao
incapacitante e estigmatizante. No caso das pvha, a incapacidade para o
trabalho cada vez mais é temporaria devido as novas terapias medicamentosas
disponiveis, cujos efeitos colaterais sio danosos e por vezes acarretam
inclusive mudancas de sua aparéncia fisica. Hssas pessoas também sdao
freqiientemente estigmatizadas e/ou discriminadas devido ao diagnéstico ou
por suas escolhas sexuais e afetivas. O acesso restritivo as politicas sociais
determina a incapacidade dessas mesmas politicas de retirar do risco social o
cidadiao que se encontra nessas condi¢des. Ao contrario, quem vive diferentes
vulnerabilidades dificilmente sai desta condi¢do mediante a¢oes da prote¢dao
social basica. Isso porque a fun¢ao dessas politicas sociais é compensar, nao
promover. A promocao social de grupos vulneraveis demanda politicas
estruturais, universais e redistributivas.

A seguir sio apresentadas algumas das medidas de pobreza comumente
utilizadas para definir o numero de pobres e indigentes. Pode-se perceber a
importancia e utilidade em reconhecer quem, quantos e onde estao os pobres.
Porém, entender os problemas adicionais dos grupos vulneraveis significa ir
além desse reconhecimento e aceitar o desafio de implementar respostas

integradas que incluam e atendam todos os que vivem nessa condigao.
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2.2 Algumas medidas de pobreza e formas de desigualdade

No capitulo 1 viu-se que o conceito de vulnerabilidade foi util
para defesa e ado¢ao de uma visao abrangente e sistémica do risco em
saide. De modo similar, nas ciéncias sociais, para o entendimento dinamico
e processual dos mecanismos que criam, preservam e agravam a pobreza,
adotou-se o conceito de exclusiao. No conceito de exclusdo esta implicita a
no¢ao de desigualdade, nao so a desigualdade de renda, mas também a
desigualdade no acesso aos bens e servicos por individuos e grupos sociais,

determinante, em ultima instancia, da nao-efetivacao da cidadania

(SCHWARTZMAN, 2004a).

A acepgao mais difundida do conceito de exclusao reconhece
pessoas que nao mais acessam ou nunca acessaram os beneficios da
sociedade moderna. O resultado desses dois processos diferenciados pode
ser semelhante, mas as consequiéncias politicas e socials sa0 muito
diferentes. Perda de ingressos sociais e renda reduzida fazem uma
sociedade se mobilizar com mais for¢a do que aquela que nunca conheceu
outra condi¢ao. Processos continuos de inclusao limitada, caso do Brasil,
(SCHWARTZMAN, 2004a) além de gerar exclusao sao fortes instrumentos
de perda de capacidade de luta da sociedade por melhores condi¢oes e pela

ampliacdo de seus direitos.
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Das medidas da pobreza utilizadas duas sio muito conhecidas,
a pobreza absoluta e a pobreza relativa. A pobreza absoluta é definida pela
identificacdao das pessoas cujos rendimentos sao inferiores ao necessario
para adquirir um conjunto minimo de bens e servigos considerados
indispensaveis. A pobreza relativa é uma forma de identificar as pessoas
que se situam abaixo de um ponto qualquer na distribuicao de renda,
definido arbitrariamente. Esta concepc¢ao de pobreza relativa se construiu
sob uma visao universalista, de atributos fisicos e psiquicos necessarios e
comuns a todos os homens de todas as civilizagdes. O nimero de pobres ¢é
medido aplicando-se uma férmula que identifica e calcula o contingente de
pessoas que sobrevivem abaixo de um padrio de vida considerado
minimamente aceitavel. Seus rendimentos sao inferiores ao necessario para
adquirir um conjunto minimo de bens e servigos indispensaveis, de acordo
com o contexto do individuo ou o grupo social. . medida pelo nivel de
renda relativo ao rendimento mediano do total da populagao, (40% a 60%)
ou quando a renda ¢ inferior a 50% da renda média total da populagao. O
problema fundamental desta medida reside na percepcao do individuo
enquanto pobre por nao possuir o mesmo poder de consumo que 0s
outros membros da sociedade em que vive. Entretanto, se esta mesma
pessoa, que se percebe pobre pela medida dos outros, vivesse em uma

sociedade distinta ou em outra época e com 0s mesmos rendimentos
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provavelmente nao se sentiria da mesma maneira porque seu poder de

consumo poderia ser diferente (SALAMA; DESTREMAU, 2001).

Uma variante a chamada pobreza absoluta é a metodologia das
“necessidades basicas ndo satisfeitas” ou as “necessidades basicas insatisfeitas”.
Identifica pessoas incapazes de satisfazer suas necessidades essenciais
independentemente da renda disponivel. Esta medida considera insuficiente a
renda que ndo garanta o consumo de uma “cesta basica”45 composta por
alimentos e servicos (habitacao, transporte, educacao, etc.). Para o calculo do
valor da cesta os alimentos sao convertidos em calorias consideradas minimas
para reproducdo fisiolégica e social. Em seguida, por multiplos calculos e
aproximagoes, essa cesta ¢ convertida em dinheiro e a renda necessaria para
sua aquisicao definira a linha que divide os pobres, os indigentes e os nao
pobres (SCHWARTZMAN, 2004a; JANUZZI, 2004; SALAMA;
DESTREMAU, 2001).

Portanto, existem duas linhas que demarcam a pobreza, ou
melhor, dois tipos de pobreza: a pobreza e a pobreza extrema ou indigéncia.

Em ambos os casos a medida aplicada é a renda e a definicio da linha de

O~

pobreza é demarcada pelo custo da cesta de necessidades. O que varia

o

justamente a composi¢do da cesta. No caso da linha de pobreza, a cesta
composta por alimentos somados aos custos com transporte, material escolar,

remédios e outros aspectos relacionados ao bem-estar. Enquanto a cesta

45 No Brasil, a cesta basica de alimentos é composta por 30 a 40 itens variados em quantidade que
permita ao individuo consumir o valor calérico de 2.300 calorias ao dia JANUZZI, 2004).
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tomada como medida da pobreza extrema ou demarcadora das pessoas que
vivem na “linha de indigéncia” é composta apenas por alimentos (ROCHA,
2000, p. 266-267; JANUZZI, 2004, p.102).

Essas medidas apresentam alguns problemas. O primeiro deles
esta na definicio dos “minimos necessarios”, que a priori desconsidera a
subjetividade e as experiéncias de vida das pessoas. O segundo problema esta
na composicao da cesta que, como anteriormente mencionado, depende do
contexto no qual o grupo familiar ou o individuo vive, tendo por base
parametros de satisfacao das necessidades basicas de acordo com os padroes
vigentes em determinados tempo e sociedade (ABRANCHES, 1987, p.21).
Caso esta medida tomasse em conta o que a populagio pobre considera
essencial, nos dizeres de Salama e Destremau (2001, p.54) “[...] [e]ntdo, a
pobreza seria definida a partir da pobreza”. E, por isso, ainda segundo esses
autores, atribuir o qualitativo de objetivo a pobreza absoluta ¢ discutivel e
“seria, [...] melhor compreender a palavra absoluta no sentido amplo de
absoluto relativo” (2001, p.51-55). Finalmente, o terceiro problema dessas
medidas esta na conversao em dinheiro a partir de um indice de precos. Este
indice nao ¢ facil de construir, tampouco é confiavel, porque os itens da cesta
possuem precos diferenciados para diferentes produtos, regides e grupos
populacionais e variam diferentemente ao longo do tempo. Tanto em um

como em outro caso, seja a medida da pobreza absoluta ou relativa é a renda
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monetaria utilizada como indicador46 o que determina de saida a pouca
objetividade destas medidas (SCHWARTZMAN, 1997).

A utilizacao de um indicador de pobreza baseado na renda ¢é
reducionista e pouco pertinente porque nao consegue apreender todos os
aspectos patrimoniais nao pagos (habitagao, acesso a bens e servigos publicos
e ajudas diversas). Para Salama e Destremau, (2001, p. 19) a utilizacao de uma
medida que considere e se aproxime da vivéncia cotidiana e objetiva da
pobreza nao limitada a renda, continua sendo uma medida “materialista” e
“deve ser completada com pesquisas sobre as caréncias sentidas pela
populacao supostamente pobre”.

Na tentativa de superacao dos indicadores de pobreza baseados em
medidas monetarias (renda) varios autores trabalharam no sentido de
apreender as dimensoes sociais e politicas da pobreza. Dentre esses se destaca

Amartya Sen na constru¢ao da “nogao de capacidades”47.

46 De acordo com Januzzi (2004, p.133) indicador social é em geral medida quantitativa usada para
quantificar e/ou operacionalizar um conceito social abstrato. O interesse da construcio e utilizacdo
de um indicador pode ser: subsidiar o planejamento e a formulacio de politicas; possibilitar o
monitoramento das condi¢oes de vida e bem-estar da populacdo, ou ainda, aprofundamento da
investigacao académica sobre a mudanca social e sobre os determinantes dos diferentes fendmenos
sociais.

47 A nocio de capacidades nogao foi adotada pelo Programa das Nagdes Unidas para o
Desenvolvimento (PNUD). O PNUD ¢ muito conhecido por elaborar o Indice de
Desenvolvimento Humano (IDH), utilizado desde a década de 90. O IDH ¢ construido a partir de
trés dimensoes: indicador composto de nivel educacional; a esperanca de vida, como medida sintese
das condi¢oes de saude e morbimortalidade e o Produto Interno Bruto (PIB) per capita ajustado.
(JANUZZI, 2004) Para maior aprofundamento sobre a historia e calculo do IDH ver: OLIVEIRA,
Cap.I1, 2005. Para o PNUD o IDH ¢ medida capaz de apreender o desenvolvimento humano de
forma dinamica e permanente e possibilita visualizar medidas para ampliar o bem estar das pessoas
e dos grupos sociais. Contempla as oportunidades de acesso a educagdo e a cultura; as condi¢oes
para desfrutar uma vida saudavel, longa, com qualidade e dignidade (JANUZZI, 2004).
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Segundo Kerstenetzky (2000), Sen buscou na producio de Adam
Smith 48 inspiracdo para a construcao da nocao de capacidades. Ao
contemplar dimensdes biologicas e sociais, Smith reconheceu o consumo de
bens necessarios a manutencao do individuo referia-se também ao bem-estar.
A partir dessa concep¢ao as necessidades sociais dos trabalhadores foram
consideradas (ABRANCHES, 1987). A nogao de capacidades propoe a visao
do individuo multidimensional e reconhece a relatividade social e cultural das
necessidades. Esta “parece conectar as realizacbes de uns ao que outros
conseguem alcangar, reduzindo ou eliminando os sentimentos de vergonha |...]
resultantes [...] de uma comparagio [..] desfavoravel com os mais bem
situados” (KERSTENETZKY, 2000).

Muitas sao as metodologias, procedimentos estatisticos e
pressupostos tedrico-conceituais, além dos aqui apresentados, para definir a
pobreza e dimensiona-la. Dada essa variedade tedrico-conceitual e
metodologica nao ha uma resposta uUnica para a pergunta quantos sao Os
pobres, os indigentes ou os famintos em um pais. Isto ndo equivale afirmar
que as estimativas sobre a pobreza e o nimero de pobres sio inuteis. Estes
estudos e metodologias sao relevantes para identificar os segmentos
populacionais mais vulneraveis, que necessitam de maior atencao e, portanto,

demandam politicas sociais especificas SCHWARTZMAN, 2002).

48 A producio de Smith ¢é considerada marco teérico na economia politica liberal por dar a
“pobreza relativa” importancia ao reconhecer a relatividade, a conectividade social e cultural entre a
satisfacdo das necessidades e o minimo compativel para alcancar essa satisfagao.
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Porém, saber o numero de miseraveis, pobres e excluidos pode
ser secundario e de pouca utilidade se tal reconhecimento nao for conjugado a
acoes publicas para o enfrentamento dos problemas que essas pessoas
vivenciam.

Do mesmo modo que as medidas de pobreza, as medidas de
desigualdade sofrem influéncia da escolha do indicador e da correspondente
metodologia aplicada. Dois indicadores muito conhecidos para medir
desigualdade sao o indice de Gini e o indice de Theil. O indice de Gini ¢ uma
medida do grau de concentracao de uma distribui¢ao, cujo valor varia de zero
(perfeita igualdade) até um (a desigualdade maxima). O indice de Theil ¢é
menos usado que o primeiro, mas considerado melhor por refletir as
desigualdades internas dos diferentes subgrupos ou regides e por permitir
decomposi¢aio. Com o uso desse indice é possivel atribuir a um fator
especifico — por exemplo, a educagao ou o emprego, ou melhor, a auséncia de
um desses fatores — “a responsabilidade sobre a pobreza e medi-la”
(SALAMA, DESTREMAU, 2001, p.39).

Outras formas para avaliar a desigualdade pela renda sdo a razao
entre a renda dos mais pobres e dos mais ricos; posse de bens duraveis; renda;

ou Produto Interno Bruto per capita; renda familiar média; entre outros

(SCHWARTZMAN, 2006; JANUZZI, 2004).
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2.3 A recente redugao da pobreza no Brasil

A variedade de indicadores, metodologias e interpretagoes
explica como, a partir de mesma fonte de dados e em mesmo periodo de
tempo, pode-se produzir cenarios dispares. Tome-se como exemplo a recente
discussao em torno da queda da desigualdade no Brasil. Apesar de ampla
literatura abordar a relagdo da globalizacio do projeto neoliberal com o
crescimento da desigualdade em ambito mundial, alguns pesquisadores e
institui¢oes brasileiros tém afirmado que, nos ultimos anos a desigualdade no
Brasil vem diminuindo49.

Rocha (2000) afirma, a partir do estudo do rendimento familiar
per capita, que a propor¢aio de pobres no total da populagio em 2003
representava 35,6% e a de indigentes 10%. Em 2004, a proporc¢ao de pobres
passou a representar 33,2% e os indigentes cairam dois pontos percentuais,
8%. Essa autora afirma também que, a despeito dessa queda, persiste a
desigualdade entre as diferentes regides (com destaque para a desigualdade no
nordeste) e agravamento da pobreza nas areas metropolitanas, principalmente
na capital de Sao Paulo, onde os gastos com habitacao, alimentagao, vestuario,
transporte e comunicacao sao mais elevados que no restante do Pais. No
entanto, essa autora considera que a reducao do numero de pobres e

indigentes na maioria das areas se deve a: criagio de postos de trabalho;

49 Os dados analisados na maior parte desses estudos derivam da Pesquisa Nacional por Amostra
de Domicilio (PNAD) realizada pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica IBGE) em 2004.
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reduc¢do da desigualdade de rendimentos; comportamento favoravel dos
precos dos alimentos; forte expansiao dos beneficios assistenciais, valorizagao
do salario minimo e aumento da cobertura e do valor dos beneficios dos
novos programas de transferéncia de renda. Um dos problemas desse estudo
reside no tratamento da pobreza e da indigéncia “do ponto de vista dos
rendimentos” (ROCHA, 2006, p. 266) medida pouco elucidativa, como
mencionado anteriormente, para perceber os custos, as faltas sentidas e ajudas
diversas recebidas pelo individuo e o grupo familiar para a sobrevivéncia diaria
(SCHWARTZMAN, 2004a; JANUZZI, 2004; SALAMA; DESTREMAU,
2001).

Para pvha e com piores condi¢coes de vida os fatores positivos
destacados no estudo de Rocha (2006) podem estar distantes da realidade.
Esse grupo populacional, em geral, tem dificuldade de encontrar trabalho e se
manter emprego devido ao estigma, a discriminagao ou a necessidade de
acompanhamento médico constante. Sobre a expansao da cobertura
assistencial e dos programas de transferéncia condicionada de renda,
considere-se a exclusio desse grupo devido aos critérios estabelecidos por
esses mesmos programas, conforme sera examinado adiante.

O Instituto de Pesquisa Econémica e Aplicada (IPEA, 2005;
2000), por exemplo, desde 2001 afirma significativa reduc¢ao dos indices de

desigualdade social e de pobreza no Pais. Esse estudo também se baseia nos

dados da PNAD/IBGE de 2004. Soares (2006) conclui sobre a existéncia de
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queda na desigualdade a partir de mudancas estruturais na economia e nas
politicas sociais. “Uma mudanga na distribuicao de renda que leva ganhos para
70% da populagao, principalmente se estes sao 0s mais necessitados, nao pode
ser considerada um fato negativo” (SOARES, 2000, p.14). Os relatorios
divulgados no segundo semestre de 2006 e primeiro semestre de 2007
destacam dois motivos para esta queda: a transferéncia de renda via programas
sociais (Bolsa Familia e Bolsa Escola) e o aumento da demanda por trabalho
nao qualificado — este responsavel por maior igualdade na distribuicao de
rendimentos de trabalho.

No segundo semestre do ano de 2005 o Relatério Nacional de
Acompanhamento dos Objetivos de Desenvolvimento do Milénio, elaborado
pelo governo brasileito com o apoio do Sistema das Nacgoes Unidas e
conduzido também pelo IPEA, afirma crescimento da renda dos mais pobres
e diminui¢ao em 50% das pessoas que vivem nessa condi¢ao. Porém, destaca
a “persisténcia” e “estatismo” da desigualdade: dez milhdes é o nimero de
pessoas em condi¢oes de pobreza extrema segundo esse documento (IPEA,
2005).

O documento denominado Nota Técnica do IPEA (20006, p.7)
“Sobre a recente queda da desigualdade de renda no Brasil” afirma que a
reducdo da desigualdade de renda resultou do “desenvolvimento de uma rede
de protegao social mais efetiva; uma maior integracio dos mercados de

trabalho locais, e a diminui¢ao das desigualdades de rendimentos do trabalho,
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causada por redugoes tanto na desigualdade educacional quanto nas diferencas
de rendimento entre os niveis educacionais”.

Simon Schwartzman (20006, p. 2-16) em publicagao do Instituto
de Estudos do Trabalho e da Sociedade (IETS) concorda que os dados da
PNAD de 2004 “mostram uma pequena melhora na desigualdade de renda no
Brasil, e também uma redu¢ao geral nos niveis de pobreza”. Porém, nessa
mesma publica¢ao o autor discorda que a renda em geral e a renda decorrente
do trabalho tenham aumentado. Para Schwartzman a diminuicao da
desigualdade e da pobreza esta associada a um aumento progressivo do acesso
a educacio, reducao do custo dos alimentos e disponibilidade de consumo de
bens duraveis.

As analises enunciadas anteriormente confirmam a diminuicdo da
pobreza e da desigualdade no periodo, embora ainda se observem duas
questoes: a persisténcia da extrema desigualdade e a tendéncia de
empobrecimento nas periferias metropolitanas. Em um pais de dimensoes
continentais e enormes disparidades regionais ¢ de se lamentar essa infima
reducio da desigualdade.

A amplia¢ao da cobertura dos programas assistenciais produziu
efeitos positivos; entretanto, cabe reconhecer que em situacbes em que a
desigualdade ¢ alta, qualquer beneficio ofertado, invariavelmente, produz
efeitos importantes. Dito de outra forma, como as condi¢ées de vida sdao

muito ruins, 0 menor mecanismo de compensacao faz uma diferenca imensa.
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A situacao é analoga na mortalidade infantil, onde medidas simples tais como:
vacinagao, promog¢ao do aleitamento materno e controle das doengas
diarréicas, dentre outras, reduzem a morbimortalidade desse grupo
populacional, mesmo na auséncia de mudangas socioeconomicas significativas.
Esse é o caso do Programa Bolsa Familia que, de fato, ampliou a cobertura
assistencial; porém, mantém critérios de acesso baseado na renda e,
desprovido de amparo legal, pode ser interrompido a qualquer tempo.

O Beneficio de Prestacio Continuada (BPC), por exemplo,
criado em 1993, a partir da regulamentacdo da Lei Organica da Assisténcia
Social, em substituicio a Renda Mensal Vitalicia (RMV), “dois auxilios
assistenciais [que] cobrem precariamente a populacao urbana carente de
capacidade produtiva [..|” (VIANNA, 2005, p.104) tém critérios bastante
restritivos. O BPC50 ¢é concedido a pessoas maiores de 65 anos e portadoras
de deficiencia. Em ambos os casos o beneficiario devera possuir renda
tamiliar per capita mensal inferior a Y4 do salario minimo. Quando implantado,
a idade minima requerida para acessar o beneficio era de 67 anos; somente em
2004, oito anos depois, com a entrada em vigor do Estatuto do Idoso, a idade

minima passou para 65 anos51.

50 E um direito garantido pela Constituicio Federal de 1988 ¢ também encontra amparo legal na
Lei 10.741, de 1° de outubro de 2003 que institui o Estatuto do Idoso. O Beneficio é gerido pelo
Ministério do Desenvolvimento Social e Combate a Fome a quem compete sua gestdo,
acompanhamento e avaliagdo e, ao Instituto Nacional de Seguridade Social sua operacionalizagao.
Os recursos para custeio do BPC provém do Fundo Nacional de Assisténcia Social.

51 Segundo Vianna (2005), dados da PNAD de 2001 informam que essa alteracdo possibilitou a
habilitacdo de 161.739 brasileiros que antes teriam de esperar mais para requerer esse beneficio.
Note-se, a esperanca de vida ao nascer no Brasil, em 2001, foi estimada pelo IBGE em 70,71
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No caso dos deficientes, para acessar o BPC deverdo estar
incapacitados, simultaneamente, para o trabalho e para a vida independente.
Detalhe: no caso dos idosos, se existir um idoso que receba o BPC na familia
este valor nao entra no calculo da renda familiar, mas se o beneficiario é uma
pessoa portadora de deficiéncia e ja existir alguém na familia, idoso ou
deficiente, que receba o BPC, este valor entra no calculo da renda familiar.
Traduzindo, isso significa que uma familia composta por um idoso que ja
receba BPC, uma crianca, uma pessoa portadora de deficiéncia e dois adultos
desempregados e exercendo atividade remunerada sem vinculo e esporadica
(biscateiros), s6 pode receber um BPC.

Cabe considerar se a renda familiar composta por um salario
minimo (fruto do BPC) somado aos rendimentos esporadicos dos biscates
seria suficiente para custear todas as necessidades desse grupo familiar.
Considere-se ainda gastos com medicamentos e cuidados especiais dos quais
pessoas idosas e deficientes em geral necessitam. Acrescente-se al o material
escolar e a impossibilidade de essa familia pagar outra pessoa para assistir aos
que demandam cuidado, assisténcia e supervisao diaria. Aos adultos higidos e
capazes para o trabalho caberia o revezamento no cuidado e implicaria em
dificuldade concreta de obter emprego fixo e em tempo integral. As
dificuldades desse grupo familiar aumentam potencialmente se esses adultos

vivem com HIV/Aids, porque também necessitam de cuidado constante.

anos.51 Isso significa que se a regra de 67 anos permanecesse como idade minima para o acesso ao
beneficio os idosos poderiam desfrutar dele um pouco antes da data da morte.
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Uma compreensio mais abrangente e subjetiva da vulnerabilidade poderia
tavorecer a protecio desses individuos e grupos familiares. Ainda que
pontuais e imediatas, em situacdo de grave caréncia melhorariam suas
condicoes de vida.

Retornando ao estudo realizado por Rocha (2006) “foram
utilizadas 23 linhas de pobreza e 23 linhas de indigéncia diferenciadas52, de
modo a levar em conta a diversidade de custo de vida entre areas urbanas e
rurais, assim como entre as regioes brasileiras garantindo as especificidades
regionais”. Nesse estudo a linha de pobreza mais alta foi a da cidade de Sao
Paulo e a mais baixa nas areas rurais de Minas Gerais e Espirito Santo, valores
por pessoa/més (ROCHA, 2006, p.267). Considerando-se essas linhas, cabe
questionar como uma pessoa sem emprego ou idosa ou deficiente ou incapaz
para atividades da vida diaria vive na metrépole do Rio de Janeiro com renda
mensal familiar per capita inferior a 4 do salario minimo para atender aos
critérios para acessar o BPC.

O Programa Bolsa Familia (PBF) 53 é um programa
governamental de transferéncia condicionada de renda integrado ao programa
governamental Fome Zero, que visa a assegurar o direito humano a

alimentac¢ao adequada e contribuir para a erradicacao da extrema pobreza e

52 A metodologia para definicdo dessas linhas pode ser estuda na publicacio de Rocha de 1997.

53 Os tipos de beneficios financeiros concedidos pelo PBF sio: “basico” (R$ 50,00) concedido as
familias com renda mensal de até R$ 60,00 per capita, independentemente da composicao familiar;
“variavel” (R$ 15,00) para cada crianca ou adolescente de até 15 anos, no limite financeiro de até R$
45,00, equivalente a trés filhos por familia. Ha ainda o “Beneficio Variavel de Carater
Extraordinario”, concedido as familias dos Programas Remanescentes (Programas Bolsa Escola,
Bolsa Alimentacido, Cartao Alimentacio e Auxilio-gas), cuja migracdo para o PBF implique perdas
financeiras a familia, o valor concedido é calculado caso a caso.



93

conquista da cidadania pela parcela da populacio mais vulneravel a fome. Para
entrar no Programa Bolsa Familia, as familias com renda mensal por pessoa
de até R$120,00 devem procurar a Prefeitura de seu municipio e se inscrever
no Cadastro Unico dos Programas Sociais. O Governo Federal seleciona as
familias considerando o orcamento disponivel e o nimero estimado de
tamilias pobres a ser atendida como a meta54 em cada municipio. As familias
com renda mensal de até R$ 60,00 per capita sio incluidas no PBF
independentemente de sua composi¢ao. Por sua vez, as familias com renda
mensal entre R§ 60,00 e R$ 120,00 per capita podem ingressar no PBF desde

que tenham gestantes, nutrizes e criangas e adolescentes entre 0 a 15 anos.

E possivel inferir que as familias beneficiarias do PBF vivenciam
varios fatores de vulnerabilidade para além da renda, vulnerabilidades essas
que interagem, se potencializam ou, em alguns casos, poderiam ser amenizadas
por meio de suporte social. No entanto, esse programa poderia, mas nao inclui
pessoas portadoras de doengas cronicas como as pvha. Para Lavinas e Dain
(2005) os programas de transferéncia de renda sao um exemplo das lacunas na
protecao social na medida em que, além da cobertura insuficiente e deficitaria,
nao consideram o ciclo de vida nem a diversidade das familias que recebem os
beneficios.

A desigualdade se mostra também na heterogeneidade entre

classes sociais e regides do Pais, pois a conquista de um direito ndo compativel

54 A estimativa municipal foi elaborada por representantes do Ministério Extraordinario da
Segurancga Alimentar, da Casa Civil, do IBGE e do IPEA. Os calculos tomaram como base os
dados do Censo de 2000 e da PNAD de 2004, ambos do IBGE.
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com as necessidades e oportunidades sempre cria algum problema. Da mesma
forma, o estabelecimento de um limite arbitrario e uniforme em todo o Pais
para conceder, ou nao, um beneficio gera distor¢oes. No caso dos servigos o
limite sera muito bom para os individuos e grupos familiares residentes nas
areas onde a renda que define a linha de pobreza ¢ menor. No entanto tal
valor ¢ insuficiente para aqueles que residem em areas metropolitanas e suas
periferias, onde os custos da reprodugao social sio maiores. Receber
transferéncia condicionada de renda em valor inferior ao minimo requerido
para custear as necessidades basicas pode ajudar durante alguns dias, mas nao
por um meés.

Rocha (2006) defende enfaticamente a criagao de novos postos de
trabalho. Porém admite que esses postos exigem mais escolaridade e pagam
entre um a trés salarios minimos. A questao é que, para a classe trabalhadora,
a realidade atual (desde a década das reformas) é o desemprego ou o trabalho
precario. Esta modalidade de trabalho pressupoe trabalhar mais para receber
menos, de modo a atender ao mercado, pois agora ¢ o mercado, e ndo o
Estado e seu aparato juridico-legal, que regula as relacdes trabalhistas.

Sobre a precariedade do trabalho sabe-se que “[nJo ambito de
uma populacio economicamente ativa ocupada de 75.458.172 de pessoas
apenas 22.179.855 tém carteira assinadal...] e qualquer que seja o calculo, |...]
estfdo] fora da protecio previdenciaria [..] 42,1 milhGes de pessoas”

(VIANNA, 2004, p.114). Crescem os empregos precarios, a economia familiar
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de fundo de quintal e o nimero de trabalhadores autonomos que, sem renda
para garantir contribui¢oes previdenciarias, seguem sem garantias trabalhistas.
Num pais em que o sistema previdenciario nao permite

contribuicoes diferenciadas de acordo com variacoes do rendimento ao
longo do tempo (VIANNA, 2004) é provavel que essa parcela populacional
dependa da protegao social basica via recebimento de beneficios nao-
contributivos com critérios restritivos. Velho problema que permanece sem
solucdo é o aumento do nimero de possiveis beneficiarios desses
programas, paralelamente a reducdo da oferta de empregos formais e do
numero de contribuintes para a previdéncia oficial. Portanto, inexiste

seguranca e garantia de prote¢ao social.

A atual situacao de vida da maioria da populacio aumenta a
demanda por servigos sociais e a necessidade de criar critérios de elegibilidade

que controlem o acesso a tais servigos.

“Em todos os pafses, os ricos podem se proteger
por si mesmos. Podem comprar e até corromper alguém para
ter prote¢ao. Mas os pobres ndo podem fazer nada se a lei ndo
protegé-los. O estado de direito protege todos os cidadios,

especialmente os pobres” (MITRA, 2007).

Assim, em virtude dos fatores associados mencionados, cada vez
menos o Estado pode contar com a familia como primeira rede de protecdo

social e tampouco a familia pode contar com a prote¢ao do Estado.
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O ultimo argumento de Rocha (2006, p.266) e Schwartzman
(20006) a favor queda de desigualdade ¢ a associagao desta com a melhoria
do conforto dos domicilios decorrente da maior facilidade de aquisi¢ao de
bens duraveis para todas as faixas de renda. No entanto, se consideradas as
atuais exigéncias de consumo impostas pelo mercado e as formas utilizadas
por esse mercado para inclusio dos mais pobres é possivel fazer algumas
ponderacdes. Como afirma Salm (2005), a inclusao pelo consumo na
contemporaneidade ¢ mais dificil. Agora os padroes minimos de consumo
(comida, vestuario e habita¢ao) envolvem, para além da subsisténcia, o 6cio
e o lazer (SALM, 2003, p.75). Os diferenciais atuais no padrao de consumo
das familias sio possuir automovel para uso particular, microcomputador
com acesso a Internet, ter freezer, forno de microondas e maquina de lavar
roupa. A casa de alvenaria, a geladeira, o fogao, o radio e a televisao, a
maioria da populacdo de baixa renda alcangou (SCHWARTZMAN, 2000).
Dai faz sentido a afirmagao categérica de Rocha (2006, p.266) “o conforto
dos domicilios tem melhorado para todas as faixas de renda”. Sim, isso ¢é
verdade, se comparado com o que se podia acessar ha vinte anos. Hoje essa
“melhora” é denincia de desigualdade se considerado o diferencial do que
se consome e como se paga esse consumo. Uma crianga ou adolescente nao
fica satisfeita senao com o ténis de marca e o jeans da moda. Os pais
precisam comprar comidas diferentes, industrializadas, consumir mais carne,

fazer churrasco, convidar a vizinhanca. Somente dessa forma se sentem
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aptos e responsaveis pela alimentacao de seus filhos e incluidos perante sua
comunidade. Arroz, feijao, farinha, ovo, banana e laranja ja nao siao
suficientes para ofertar seguranca e sensacao de inclusao como ha vinte ou
trinta anos. B importante consumir lazer, ir ao shopping, comer no fast food
(carissimo e comprovadamente prejudicial a saude), pois fazer programas
do tipo sentar em casa e conversar em familia ndo é bem o que se considera

programa divertido.

O mercado se adapta rapidamente diante da falta ou
insuficiéncia de renda. Ao mesmo tempo em que inventa e gera demandas,
cria novos mecanismos para viabilizar e estimular o consumo das camadas
baixas e médias da populagao. A féormula é simples: produzir produtos
diferenciados, mais baratos e ofertar crédito de longo prazo sem exigéncia
de comprovagao de renda — claro sinal de reconhecimento do mercado
sobre a extin¢ao do emprego formal.55 Hoje a familia de baixa renda entra
numa loja popular e adquire um produto qualquer cuja parcela do valor da
prestacao “cabe” no seu or¢amento. Dependendo dos juros embutidos nas
“modicas” parcelas mensais, ao término do carné foram pagos a0 menos

dois produtos pela aquisi¢io de um56. Mas isso nao é importante, dado que

55 “O numero de empregados com contrato de trabalho estavel ¢ muito reduzido — 9,8% -- o que ¢é
compensado por um grande numero de pessoas trabalhando por conta propria em atividades
precarias” (SCHWARTZMAN, 2006, p. 11).

56 A armadilha do crédito facil e de longo prazo foi abordada por Marcia Pinheiro em matéria
publicada na Carta Capital de abril de 2007. O endividamento das pessoas fisicas cresceu de “70
bilhdes de Reais em fevereiro de 2001 para 200,6 bilhdes de Reais em 2006”. Proporcionalmente
cresceu a inadimpléncia nas financeiras, crédito pessoal direto nos bancos e o numero de cheques
devolvidos. O desembargador do Tribunal de Justica de Sio Paulo, Rizzatto Nunes, no mesmo
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essa possibilidade de consumo ¢ traducao de dignidade e de inclusdao. Ao
consumir e se endividar as pessoas se sentem menos pobres, se identificam
com a projecao massiva da midia, daqueles personagens da novela da

televisao, que espelha os interesses e é produto do mercado.

Os endividados aceitam as ofertas do sistema de crédito para
consumir produtos indispensaveis como alimentos e remédios; quitar
empréstimos anteriores, sobreviver ao desemprego e até mesmo, pela
pressao da midia e da sociedade. A logica do consumidor ¢ resolver o
problema imediato independente do custo final do empréstimo ou do
crediario. E ¢é esta mesma l6gica da solvéncia de curto prazo que incorpora
um numero cada vez maior de trabalhadores informais. Entre a alternativa
do desemprego ou do emprego sem garantias, sem direitos trabalhistas e
sem prote¢ao social é melhor aceitar o trabalho precario e garantir o

almoco de amanha.

A pressao desenfreada para o consumo e a oferta de crédito
pessoal atinge a populagdo geral e também as pvha. No anseio por inclusao
social, acessar a informacao, ter maior conforto nos domicilios, comprar os
medicamentos nao fornecidos pelo Governo, levar uma vida saudavel e
teliz, nao ¢ dificil imaginar que esse grupo também se candidate ao crédito
pessoal. Porém, com o diferencial de que a possibilidade de pagamento das

prestagdes por esse grupo pode corresponder as suas oportunidades.

artigo afirma “para ser reconhecido como cidadao é preciso abrir uma conta corrente e a0 menos
ter comprado algum bem por financiamento”.
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O trabalho temporario ou, reproduzindo a expressio de Esping-
Andersen, os “empregos mixos” e a auséncia de “politicas ativas de
investimento social” podem implicar no aprisionamento de determinados
segmentos populacionais na pobreza, desigualdade ou exclusio. Armadilha

mais eficaz em situacao de alto endividamento.

Uma das saidas freqientes para o enfrentamento das crises
economicas tem sido a redugao dos niveis de reajuste salarial e a oferta de
beneficios sociais por parte das empresas mais fortes ou pertencentes a um
mercado mais competitivo. Longe de ser solu¢do, esta forma clara de
compensacado remete, em alguns casos, a imobilidade do trabalhador, pois
este, para nao perder os beneficios sociais ofertados por sua empresa, prefere
manter o emprego a qualquer custo. Tal arranjo tende a favorecer “os ja
privilegiados trabalhadores |[..] [d]a aristocracia operaria, com uma forte

presenca do clientelismo” (ESPING-ANDERSEN, 1995, p.101).

A oferta de protecio social como bens de solidariedade
empresarial também ndo ¢é eficiente e tampouco suficiente para o
enfrentamento dos problemas dos incapacitados, permanente ou
temporariamente. Esta solucdo empresarial de oferta de assisténcia e
previdéncia também afeta os trabalhadores da economia informal ou
participantes de mercados menos lucrativos e competitivos. Estes, por nao
poderem beneficiar-se desse tipo de incentivo, em contrapartida, acabam por

ter reduzido seu salario e, em decorréncia, seu poder de consumo.
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As consequiéncias para tais grupos de trabalhadores do mercado
informal vém em forma de cascata. Ocorre uma diminui¢ao potencial de
acesso a informacao e de disponibilidade de tempo para requerer algo para si
e/ou para seu grupo familiar, pois todo tempo acaba sendo destinado a luta
pela sobrevivéncia cotidiana.

A insuficiencia de uma resposta adequada as demandas sociais,
somada a superposicio das multiplas formas de exclusio e intensa
desigualdade, é processo gerador de riscos e agravos das condi¢oes de vida e
de saude. Essa insuficiéncia é reforcada pela retracio do publico, pelos
sucessivos cortes or¢amentarios e pela dificuldade da construg¢ao de discursos
em defesa de suas institui¢oes. Isto mostra quanto o Estado é “[...] negligente
com a vida dos seus cidadaos mais pobres. [...] [S]Jao os mais pobres das
periferias urbanas que morrem como moscas, sem atendimento médico, sem
comida ou pelas armas dos assassinos a solta. Os pobres canibalizam os
pobres” (SALAMA; DESTREMAU, 2001. p.12). Processo que em casos
extremos pode ser traducao, nos dizeres de Wallace, R. (1991) e Singer (1994),
de fenémenos sindémicos e sinérgicos de pobreza, exclusiao, violéncia,
desprotecao, adoecimento, esvaziamento dos espagos urbanos, abandono,
entre outros.

Com rela¢do a pobreza no Brasil ha que se ter em mente que
qualquer analise que se faca sempre parte de uma situagdo de profunda

desigualdade. O estabelecimento de um valor para os beneficios de
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transferéncia de renda nao invalida que “na média” sua concessiao contribua
para diminuir a pobreza, mas por certo nao ¢ a solugao para diminuir a abissal
desigualdade entre ricos e pobres.

Ofertar mais um beneficio ou flexibilizar as normas de acesso ao BPC
ou PBF para pessoas que vivem com HIV/Aids seria a solugaor Seria esta
uma forma de compensa¢do social? Seria esta uma politica de direito
afirmativo? Antes de qualquer tomada de decisao ¢é preciso perguntar o que
estas pessoas pensam e o que desejam. Pode-se inferir que a maior parte das
pvha, como todos os cidadaos, desejam autonomia, possuir trabalho e renda
suficiente para contribuir para a previdéncia social. O problema é que nao ha
vaga para todos e menos ha para os trabalhadores com problemas de saude,
discriminados por sua doenga, ou escolhas afetivas ou sexuais.

No proximo capitulo serdo apresentados as conquistas, os limites e os
desafios do PN-Dst/Aids. A resposta governamental setorial avancou mais
que qualquer outra nos principios e diretrizes preconizados no SUS. Sera
demonstrado que esta politica ndo consegue sozinha resolver os problemas
das pessoas a que assiste. A inteng¢ao é valorizar a agdo do Ministério da Sadde
por meio do PN-Dst/Aids e auxiliar no reconhecimento desses limites patra

intervir nas condicoes de vida e satide da populagao.
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Capitulo 3 - A resposta brasileira a epidemia de HIV/Aids

“A constatacao de que mmuito ja foi conseguido
deve sim servir de estimulo a que muito mais seja feito, na direcao de
um mundo em que o sofrimento possa ser minorado e os hiatos entre
0s que dispoen: de recursos e os que nada tém possam ser superados,

em prol do direito de todos a uma vida digna”

(Bastos; Buchalla; Ayres; Silva, 2000, p.2).
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3.1 O Programa Nacional de Dst e Aids: conquistas e desafios recentes

No Pafs, os primeiros casos de Aids surgem na classe social
dotada de potencial vocalizador das suas demandas e no mesmo momento em
que ha uma intensa mobilizacao pela retomada da democracia e pela
reconstrucao de um sistema de prote¢ao social mais inclusivo, que resultou da
nova Carta Constitucional de 1988. Esta universaliza o acesso a saude e a
assisténcia social. Ainda que tardia, se comparada ao mundo desenvolvido,
adota iniciativas de modelos de protecao social fundados nas bases do Welfare
State. Para os brasileiros que viviam com HIV/Aids, esta conquista foi
primordial. O Sistema Unico de Saide (SUS) | integrado ao texto
constitucional, recebeu amparo juridico, imprimindo aos bens e aos servicos

de saude o carater de direito inalienavel de cidadania.

As caracteristicas do SUS de participagio e controle social, a
integralidade da aten¢ao em saude e a universalidade do acesso ao sistema sao
fundamentais para a conformacio da resposta a epidemia de HIV/Aids. Em

decorréncia dessas caracteristicas, mediante demanda e da pressio social e

57 A Constituicdo Federal de 1988 conformou o SUS sob quatro caracteristicas principais. A
primeira delas é a universalizacdo da assisténcia ja mencionada. A segunda é a descentralizagdo da
gestdo com dire¢do Unica nas esferas federal (exercida pelo Ministério da Sadde), estadual
(comandada pelas Secretarias Estaduais de Saude) e municipal (exercida pelas Secretarias Municipais
de Sadde). A terceira ¢ a integralidade da atencdo (efetivada por meio de todas as agdes necessarias a
promogao, prevencio cura e reabilitacdao). Finalmente, a quarta caracteristica é a participag¢ao da
comunidade na gestdo do sistema (por meio das Conferéncias e Conselhos de Sadde, também
instituidos nas trés esferas de governo). Estes quatro principios fundamentais do SUS foram e sdo
fundamentais para a configuracio e sustentabilidade da resposta brasileira a0 HIV/Aids.
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apesar das resisténcias (internas e externas), em 1991 inicia-se o fornecimento
de medicamentos para infec¢des oportunistas. Em 1992 ¢ incluido o
pagamento das internacdes na tabela Sistema de Informacoes Hospitalares e
em 1994, é oferecida a terapia anti-retroviral, com a distribuicao gratuita das
drogas Zidovudina (AZT) e Didanosina (DDI). A partir de 1996, apds ampla
divulgacao na midia mundial da existéncia de novas drogas, a terapia tripla

passou a ser oferecida aos cidadaos brasileiros portadores de Aids.

Em 1996, a resposta ao HIV/Aids no Brasil, fortemente
configurada pela parceria da sociedade civil com Programa Nacional de DST e
Aids (PN-DST/AIDS). Ao combinar politicas de prevencao, de assisténcia, de
tratamento e acesso universal drogas anti-retrovirais (ARV) foi considerada
polémica e se transmutou em desafio. A decisaio do governo brasileiro foi
questionada porque descumpria recomendagoes das entidades e organismos

financiadores internacionais’®.

O questionamento sobre a implantacao da terapia anti-retroviral
(TARV) gratuita e universal ndo era s6 externo. Internamente questionava-se,
e ainda questiona-se, sua sustentabilidade financeira. Antes de 1996, a
“guerra” foi dura, alguns profissionais de saide e gerentes da burocracia

estatal se pronunciaram contrarios a essa politica.

58 Estas recomendagdes carecem de ingenuidade por serem compativeis com o receituario
neoliberal imposto pelas nacdes hegemonicas. Podem auxiliar no enfrentamento do HIV/Aids mas,
em ultima instancia, contribuem para o aumento das desigualdades entre as na¢des e dentro destas
entre os seus diferentes grupos sociais.
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Um exemplo classico da resisténcia interna ao fornecimento de
medicamentos foi dado por Herbert de Souza em palestra proferida em 22 de
outubro de 1987, na Faculdade de Direito da Universidade de Sao Paulo. Ele
lembrou a resposta do diretor da Caixa de Comércio Exterior (CACEX)

quando, indagado por um “jornalista se iria ou nao importar AZT, saiu-se

com esta joia: AZT € coisa de bicha rica” (SOUZA, 1987).

A critica instaurada no cenario internacional sobre a implantagdao
dessa politica caiu por terra vinte anos depois. A estratégia brasileira de
enfrentamento ao HIV/Aids, hoje amadurecida, é reconhecida como a
melhor resposta publica a epidemia no mundo e recebe apoio de diversos

paises, entidades e organismos internacionais.

Em 13 de abril de 2007 o Banco Mundial postou em seu sitio
eletronico documento denominado “10 fatos sobre o HIV/AIDS e o Banco

Mundial” onde afirma:

“lo] Brasil, com o nosso apoio, deu o passo decisivo de
garantir tratamento gratuito a todos o0s que precisam.
Cooperamos com a Fundacdo Clinton e outros para negociar
precos mais baixos de medicamentos para a AIDS [..]”

(Banco Mundial, 2007, grifos nossos).
O cenario mudou as estimativas nacionais governamentais, nao-
governamentais. Pesquisas académicas afirmam que a decisio politica

brasileira apresenta, desde sua implantagao, relaciao custo e beneficio vantajosa

(UNAIDS, 1996; CAMARGO JR.; CHEQUER, 2005) e diminuiu a
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desigualdade entre os pobres e os ricos com Aids, denunciada por Herbert de

Souza em 1993,

Os resultados positivos alcancados pelo PN/Dst/Aids sdo
decorrentes de suas varias especificidades, dentre as quais aspectos logisticos e
estratégicos que, em um pafs com a dimensao do Brasil, ndo podem ser
minimizados. Vale destacar o fato de o Pafs dispor de um Sistema Unico de
Satde, de uma rede de servicos e profissionais treinados em diagnostico,
prevencio e tratamento do HIV/Aids, elementos fundamentais para a

implantacio e implementacio desta politica® (GALVAO, 2002).

A partir de 1996, outros fatores foram decisivos para viabilizar
essa politica. O HEstado incentivou a produgdao nacional dos medicamentos
(ainda que com principio ativo importado) e instituiu os medicamentos
genéricos. Além disto, em alguns momentos ameagou implantar a “licenca

compulsoéria” de protecao as patentes.

Em 2003, Teixeira, Vitéria e Barcarolo estimaram que 160.000
pessoas usassem a TARV. Para esses autores isto espelhava a cobertura “com
alguma forma de tratamento” de quase todas as pvha no Pais (ANRS,
2003:69, tradugao nossa). Hoje, o nimero médio de pessoas em uso de TARV

¢ de 171.409 (PN-DST/Aids/MONITORAIDS). Entre 1996 e 2002, a

59 Texto Publicado originalmente no jornal O Estado de S. Paulo, em 05/01/93.

60 No campo da assisténcia e tratamento destacam-se o estabelecimento servicos de diagndstico e
monitoramento laboratorial, avaliacio da carga viral, contagem diferencial de subpopula¢oes de
linfocitos, caracterizacio e isolamento viral, e, recentemente, monitoramento da resisténcia aos anti-
retrovirais, acOes e técnicas essenciais para a utilizagdo e adesao a TARV.
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politica combinada de assisténcia, prevencao e tratamento fez a velocidade de
crescimento da epidemia diminuir e a incidéncia da doenga caiu 46% de 1998
para 2002. Apesar de o nimero de internagoes por Aids no SUS nido haver
reduzido ao longo do tempo, diminuiu o nimero de interna¢oes das pessoas
em uso de TARV. A taxa de hospitalizagdes por Aids por paciente em terapia
uso de ARV no Brasil era de 63% em 1998; em 2004 caiu para 26%.(PN-

DST/Aids/MONITORAIDS)*!

Dourado et al (20006, p.9) estudaram a evolugao epidemiolégica
temporal da Aids utilizando as bases de dados do Ministério da Saude de 1990
a 2003. Esses autores concluiram que “as mudancas observadas no perfil de
morbi-mortalidade da epidemia de Aids no Brasil poderiam ser explicadas
pelo amplo acesso a terapia anti-retroviral”. Porém, ainda segundo esses
autores, “o acesso universal a TARV, cujo impacto sobre a mortalidade ¢é
inquestionavel, nao ¢ suficiente para explicar a desaceleragdo do crescimento
da epidemia”. Para entender esse processo devem ser considerados: o
conjunto representado por medidas e campanhas de prevencao; implantagao
de novos centros de testagem e aconselhamento e do teste rapido para
diagnéstico sorologico do HIV; disseminacdao do conhecimento da populacdo

sobre o HIV/Aids; grau de escolaridade e outros fatores socioecondémicos.

61 Ver no sistema MONITORAIDS /indicadores “Taxa de hospitalizagdes por Aids por pacientes
em TARV no Brasil, de 1998 a 2004”.
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Apbs a introducdo da TARV o tempo de sobrevida das pessoas
que vivem com HIV/Aids aumentou. Segundo Marins et al. (2001) Chequer
(1992) realizou o primeiro estudo da sobrevida dos pacientes com Aids
maiores de 12 anos, no periodo de 1982 a 1989. Nesse periodo a sobrevida
dos pacientes era de cinco meses apds o diagnostico da primeira infeccao
oportunista. Marins et al. (2001) confirmam que o tempo de sobrevida
aumentou radicalmente a partir da introdugao da TARV, independente dos

indicadores sociodemograficos e categorias de exposicao dos pacientes.

“l...] [Clondi¢oes inadequadas vividas por pessoas
afetadas pelo virus nao sao impedimentos para que se beneficiem
do tratamento em iguais condi¢cdes aqueles que vivem de maneira

mais favorecida” (MARINS et al. 2001 sem n° p.)
As criticas formuladas a politica brasileira ao longo do tempo
podem ser resumida a trés argumentos, analisados a seguir. Em primeiro
lugar, haveria uma desvantagem na relacio custo/ beneficio ao considerar-se

o tratamento com ARV versus o investimento em ag¢oes preventivas (BANCO

MUNDIAL, 1997).

Sobre o custo do tratamento havia “preocupagido sobre quem
[estaria] arcando com os custos do tratamento”, o que ndo tinha sentido, pois
a compra dos medicamentos “[..] é totalmente subsidiada pelo Tesouro
Nacional, ou seja, faz parte do orcamento do MS” (GALVAO, 2002, p. 214).

Os recursos estrangeiros sempre foram destinados para agdes de prevencao e
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pesquisa’’, mais baratas que qualquer outra medida.

O segundo e o terceiro argumentos contra o fornecimento
universal e gratuito de terapia ARV referiam-se a dificuldade de adesio e
talhas no tratamento; cairam por terra frente ao estudo multicéntrico da

Universidade do Estado de Sao Paulo finalizado no primeiro semestre de

2004 NEMES et.al. 2004; NEMES; CARVALHO; SOUZA, 2004). Nessa

9563

pesquisa, denominada “Qualiaids™”, foi encontrada prevaléncia de adesdo em

69% dos casos.

A falha no tratamento nos casos analisados pode nido ser
desejavel, mas é pequena se considerada a extensao territorial, alta diversidade
socioeconomica, cultural e demografica do Pafs. Esse mesmo estudo afirma
que os achados sobre a adesio a TARV se assemelham aos resultados
encontrados nos paises desenvolvidos (NEMES et al, 2004, p.15-20;

MARINS et al, 2001).

Cabe destacar a complexidade dos esquemas terapéuticos,
considerando que se trata de pessoas com poucos anos de estudo e a
dificuldade e o desconforto fisico e psicolégico de ingerir medicamentos

todos os dias e em horarios corretos; conjugar a alimentagdo, o sono as

62 As pesquisas aqui mencionadas referiam-se a investigacGes sociais, afetivas, sexuais,
comportamentais; avaliacio da gestdo, da resposta aos programas de prevenc¢ao e operacionalidade
do sistema

63 Nesse estudo foi investigada a propor¢ao de individuos em terapia ARV que tomaram mais de
95% das pilulas prescritas nos ultimos 3 dias antes da entrevista. Os pesquisadores utilizaram um
questionario estruturado em 1.972 pacientes ambulatoriais em uso de TARV, em 60 unidades de
saude de porte diferenciado em cinco grandes capitais brasileiras.
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atividades diarias com esta medicacdo; a necessidade de realizar exames com
frequéncia; os efeitos colaterais e todas as possiveis falhas no

acompanhamento realizado pelo profissional e pelo servico de satde.

Tais constatacdes demonstram em conjunto a virtuosidade dessa
politica “assistencial [que] perdeu a tradicional denominacao de gasto publico
para assumir a missio de investimento publico, utilizando-se dos
conhecimentos e dos recursos técnicos, epidemiologicos, estatisticos e
tinanceiros como justificativa” (COSTA-COUTO, 2002). Os numeros e as
pesquisas demonstram que tratar as pessoas doentes, ofertar politicas sociais
(prevencao, assisténcia e tratamento) para o enfrentamento desse problema ¢é
mais vantajoso do que assumir os efeitos da perda de capital humano e social.
(OMS, 2004) Também por razdes econdmicas, ¢ menos ONEroso assumir um
contrato social mais inclusivo. Quanto maior a incidéncia ou prevaléncia, mais
elevado o indice de empobrecimento geral, menor o poder de consumo, maior
o absentefsmo ao trabalho, maiores os gastos com o financiamento e a
provisio publica ou privada dos servigos previdenciarios, securitarios, de

saude, entre outros (COSTA-COUTO, 2002).

Assim, nao por acaso, o Brasil se tornou doador de tecnologia
junto ao Fundo Global. Tampouco ¢é casual que, a0 tempo em que esta tese ¢
produzida, a maior parte dos paises do mundo procure estratégias para se
aproximar do que ¢ aqui oferecido (e do que se conquistou), por meio da

parceria estabelecida entre a sociedade e o PN-Dst/Aids. Independente dos
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interesses diversos, crenc¢as infundadas e barreiras econémicas impostas pelas
industrias farmacéuticas transnacionais, pelo alto custo do tratamento, havia
no Pais intensa mobilizac¢ao social, compromisso com a universalidade e com

os direitos constitucionais dos cidadaos (MARINS et al., 2001).

O sentimento de urgéncia dado pela precariedade da vida com
HIV/Aids imprimiu um desafio permanente e de longo prazo para a
sociedade e para o governo. Ambos trabalham juntos para melhorar as
respostas em multiplos niveis, repensar e avaliar ndo s6 o programa, mas
também suas agoes e desdobramentos. Grupos, comissoes, seminarios,
camaras técnicas, simposios, congressos, pesquisas se unem e somam esforgos
para reduzir os obstaculos estruturais, programaticos, culturais, éticos,

politicos e religiosos da prevencdo, da assisténcia e do tratamento em

HIV/Aids.

Facilitar o acesso e ampliar a cobertura do tratamento e da
assisténcia; agilizar a operacionalizacao do sistema; continuar a abrir canais de
didlogo sobre os comportamentos, escolhas sexuais e afetivas “para que, no
plano das crencas, atitudes e praticas pessoais |[...], todos, significando cada
um, possam de fato se proteger da infec¢ao e do adoecimento” (BUCHALLA;

PAIVA, 2002, p.119).

Nao se pode deixar de reconhecer que a parceria constituida

entre o Programa Nacional, outras politicas setoriais e entidades da sociedade
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civil fez com que algumas das vitimas da epidemia se tornassem mais incluidas

depois do diagnéstico™.

Sobre o acesso ao servico de saude nao se pode afirmar, mas
inferir, que, dada a conformagio e evolucio da politica setorial de
atendimento ao HIV/Aids, depois do acesso a primeira consulta o
acompanhamento e o tratamento podem ficar mais faceis para quem se
infecta pelo HIV, ou desenvolve Aids, do que para uma pessoa com outra

doenca cronica.

A despeito das conquistas e dos bons resultados dessa politica,
de forma geral, a luta em sua defesa continua. Persistem duvidas acerca da
sustentabilidade do acesso universal a TARV, uma vez que o amparo legal nao
desmaterializa a pressao do alto custo do tratamento sobre o orcamento da
saude. Isso ndo ¢ novidade, pois toda politica setorial compensatoria que
envolva elementos de alto custo e recursos limitados pode gerar
questionamento sobre sua sustentabilidade, ndo sendo prerrogativa do PN-
Dst/Aids. Um segundo elemento de davida acerca da sustentabilidade
tinanceira da resposta é o aumento da expectativa de vida das pvha que fara o

custo do tratamento aumentar®(SIMAO, 2006). As projecdes do PN-Dst e

64 As modalidades de suporte as pvha sdo: O suporte social existente nas ONGS; o acesso a
direitos sociais tais como o ‘passe ou vale- transporte; o saque de Fundo de Garantia por Tempo de
Servico (FGTS) e do Programa de Integracao Social (PIS); o acesso a informagdes em saude;
assessoria juridica; o direito a expressao e discussdao sobre aspectos da vida sexual e reprodutiva e a
disponibilidade de recursos assistenciais (bolsa de suplementagao alimentar) entre outros.

65Segundo a Diretora do PN-Dst/Aids, Matiangela B. Simio, em apresentacio no VI Congresso
Brasileiro de Prevencao das DST e Aids em 20006, cerca de 40% dos pacientes usam ARV de 2°
linha os quais, com o passar dos anos se tornaram de 1* linha. Prevé-se que o mesmo acontecera
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Aids ¢ de que, com o passar dos anos, os pacientes precisem utilizar esquemas

terapéuticos mais caros e por mais tempo.

Para garantir a sustentabilidade do programa ¢ preciso rever a
negociacao de precos da compra dos medicamentos importados, pois muitos
precos praticados em outros pafses ainda sio bem menores do que os
negociados pelo governo brasileiro. Cabe registrar que, ao iniciar a
distribui¢do universal e gratuita do primeiro ARV, diversas medidas foram
implantadas para viabilizar a sustentabilidade financeira do programa via
reducdo dos custos de fornecimento e estabelecer de melhores patamares de

negocia¢ao com o complexo industrial farmacéutico.

Ainda no campo dos desafios e estratégias de enfrentamento da
sustentabilidade da TARYV, ¢é preciso promover o uso racional de ARV pela
via da incorporacao de novas drogas no Consenso Terapéutico, baseada em

solida evidéncia cientifica, incluindo relacoes de custo/efetividade.

Para o enfrentamento dessas questdes o PN-Dst/Aids reconhece a
necessidade de alto investimento financeiro e de longo prazo em pesquisa e
desenvolvimento. Destaca-se o reconhecimento da necessidade de ampliar a

capacidade nacional de produgao das drogas, investir na producao de matéria

com medicamentos de 3" linha que ainda tém precos muito altos. Cabe elucidar que a expressao
médica “uso de medicamento de 1%, 2* ou 3" linha de tratamento” é comumente utilizada para
representar as combinacOes medicamentosas da TARV. As combinag¢des sao fruto do trabalho
desenvolvido pelo comité assessor do PN-Dst/Aids que estabelece recomendagdes técnicas
consensuais para utilizacao de ARV.
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prima, desenvolver novas moléculas e, finalmente, aumentar os insumos

laboratoriais para diagnéstico e monitoramento.

Outra forma de enfrentar o problema ¢ investir na formulagao
de alguns ARV, produzindo a chamada dose fixa e combinada; que significa a
combinacao de diferentes drogas em um mesmo medicamento. Isto levaria ao
barateamento dos custos do tratamento, bem como, facilitaria a adesao a
TARV e garantiria aos pacientes maior qualidade de vida. O problema é que
diferentes drogas pertencem a corporacoes distintas e estao protegidas por
suas respectivas patentes. Além disto, o controle e multiplicidade de licengas
de propriedade intelectual e de patentes ainda inviabilizam a producao de
medicamentos genéricos a pre¢os mais acessiveis. Faz-se urgente garantir
mecanismos de transferéncia de tecnologia por meio do uso das flexibilidades
do acordo TRIPS ou Trade-Related Aspects of Intellectual Property Rights,
complementado pelo “Acordo de Doha”®". Este acordo estabelece que o
TRIPS nao se possa sobrepor as questdes de saude publica, ou seja, a fungao
social da producao de medicamentos, equipamentos e insumos em saide deve
estar acima dos interesses comerciais. Esta declaracao é um forte instrumento
de inclusao social, pois busca garantir o acesso a saide como responsabilidade

universal e compromisso com a solidariedade e os direitos humanos. O

O6TRIPS - Trade-Related Aspects of Intellectual Property Rights sigla inglesa para denominar o acordo
criado no ambito da Organizacio Mundial do Comércio (OMC) sobre aspectos do Direito de
Propriedade Intelectual relacionados ao comércio internacional.

67 Hste acordo foi uma importante conquista diplomatica e comercial obtida pelos paises em
desenvolvimento, com papel fundamental de lideranca da delegacido brasileira, durante a IV
Conferéncia Ministerial da OMC, realizada em 2001 em Doha, no Qatar.
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cumprimento do acordo de Doha ampliaria o acesso aos medicamentos para
milhoes de pessoas — ndo s6 as que vivem com HIV/Aids mas também para
os portadores de varias outras doencas cujo tratamento depende do uso
continuado de drogas relativamente caras, como Diabetes, Cancer, Mal de

Parkinson ou Hepatite.

O conflito entre direitos humanos e interesses do mercado, expresso
no “Acordo de Doha”, em 2001, nunca deixou de ser enfrentado pelo
governo brasileiro. Em 4 de maio de 2007, o governo brasileiro decretou o
licenciamento compulsério da patente do medicamento denominado

956

“Efavirenz”®. Este anti-retroviral ¢ o medicamento importado mais utilizado
no tratamento da Aids. Atualmente, 38% dos doentes utilizam o remédio nos
seus esquemas terapéuticos. Estima-se que, até o final de 2007, 75 mil das
170.409 pessoas vivem com HIV/Aids em tratamento com terapia anti-
retroviral fardo uso deste medicamento. O “Efavirenz” ¢é fabricado pela
industria farmacéutica Merk Sharp & Dohme que nao cedeu aos argumentos
do MS com vistas a reducdao do preco do medicamento. As negociagdes com a
empresa transcorreram por mais de cinco meses, iniciando-se em novembro
de 2006. O decreto com o licenciamento compulsorio viabiliza a compra, pelo
Ministério da Sadde, de versoes genéricas do Efavirenz em trés laboratorios

indianos pré-qualificados pela Organizagao Mundial da Saude (OMS). Esta

decisao foi apoiada por institui¢hes e organizacdes governamentais € nao-

68 Por meio do Decreto NO 6.108, viabilizado pela Portaria NO886 de 24 de abril do mesmo ano,
que considerou o produto de “interesse publico”.
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governamentais nacionais e internacionais tais como UNICEF, Médicos Sem

Fronteiras, Fundacao Bill Clinton.

Apesar da evidente relevancia da analise dos custos sociais da Aids
para escolha de politicas mais adequadas, no processo decisorio brasileiro ha
algo mais a ser considerado. No Brasil, este discurso pode ter auxiliado, mas
nao foi determinante para o processo de tomada de decisio, no qual as
especificidades do momento sociopolitico e da mobilizagdo social foram

decisivas.

A decisao politica governamental e a pressao social nio seriam
possiveis e, talvez, ndo obtivessem sucesso sem os fatos sincronicos e
convergentes, quais sejam, a conjuntura politica a época do surgimento dos
primeiros casos de Aids no Brasil e a estruturacdo da resposta a este

problema.

Além da duvida sobre a sustentabilidade e apesar de esta politica ser
dotada de um potencial reorganizador do sistema nacional de satde e seu
enfrentamento estabelecer novos parametros e tendéncias na elaboracao de
respostas publicas, em diversas regides do Pais e¢/ou em determinadas
situagoes especificas, ndo podem ainda ser considerados plenamente
adequados para responder aos novos riscos ligados a viver com HIV/Aids. As

modificagoes no padrao epidemiologico da epidemia — usualmente traduzidas
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pelas expressdes” feminizacdo, interiorizacio e pauperizagio — indicam a
necessidade de ampliagio do leque de medidas para seu enfrentamento.
Também exigem a incorporacao da logica social aos processos de
planejamento, avaliagiao e controle das a¢Ges na esfera publica, governamental

ou nao-governamental (PARKER; CAMARGO ]Jr., 2000).

A abordagem desses problemas requer a superacio do modelo
assistencial centrado na racionalidade clinica do atendimento e se constitui

como desafio para o enfrentamento da epidemia no Pais.

A efetivacao de politicas sociais intersetoriais pode contribuir
para diminui¢do da vulnerabilidade social das pessoas que vivem com
HIV/Aids e dos grupos sociofamiliares, especialmente no que diz respeito a

educacao, ao trabalho, ao emprego, a previdéncia e assisténcia social.

69Para aprofundar a discussdo sobre o processo de interiorizacao da Aids no Brasil ver: KERR-
PONTES et al. 2004. Sobre a feminiza¢io e incidéncia da epidemia junto as camadas de menor
renda e poder ver: SZWARCWALD, 1999, 2000; 2001; CAMARGO ]Jr, 2003; FONSECA,
SZWARCWALD; BASTOS, 2002; FONSECA;TRAVASSOS; BASTOS, 2003 ¢ PARKER,
CAMARGO JR, 2000.
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3.2 Lacunas na seguridade social e HIV/Aids

“[...] € necessario avaliar e encontrar solugoes para a qualidade da assisténcia prestada pelo servio
priblico de saiide, na medida em que o sucesso do tratamento nao se resume a administragio de
medicamentos. Em nosso pais, os servios tidos como sociais (saiide, educacdo, habitagao, assisténcia social,
entre outros) estao cada ve, mais sucateados, tendo em vista a politica neoliberal da atnal administracao que
prioriza a privatizacdo do patriminio priblico, aumentando, ainda mais, os niveis de pobreza da populagio

brasileira, tornando-a, desta forma, mais vulneravel ao HI1"”.

(Catlos Passarelli, 2002).

Os efeitos da epidemia de Aids se estenderdo por geragcoes € em
escala mundial. O adoecimento e a morte prematura reduzem incentivos a
individuos, grupos e paises para investir no futuro. Isto significa que uma
resposta insuficiente a epidemia, mesmo em paises com baixa prevaléncia,
pode equivaler a destruicio dos sistemas educativos e demais institui¢oes;
perda de capital humano existente e a capacidade de formar novos; aumento
do indice de empobrecimento geral; reducdo do poder de consumo;
diminuicao do ingresso e elevagao do absenteismo no trabalho; elevaciao dos
gastos com provisio publica e/ou privada; quebra da cadeia geracional —
sobrecarga do grupo familiar e das institui¢oes da sociedade (OMS, 2004,

GUEST, 2001; USAID, 2000).

Entende-se a prote¢ao social como capaz de retardar (e/ou evitar)
o adoecimento; diminuir o numero de Obitos; viabilizar a capacidade para o

trabalho; reduzir gastos publicos e/ou privados com seguros e servicos e
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preservar capital humano e social (OMS, 2004). O reconhecimento dos custos
sociais e financeiros da epidemia a médio e longo prazos e estratégias de
resposta bem sucedidas, como a brasileira, tém auxiliado a defesa e a
ampliacio do acesso a seguridade social”’. Entretanto, a fragilidade politico-
institucional, a reducdo progressiva dos recursos disponiveis e o carater
residual das agdes tém condenado estas mesmas politicas a efetivacdo de
medidas e acdes de alcance reduzido que inviabilizam a garantia do direito

constitucional de cidadania.

A potencialidade da resposta governamental brasileira ao
HIV/Aids, configurada pela combinacio da universalidade e a equidade
prevista no Sistema Unico de Satde, pode nio se realizar em razio da
existéncia das “lacunas” durante o curso das medidas e agoes de protegao e
recuperagao atualmente ofertadas pelas politicas e acdes da assisténcia e

previdéncia social.

Para enfrentar o desafio da sobrevivéncia as pessoas afetadas e
seus parentes se beneficiaram da institui¢ao de politicas afirmativas de direitos.
Porém, diante da nova realidade (intersecao HIV/Aids, pobreza e exclusio)
essas podem nao ser mais suficientes. Como as pessoas que fazem parte do

grupo com menor renda e poder estao vivendo?

70 A seguridade social consiste na “distribuicao de beneficios, a¢oes e servicos ofertada a todos os
cidaddos de uma unidade territorial” (VIANA; LEVCOVITZ, 2005, p. 18).
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A configuragdo politico-constitucional brasileira oferece duas
condicoes favoraveis para a solugdo destes problemas: o principio da oferta
integral da atencao em saude e a previsao da seguridade social enquanto
conjunto integrado de agoes. A previsio legal propicia para solvéncia dos
problemas apontados reconhece os entraves ao projeto utépico de integracao
e efetividade da seguridade social: a existéncia de discordancia entre a intengao
e principios da politica; a auséncia de estrutura institucional-administrativa e

tragmentacao na sua operacionalidade pratica (VIANNA, 2005).

Dentro das limitagdes de recursos orcamentarios, o Programa
Brasileiro de Dst e Aids tem disponibilizado as pvha, servicos e insumos
necessarios para o atendimento das demandas em sadde. Apesar desses
esforcos, existe um saldo negativo, pois a epidemia atinge de modo crescente
pessoas vitimas da pauperiza¢ao de massa, carentes de toda sorte de recursos e
oportunidades e que, em virtude disso, tiveram suas condi¢oes de reprodugao
social e material amplamente reduzidas. Neste cenario, as investidas para o
desmonte dos equipamentos, a descontinuidade dos servicos e das agoes da
assisténcia social podem estar reduzindo a efetividade do Programa Nacional.
Casos como o de Henrique sio comuns, mas os sistemas de avaliacio e
informa¢ao disponiveis nao permitem registrar e reconhecer o0s
potencialmente vulneraveis. Nem tampouco identificar em que momento e
por quais razdes o curso da protecao foi interrompido, dificultado ou sequer

iniciado.
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A corrente de pensamento neoliberal "' tem afirmado que o
problema do recrudescimento da pobreza nao encontrara solvéncia se persistir
a dependéncia da intervencao estatal. Com a retracao do publico, o retorno ao
modelo de protecao social baseado no apoio comunitario e familiar tem sido
apontado como a solugdo para este e outros problemas. Entretanto, o
empobrecimento e a desigualdade de massa levantam duvidas a cerca da
capacidade de o grupo sécio-familiar atuar enquanto primeira rede de prote¢ao

social.

Um exemplo recente dos limites da protegao social sem o respaldo
do Estado pdéde ser observado na catastrofe provocada pelo evento do
Furacdo “Katrina” nos Estados Unidos. A histéria basica do grande furacdao
todos conhecem: uma tempestade tropical com ventos de mais de 280
quilometros por hora, romperam-se os diques que protegiam a cidade de New
Orleans, um grande lago afluiu cidade adentro, inundando mais de 80% dela, a
periferia metropolitana foi a mais atingida. Cerca de 200 mil casas ficaram
debaixo d'agua. Depois de escoada a 4dgua ficaram prejudicados por meses o
fornecimento de energia elétrica, o sistema sanitario e de esgoto, o
abastecimento de agua potavel. A demora da agao governamental antes,

durante e apds a tragédia, resultado das politicas ultraconservadoras do

71 Nao ¢é o objetivo tecer maiores consideragdes neste texto sobre a corrente de pensamento
neoliberal, a expressio se refere a visao conformada pelo organismos internacionais,
particularmente do Fundo Monetario Internacional, sobre as reformas politicas necessarias para
integracao dos paises da América Latina a economia mundial. Visdo esta traduzida pelo economista
John Williamson em “Consenso de Washington”. Ver WILLIAMSON, 2000 e SCHWARTZMAN,
2004b.
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governo Bush, restringiu ainda mais a capacidade de resposta dos 6rgaos
governamentais americanos, provocando reagdo e comog¢ao nacional. A
tragilidade de grupos sociais que viviam na periferia e em condi¢oes de
desigualdade, o “quarto mundo no interior do primeiro”, como na expressao
de Manuel Castells, tornou-se matéria midiatica mundial. O “Estado minimo”
nao resgata essa populacio da pobreza, ndo constréi ou mantém
equipamentos urbanos necessarios a prevenc¢ao de catastrofes, nem cuida dos

atingidos com a presteza ou efetividade necessarias.

E pertinente trazer como exemplo o clevado nimero de pessoas
vivendo com HIV/Aids no continente africano. Estudos apontam estimativas
de riscos tao assustadoras quanto as conseqiiéncias face as estratégias de
sobrevivéncia adotadas pela populagao de paises como Uganda, Zambia e
Africa do Sul. Estratégias que se misturam com suas conseqiéncias: saida
precoce dos jovens da escola, trabalho forcado, prostituicao infanto-juvenil,
envolvimento em situagoes de risco iminente de violéncia, baixa procura por
assisténcia médica, interrupcao da vacinagdao, fome, entre outras. Enfim,
situagoes que terminam por potencializar a vulnerabilidade de populacoes
inteiras ao HIV/Aids e que demonstram a ineficiéncia da logica de sistemas de
protecao predicados unicamente no suporte do grupo sociofamiliar e nas redes
sociais de solidariedade. Estas siao relevantes no nivel individual, porém,
pouco eficazes quando afeta grupos sociais inteiros ¢ quando se necessita

reerguer comunidades inteiras. Nestes casos é imprescindivel a a¢ao estatal:
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nao ha como exigir que uma populacao inteira atingida pela calamidade se
reerga “puxando pelos seus proprios cabelos”. A logica proposta pelo projeto
neoliberal funciona, talvez, apenas com individuos, mas nao se mostra

eficiente quando afeta grupos sociais inteiros.

Além disso, a crescente pauperizagao e demanda por servigos
assistenciais evidencia a incapacidade das respostas, e, a0 mesmo tempo, tem
impulsionado as pessoas que vivem com HIV/Aids a resolver seus proprios

problemas desonerando o Estado — conforme recomendagées neoliberais.

No Brasil, embora ainda nao se possa afirmar que as investidas
para o desmonte e a descontinuidade da oferta dos servicos e das agdes sociais
publicas tenham reduzido a efetividade do PN-Dst/Aids, pode-se inferir que

esse processo venha gerando custos sociais ocultos dificeis de medir.



124

3.3 De que pobreza e pobres trata esta tese

As pessoas que vivem com HIV/Aids (pvha) aqui mencionadas
acessam bens e servicos de saude que asseguram em algum nivel a “[.]
participacdo social plena e conseqiiente” (LAVINAS, 2002, p. 31). Nao
podem ser consideradas desprovidas de protecao, porquanto recebem
remédios, assisténcia e tratamento em saude. Os pobres que vivem com
HIV/Aids no Brasil, comparados a maioria dos pobtes que vivem com
HIV/Aids do mundo, sdo pessoas incluidas, com acesso e protecio social em
saide provido pelo SUS. Passam a ser atendidas por um programa
internacionalmente reconhecido. Por fazer parte de um sistema nacional de
saude universal e gratuito, amparado e legitimado pela Constitui¢ao Federal,
esse programa, mediante parceria com o movimento social contra a epidemia,
pode ofertar e dispor de uma rede de assisténcia e tratamento, recursos

humanos, técnicos, cientificos, tecnolégicos e medicamentos.

No entanto, algumas dessas pessoas, por vezes, sio dotadas de
pouca autonomia, seja em virtude da exclusio ou da desigualdade decorrente
da discriminacio e preconceito decorrentes do diagndstico, seja por raga/cot;
sexo, género, identidade sexual e posicao social. Sio menos “empoderadas”
por viver na pobreza, ndo possuir emprego ou este ser precario; por nao

contar com apoio e suporte familiar e conviver com a insuficiéncia de
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mecanismos eficientes de protecao social. A vida precaria com HIV/Aids se
define, dentre outros fatores, por vulnerabilidade social decorrente da
cidadania inconclusa, da desigualdade estrutural, da auséncia de suporte social,

do preconceito e da discriminagao.

Afirmou-se anteriormente que as multiplas e diferentes formas
de riscos e vulnerabilidades que contribuem para a exposi¢dao a infecgao pelo
HIV e para o adoecimento por Aids nao se modificam com o diagnéstico
nem podem ser solucionadas apenas por meio de ag¢oes assistenciais de saude.
Essas vulnerabilidades permanecem agindo e interagindo na vida das pessoas,
apos o diagnoéstico, com intensidades e efeitos diferenciados. A diferenca de
seus efeitos depende, em parte: do potencial individual para desenvolver
estratégias para o enfrentamento dos problemas associados; da rede de
suporte social e familiar e das agoes programaticas existentes. Mas, além disso,
a vulnerabilidade de um grupo a infecgdo pelo HIV e ao adoecimento ¢é
resultado de um conjunto de caracteristicas dos contextos politico, economico

e sociocultural que ampliam ou diluem o risco individual.

Da mesma forma, o uso corrente das expressoes “paupetizacao”,
“feminizacao” e “interiorizacao”, descritoras das tendéncias da epidemia no
Brasil, perdem sentido se nao contextualizadas; bem como afirmagoes sobre
coexisténcia de diferentes riscos, vulnerabilidades, desigualdade e exclusao
ap6s o diagnostico se nao especificadas. Por isso é importante qualificar e

exemplificar neste estudo de que pobreza, desigualdade, vulnerabilidade e
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exclusao se fala; como esses fendmenos se expressam para pessoas mais

vulneraveis que vivem com HIV/Aids.

Os exemplos a seguir sao casos reais e recentes, tabulacio dos
dados obtidos a partir das entrevistas realizadas na pesquisa “Risco
exponencial”’?. As totalizacdes, comparacdes entre as unidades e os relatos de
casos apresentados a seguir nao sao decorrentes do estudo desta tese e sim da
pesquisa “Risco Exponencial, lacunas da seguridade social e HIV/Aids”
realizada simultaneamente a esta tese. Os resultados a que chegou essa
pesquisa de campo serao permeados por estérias e casos reais, fruto de
memorias da experiéncia desta autora enquanto trabalhadora da saude.

Os achados nido podem ser generalizados para a populagiao
infectada pelo HIV ou vivendo com Aids no Brasil ou no municipio do Rio
de Janeiro. Porém ilustram e registram, a partir de um questionario simples,
alguns dos muitos problemas adicionais enfrentados por quem vive com
HIV/Aids em uma metrépole. Sua utilidade reside em facilitar a percepcao de

custos sociais ocultos no processo de convivéncia com a cronicidade.

72Apesar de nao prever coleta de estoria oral, o questionario dessa pesquisa suscita e favorece o
relato espontaneo dos entrevistados sobre sua estoria de vida e de diagnéstico. Durante o estudo de
confiabilidade, os entrevistadores eram orientados a fazer observacbes no corpo da entrevista
quando o relato espontineo acontecia, e, em seguida, retoma-la. Os nomes das pvha foram
trocados para preservar a confidencialidade.
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No grupo entrevistado em Curicica, 56,76% eram mulheres e
43,24% homens. A “Pesquisa Risco Exponencial” revelou diferenca
significativa do grau de instrucao dos entrevistados em relacdao as unidades de
saude estudadas. Os resultados encontrados sao coincidentes com os do
Instituto Pereira Passos (IPP) que, a partir do Censo 2000 do IBGE, classifica
os bairros de acordo com os “anos de estudo dos responsaveis pelos
domicilios particulares permanentes (independente de sexo)”. A partir do
armazém de dados do IPP, vé-se que em Curicica responsaveis por domicilios
estudaram menos anos que os de Copacabana, bairro que ocupa o primeiro

lugar no ranking dos responsaveis por domicilios, com 12 anos de estudo.

Para apreensio da escolaridade optou-se por agregar a
escolaridade de acordo com o curso e grau obtido para fins de comprovagao
para obtencao de emprego. Por isso optou-se pela classificacao utilizada por
Bastos et al (2002) em ensino fundamental, médio incompleto, superior
incompleto e superior completo. Neste ultimo, foram incluidas as pessoas
com especializagdo, mestrado e doutorado. Cabe destacar que em Curicica
1,35% declarou ser analfabeto, sabendo apenas assinar o préprio nome. O
ensino fundamental incompleto (primeiro grau incompleto) foi resposta de
54,73% dos entrevistados em Curicica e de apenas 16% em Copacabana.
Responderam possuir o ensino médio incompleto (correspondente ao
primeiro grau completo e o segundo grau incompleto) 21,62% pessoas em

Curicica e 12% em Copacabana. Possuem ensino superior incompleto,
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(correspondente ao segundo grau completo e universitirio incompleto)
18,92% pvha em Curicica e 42% em Copacabana. Em Copacabana 6%

declararam possuir especializacao ou mestrado.

Outro componente da dimensido sociodemografica que
evidencia desigualdade é a auto-classificacio por raca/cor. Embora se
considere os problemas das metodologias aplicadas nas pesquisas que
investigam a influéncia da raca, cor e etnia”, infere-se que pessoas que se
identificam como pretas ou pardas e vivem com HIV/Aids enfrentam fator

de potenciagao de vulnerabilidade, com possivel reducao de oportunidades.

Na dimensao sociodemografica do questionario da pesquisa
“Risco Exponencial”, foi pedido aos entrevistados que respondessem por
auto-classificacio qual sua cor ou raga, de acordo com as variaveis usadas
pelo IBGE. Em Curicica onde os indicadores sociais, em geral, sao piores em
diversas dimensdes, percebe-se predominancia de pessoas que se auto-
classificam como pretas 29,73% e 43,24% pardas. Enquanto em Copacabana

ha predominancia de brancos 48%, com 32% de pardos.

Joana, 25 anos, casada ha cinco anos, seguiu para a maternidade
para ter o segundo filho. Durante o parto foi realizado teste-rapido anti-hiv,
nao feito durante o pré-natal. O resultado positivo do exame foi revelado

ap6s o nascimento do beb¢, também testado. A euforia de ter o primeiro

73Schwartzman enuncia que um dos problemas ¢ o “carater pouco nitido e insatisfatorio dessas
classificacoes [devido] a pouca nitidez das fronteiras entre as diferentes etnias e subculturas que
coexistem no Brasil” (2004a, p.11).
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filho se transformou em pesadelo. Descobrir-se HIV+ e o fato de haver
infectado o proprio filho fez a vida desmoronar. O casamento ficou
serlamente abalado, todos ao redor foram afetados pela medida da

inseguranca. A jovem mae contou que fez muitas perguntas:

““— Eu fiquei com muita raiva dai perguntei pra enfermeira como é
qute en peguei isso? Por que ‘aquilo’ (HIV) tinha que ser comigo... chorava e falava sem
parar. Depois fiquei pensando como ia criar filho eu doente e ele também; mas todo
mundo (equipe) no hospital falava para eu ficar calma, eles foram muitos legais... sabe,
falavam que tudo ia se resolver... mas en nao queria saber ‘daguilo’ queria era matar o

Jorginho (marido).”

““— Com quem en poderia contar para ajudar se me separasse, e se a
culpa’ fosse dele (marido )... como ia me sustentar e ao meu filho; pensei também que se
eu quisesse ficar com ele (marido), e se minha familia soubesse de tudo, tudo mesmo, se
eles iam me apoiar; ¢ claro que também pensei que a ‘culpa’ era minha, mas depois vi

que ninguém tem ‘culpa, disto’, né?!”

A primeira coisa que chama aten¢ao na breve narrativa de Joana
¢ o uso constante da palavra “culpa”. O medo do preconceito, a
“culpabilizacao” do marido e o auto-preconceito, decorrente da classica
separagdo entre vitimas e culpados pela infecgao. Essa concepcao construida
na primeira e segunda fases de resposta a epidemia permanece no discurso da
populacdo e se reflete nas relacdes sociais e afetivas. Apesar das politicas e
campanhas de combate ao preconceito e a discriminag¢do, ainda nao foi
possivel resolver essas questoes. Mais a frente a palavra culpa volta a ser usada

quando perguntada para quem contou o diagnoéstico.
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“— Na hora decidi nao contar para ninguém (da minba familia,
porque era um problema nosso) Depois o tempo foi passando, O Jorginho (marido) estd
benr 0 bebé nao tem nada, gragas a Deus! Dai resolvi que nao precisava mais contar que
somos soropositives. Men marido concorda comigo, acho que é porque ele sabe que a
culpa’ é dele, mas hoje acho que a ‘culpa’ também é minba porque eu sabia que ele era
irresponsavel e podia ter usado camisinha, mas en queria engravidar e com camisinha nao

dd, né?!”

Outros pontos merecem destaque nessa entrevista: a
preocupagao da jovem com o seu sustento, caso decidisse abandonar o
marido; a duvida se poderia contar com o apoio familiar em razao do
preconceito. Até mesmo no momento em que relata haver decidido
“conjuntamente” nao contar para ninguém, por ser uma questao intima do

casal, ainda imputa a culpa a0 marido e a si mesma pela infec¢ao.

A resposta programatica foi eficiente no que diz respeito a
realizagdo da testagem no momento do parto e no fornecimento de
informacao. Porém, as acoes de prevencao nao siao fortes nos demais
programas do MS. Seja pela dificuldade e resisténcia de se falar abertamente
sobre temas tais como uso de drogas e infidelidade entre casais heterossexuais
seja pela fragmentacao observada entre os programas verticais do MS. A
prevencdo concentra-se nos grupos considerados de risco, os mesmos grupos
populacionais identificados no inicio da epidemia como os mais afetados pelo
HIV. E a prevencdo, ao concentrar esfor¢os apenas no fornecimento de
informagdes, foi insuficiente para a adogao do preservativo nas praticas

sexuais do casal ou a realizacao de teste para o HIV antes de engravidar.
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Sobre o preconceito e a revelagaio do diagndstico, na pesquisa
“Risco Exponencial” investigou-se por que as pvha decidiram nao comunicar
o diagnéstico de infeccio pelo HIV para outra pessoa. A maioria dos
entrevistados 67,86 em Curicica e 58,33 em Copacabana declarou que o medo,
a vergonha e o preconceito foram decisivos. Por inferéncia poderiam ser
agregados a esse grupo o percentual de respostas de 41,67% de Copacabana e
21,43% de Curicica que declararam nao haver contado por considerar o
diagnéstico um problema pessoal. O sigilo do diagnéstico foi quebrado por

10,71% dos entrevistados de Curicica.

Sobre a parceria sexual, foi investigado por meio da pesquisa
“Risco Exponencial” a sorologia do(a) parceiro(a) dos entrevistados, se sao ou
nao HIV+. Cabe destacar o nimero de pessoas com parceria sorodiscordante
em ambas as unidades, 41,67% em Curicica e 54% em Copacabana. Outra
questao a ser destacada ¢ que apenas em Curicica 11,11% dos entrevistados

nao souberam responder se o parceiro ou companheiro é HIV+.

Gisele tem 54 anos e esta casada ha 23 anos. Nio usa
preservativo nas relagoes sexuais. Soube ser HIV+ porque o marido, muito
doente, foi hospitalizado e durante a internacdo foi feito o teste. Durante o
més em que ficou internado ninguém lhe disse (a ela) o que ele tinha. Teve de

esperar que ele mesmo tivesse coragem para lhe contar™*. No primeiro

74H direito do paciente manter sigilo sobre seu diagnostico, nesses casos a equipe de satde
aconselha que o mesmo revele e oferta apoio e suporte psicossocial.
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momento quis a separa¢ao, sentiu muita raiva de tudo, da trai¢ao, por ele ser
bissexual e a ter infectado. Gisele estudou pouco e ajuda na despesa do lar
como empregada doméstica diarista, sem vinculo empregaticio. Como ganha
pouco nunca contribuiu para a Previdéncia Social. Afirmou durante a
entrevista que decidiu nao pedir a separa¢ao por amizade, por sentir pena dele
e medo de ficar sozinha com esta doenga, mas confessou que o motivo
principal de continuar casada foi que sem o dinheiro dele ndo conseguiria se
sustentar, nem saberia onde morar. Sua casa foi construida no terreno da
familia dele, onde moram também outros parentes. A mistura destas
diferentes razoes nao permitiram fazer sua propria escolha e nem mesmo
pensar na sua vontade. Eles nao tém mais relacdes sexuais, ela ndo sai muito
de casa, s6 para fazer compras no mercado, trabalhar e ir ao médico. Ela
freqientava um templo evangélico no qual o pastor era “muito
preconceituoso” e provavelmente a aconselharia “a deixar de tomar os
remédios”. Para continuar a processar a fé decidiu trocar de religido, foi para

uma mais “flexivel”, se tornou espirita. Acha tudo muito injusto.

““— Mas fazer o qué, en ndo posso mudar o mundo, en é que tive de mudar”.

Gisele diz que convive bem com o marido, faz suas tarefas
domésticas e ajuda a lembrar a hora do medicamento dele. Mas quando
perguntada com quem teve relagdes sexuais responde que nao faz sexo. Ela
taz parte do grupo de 24,16% das pessoas que nio tiveram relagdes sexuais

nos ultimos 12 meses na unidade de Curicica. Ela e o marido evitam conversar
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sobre qualquer assunto que envolva o diagndéstico ou o tratamento, exceto
quando vao ao médico juntos. Apesar do sofrimento, se considera hoje, em

virtude do que aconteceu, uma pessoa menos preconceituosa.

“— No inicio nio falava com ninguém, agora en converso com
todos daqui, antes achava este povo (os outros pacientes) muito esquisito, acho gue com o
HIV aprendi a nao julgar os outros pelo que fizeram e pela aparéncia, porque a vida

deles ¢ mmuito parecida com a minba’.

Varias coisas podem ser discutidas sobre a estéria de Gisele e seu
marido: mais uma vez destacam-se o diagnoéstico tardio, a dependéncia
econémica e os olhos pessimistas voltados para o futuro. Como nunca pode
contribuir como auténoma, nao pode acessar a Previdéncia Social em caso de
adoecimento. Se ficar viuva de um homem que trabalha igualmente sem
vinculo e sem garantias trabalhistas ndo podera requerer pensao. Seu sonho
continua a ser voltar a estudar, arranjar um emprego melhor, melhorar sua
casa. Sa0 os mesmos sonhos de solteira, guardados e vivos como se o tempo

nao tivesse passado.

O diagnostico tardio do marido de Gisele mostra que, a despeito
dos estimulos a testagem voluntaria por meio da campanha “Fique Sabendo”
como forma de diagnostico precoce, as pessoas chegam ao servico de satde
para tratamento a partir da sintomatologia (Aids). Cabe destacar que as
pessoas que chegam ao servico de saude mais tarde ou descobrem o
diagnéstico para o HIV na fase sintomatica sofrem muito mais porque estio

em estagio completamente diferente das pessoas assintomaticas.
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De acordo com os dados coletados na pesquisa “Risco
Exponencial” a maior parte dos entrevistados nas duas unidades faz uso de
TARYV, sendo 86% em Copacabana e 81,08% em Curicica. Talvez seja
relevante reforcar a testagem voluntaria. Nessa mesma pesquisa foi indagado
o motivo pelo qual as pvha fizeram o teste. Foi constatado que 46% no
CMSJBB e 39,86% no HMRPS fizeram porque ficaram doentes. Em segundo
lugar aparecem 26,35% em Curicica e 14% em Copacabana que realizaram o
teste por possuir algum parente ou parceiro(a) HIV+; efetuaram o teste por
vontade propria sao 24% em Copacabana e 12,16% em Curicica. Ter pai ou
mae HIV+ foi a resposta de 0,68% das pvha em Curicica. Sobre a analise da
variavel “outros” destacou-se o achado de 16,89% de mulheres que souberam
ser HIV+ em decorréncia de exames do pré-natal. O resultado sé aparece no
HMRPS em Curicica o qual possui ambulatorios especializados e é referéncia

para o atendimento de ginecologia, pré-natal e criancas HIV+.

A maioria dos entrevistados da pesquisa “Risco Exponencial”
realizaram o teste na rede publica de sadde. Em Curicica 70,27% dos
entrevistados realizaram o teste em hospital piblico em oposi¢ao a 32% de
Copacabana. Porém, o uso do Centro de Testagem e Aconselhamento (CTA),
nesse bairro foi de 22% das pvha, maior do que as respostas dos usuarios do
HMRPS em Curicica onde o CTA foi referenciado por apenas 2,7% dos
entrevistados. Interessante destacar o percentual de 38% de respostas em

Copacabana de testes realizados em laboratério e hospital privados. Este dado
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¢ compativel com os encontrados na pergunta G6 que indaga se o
entrevistado(a) possui plano de saide. O percentual de pvha acompanhadas
que possuem plano de saude no CMSJBB ¢ de 30%, significativamente maior
do que as entrevistadas no HMRPS, que representam apenas 8,78% do total.
Porém para essas mesmas pessoas foi perguntado “aonde vocé geralmente vai
para receber cuidados de saide relativos ao HIV”, apenas 4% na unidade de
Copacabana e 0,68% na unidade de Curicica procuram atendimento em

servico privado.

Ainda sobre o acesso aos servicos de saude as pessoas
entrevistadas na Pesquisa Risco Exponencial foram indagadas sobre a
freqiiéncia com que conseguem realizar os exames de que necessitam. A
maioria referiu sempre conseguir realizar seus exames. O mesmo resultado
aparece para a pergunta “onde o entrevistado obtém os preservativos”.
Constata-se que a maioria os recebe no servico publico de satde; a maioria
dos preservativos fornecidos é masculino. Este resultado pode significar que o
programa, apesar de disponibilizar o acesso universal, ainda nao conseguiu
implantar e/ou disseminar o uso do preservativo feminino. Cabe considerar a
preferéncia da populagao pelo uso do preservativo masculino, apesar de esse
ultimo reduzir o poder de negociagao das mulheres nas relagdes sexuais

protegidas.

Voltemos aos casos de Gisele, Henrique e outras tantas pvha que

vivem sem emprego, renda ou vinculo. Como exemplo de caso mostraremos a
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analise das respostas as questdes C1 e C2 analisadas em concomitancia e uma
a uma. Em C1 as variaveis eram trabalho assalariado, aposentadoria e outros.
C2 investiga o trabalho atual, anterior e o vinculo empregaticio. Em C1 a
variavel “outros” apresentou as seguintes respostas: trabalho autonomo;
biscate; auxilio doenga; pensao por morte ou alimenticia; LOAS; Programa
Bolsa-familia; ajuda de familiares, terceiros ou companheiro; aluguel de

iméveis e rendimentos de poupanca.

A partir da analise destes resultados e comparagio com as
respostas de C2, os dados coletados da variavel “outros” foram desdobrados,
analisados, categorizados e consolidados. A categorizagiao escolhida teve por
objetivo desvendar as composicoes de renda dos entrevistados de acordo com
a freqliéncia com que as respostas apareceram. Pessoas exercendo trabalho
assalariado ou auténomo representam 34,46% em Curicica e¢ 58% em
Copacabana; 17,57% em Curicica e 6% em Copacabana contam com a ajuda
da familia ou de terceiros para se sustentar; 12,16% em Curicica e 18% em
Copacabana sio aposentados e 10% em ambas unidades recebem auxilio
doenga ou pensao; o BPC ¢é recebido por 2% dos usuarios da unidade de

Curicica.

Considere-se ainda que em Curicica pessoas sem renda e
dependentes da ajuda de terceiros somadas representam 25% do total dos

entrevistados e 6,73% compoem a renda familiar com o recebimento de
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algum beneficio, transferéncia de renda e realizacio de biscate”. Este dado
permite inferir que o recebimento de beneficio, seja transferéncia de renda ou
fruto de contribuicao previdenciaria prévia, nao ¢ suficiente para custear as

despesas mensais.

Nos dados coletados na pesquisa “Risco Exponencial” observa-
se como e para que falta dinheiro para despesas quando membros da familia
encontram-se doentes e tém necessidades adicionais. Na pergunta C4 indaga-
se se as pessoas tem dinheiro suficiente para suas despesas. Caso respondam
negativamente, a pergunta desdobra-se em uma seguinte: “para o que falta o
dinheiro”. As variaveis sdao: contas (luz, gas, telefone), lazer, remédios, roupas
e calcados, cursos e alimentos. Na resposta a esta questao os entrevistados
podem marcar mais de uma opg¢ao. Em Curicica 71,62% declararam nao
possuir dinheiro para pagar suas despesas e em Copacabana 50%. Sendo essa
pergunta genérica e subjetiva, a resposta depende: do que se considera
suficiente; quais sao as despesas; qual a concep¢ao do entrevistado do que
venha a ser necessidades basicas (JANUZZI, 2004; SALAMA;

DESTREMAU, 2001; SCHWARTZMAN, 2004a, 2004 ¢ 2000).

A despeito dessas consideragoes duas coisas chamam atengao:
em primeiro lugar, a diferenca significativa entre os percentuais de resposta

positiva dos entrevistados nas duas unidades, sempre maior na unidade de

750s beneficios recebidos pelos entrevistados que realizam biscate para compor a renda familiar
sao: pensao, BPC, Bolsa-familia e auxilio doenca.
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Curicica; exceto quando se trata de pagar cursos, o percentual de respostas
afirmativas ¢ significativamente maior em Copacabana. Outro fator a ser
destacado é que apenas os entrevistados de Curicica (3,77%) responderam nao
possuir dinheiro para comprar alimentos. Se a pesquisa “Risco Exponencial”
cobrisse uma 4area rural poder-se-ia inferir existéncia de produgao para
autoconsumo e redu¢ao nos gastos com alimentacao. A tnica despesa para a
qual os usuarios de ambas as unidades nao possuem dinheiro suficiente é para

o lazer.

Na pesquisa em andamento no IMS/UER]J constataram-se em
Curicica as afirmacdes de Salm (2003); Rocha (2006) e Schwartzman (2000)
sobre o acesso aos bens duraveis de consumo pelas pessoas que vivem com
HIV/Aids e em situacio de menor renda e poder. Das 148 pessoas
entrevistadas: 14,86% possuem automoével para uso particular; 16,22% ar
condicionado; 18,92% microcomputador; 21,62% forno de microondas;
40,54% maquina de lavar roupa; 56,76% video cassete ou DI'D; 58,78% linha
telefonica fixa instalada no domicilio; 87,16% radio; 89,86% geladeira ou

freezer e 92,54% televisao.

Outro problema freqiente da populac¢ao é a auséncia de vinculo
empregaticio e previdenciario. Na pesquisa “Risco Exponencial” constatou-se
em ambas unidades que 48,48% do universo dos entrevistados exercem algum
tipo de atividade remunerada; 25,97% em Curicica e 44,83% em Copacabana

possuem vinculo empregaticio.
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Sobre a contribuicao previdenciaria (independente se publica ou
privada) percebe-se que a maior parte dos entrevistados nas duas unidades
nao contribuem para a previdéncia: 82,43% em Curicica e 64% em
Copacabana. Do entrevistados apenas 6% pvha recebem auxilio doenca e, em
virtude disso, estdo temporariamente isentas de contribui¢do. Cabe alertar que
essa populacao, em caso de adoecimento, nao teria direitos sociais garantidos

nem para si nem para seus descendentes.

Sobre o acesso a assisténcia social somente em Curicica as
pessoas recebem BPC e apenas uma pessoa em Copacabana recebe
transferéncia de renda do Programa Bolsa-familia (PBF). Sobre o BPC 6,76%
em Curicica solicitaram, mas apenas 2,03% conseguiram recebé-lo”®. Na
unidade localizada em Copacabana, bairro com melhores indicadores
socioeconomicos se comparado a Curicica, 2% solicitaram o BPC, mas a
nenhuma pessoa foi concedido. Esse dado mostra o quanto sio restritivos os
critérios para acesso ao BPC; o publico—alvo, embora dele necessite, nio se
encaixa nos critérios e, por isso, a maioria nem mesmo se candidata’’. Outra

razao para baixo percentual de acesso pode ser encontrada a partir dos dados

76 Em palestra proferida em maio de 20006, na Secretaria Estadual de Sadde com intuito de
contribuir no debate e na definicio de estratégias intersetoriais em HIV/Aids, quando esta autora
mencionou as dificuldades de acesso ao BPC pelas pvha, um representante da Secretaria de
Educag¢ao de um dos municipios do Rio de Janeiro perguntou o que era BPC. Apds a explicagao os
representantes das ONGS presentes riram e disseram: “-esse daf quem vive com Aids s6 recebe se
estiver morto”.

77Em palestra proferida em maio de 2006, na Secretaria Estadual de Saude com intuito de
contribuir no debate e na definicio de estratégias intersetoriais em HIV/Aids, quando esta autora o
BPC como beneficio a ser acessado por pvha, uma representante da Secretaria de Educac¢io de um
dos municipios do Rio de Janeiro perguntou o que era BPC. Apés a explicagao os representantes
das ONGS presentes riram e disseram: “-esse daf quem vive com Aids s6 recebe se estiver morto”.
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da pergunta C7, que indaga se a pessoa recebe alguma ajuda financeira do
governo e, caso a resposta seja negativa, por que nao recebem. Os que nao
receberam apontaram o desconhecimento do direito como o principal motivo

para nao fazer a solicitagao.

A desigualdade se apresenta também no acesso aos programas
assistenciais, sejam estes da rede governamental, ndao-governamental ou
filantrépica. O principal motivo por nao haver requerido ou recebido cesta

bisica e/ou outras doacoes € a desinformacao.

Sobre o acesso ao passe transporte, direito social bastante
divulgado, 66,22% em Curicica e 58% em Copacabana fizeram e acessaram
esse direito. Interessante ¢ que em Copacabana os que nao possuem passe
transporte alegaram o desconhecimento como o principal motivo para nao
acessar esse direito. Infere-se que esse resultado em Copacabana se deva ao
fato de as pessoas viverem com melhores condi¢oes de vida e, por isso, talvez

nao julguem necessario ou tenham preconceito de usufruir desse direito.

Joana e Gisele fazem parte do grupo de mulheres que vivenciam
a mesma situagdo com relacio a dependéncia econémica. Considerando a
vulnerabilidade do grupo feminino, na pesquisa “Risco Exponencial” optou-
se por destacar o numero de mulheres que dependem da renda do
companheiro para sobreviver. Por essa razao isso foi mantida a separacao

entre tal forma de sustento e aquela caracterizada por ajuda de terceiros e de
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outras institui¢oes. Embora se reconheca o marido ou o companheiro como
membro do grupo familiar, foi considerado relevante chamar atencao para o
grupo feminino que vive em condicao de dependéncia econdémica. Na
pesquisa “Risco Exponencial” pode-se observar que das mulheres
entrevistadas 7% na unidade de satde localizada no bairro de Curicica e 4%

na de Copacabana vivenciam essa situacao.

Esse tipo de vulnerabilidade se manifesta de varias formas:
mulheres que sofrem intimida¢do de seus pais, namorados e companheiros
por meio de forca fisica, psicolégica e coercao e aceitam fazer sexo sem
preservativo. Como exemplo, em Curicica duas mulheres nio “pegam”
preservativos na unidade, apesar de saber serem disponibilizados
gratuitamente, porque nao contaram para seus companheiros que sao HIV+.
Essas mulheres que vivem com Aids, usam a TARV, escondem os
medicamentos, os exames, as idas ao médico. Dependem economicamente
dos companheiros, mas esta nao é a unica razao para ocultar a verdade. Elas
nao revelaram o diagndstico por varios receios: culpar-se pela infec¢ao, sofrer
preconceito, perder a estabilidade economica, afetiva, sexual e social.
Nenhuma das duas sabe se seus companheiros sao ou nio HIV+. Relataram
ter se infectado antes da unido e acreditam que “mulher nio transmite o virus

»98ic

para os homens™. Vitimas da opressao e da dominagao, tomadas pelo medo,

expoem o outro a infec¢dao e a si mesmas a re-infecgao.
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Marilene, 32 anos, é viava ha cinco anos e ha dois iniciou a
TARV. Tem filhos adolescentes. O casamento ja niao ia bem antes do
diagnostico, os dois faziam sexo eventualmente com outros parceiros. Seu
maior medo é de morrer em decorréncia de complicagdes da Aids. Ja viu isso
acontecer (o marido ja faleceu). O preconceito contra a doenga inviabilizou o
apoio familiar emocional e material. Agora parece saudavel, mas nao se sente
como tal. O baque do diagnodstico passou, veio o choque do primeiro ARV,
também superado. Agora, por causa do uso da TARV, como aparenta estar
saudavel, seus familiares cobram que ela trabalhe em qualquer coisa, qualquer
emprego; que volte a ser independente, como se isso fosse facil. Nao importa
se os remédios lhe causem varios efeitos colaterais e sua condicao fisica nao
seja a mesma; ela deseja um emprego. No entanto as vagas sio poucas e ela
teme o preconceito no trabalho. No grupo de apoio que freqiienta sempre
discutem como e que patrdo permitira tantas ausencias para ir ao médico,
pegar remédio e fazer exames. Patrdo nao admite faltas ao trabalho nem fica
satisfeito com apresentacao de sucessivos abonos de faltas por motivos de
saude sem explicagoes adicionais. Marilene sofre por nio encontrar saida no
mar de problemas da sua vida. Tentou receber o Beneficio de Prestacao
Continuada (BPC), mas os critérios nao permitem que acesse qualquer tipo de
beneficio: ela esta bem de satde e recebe um salario minimo de pensao, duas

questoes que impedem o recebimento do BPC. O dinheiro da pensio nio
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paga o aluguel e tampouco as despesas do més. As contas estao sempre

atrasadas.

Com o acesso a terapia anti-retroviral as pessoas que vivem com
HIV/Aids podem e estao aptas para o trabalho. Porém, se conseguir emprego
¢ dificil para quem nao vive com doenga cronica, mais o é para quem vive

nessa condi¢ao e, pior ainda, se a doenga motiva preconceito e discriminacao.

Ricardo, homossexual, relatou que ao se descobrir HIV +
acreditou que o melhor era “abrir” seu diagnodstico ao menos para sua
comunidade, seu grupo social, na certeza de encontrar entre seus pares o
entendimento, apoio, solidariedade e compreensio. Hoje esta mesma
comunidade o repele das festas, e ele tem dificuldade de estabelecer parcerias
afetivas. Busca conhecer outra pessoa com HIV para relacionar-se. Sua busca
¢ via a Internet e essas relagoes virtuais também o ameagam, pois nunca sabe
realmente com quem esta conversando. Sente que dentro do “gueto”
encontrou-se em outro “gueto”, o “gueto” dos homossexuais soropositivos.
Sente-se diferente e excluido, mas convive com isto, pois nada pode fazer para
alterar sua condi¢cao de homossexual e de soropositivo. Sabe que ¢ igual aos
outros membros da sociedade, mas ao mesmo tempo profundamente
diferente. E enquanto vive e convive com essa dificuldade, sempre atento e
temeroso, ameacado e inseguro quanto a possibilidade de manifestacio de
seus sintomas, niao sabe quanto tempo podera usufruir dos beneficios e

maleficios dos ARV. Ricardo tem “sorte” além de trabalho (tem emprego
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como funcionario publico) desfruta de estabilidade e direitos trabalhistas, esta
inserido na previdéncia publica governamental e privada. Pode comparecer as
consultas médicas regulares; sua renda mensal é insuficiente para seus desejos,
mas ¢ fixa; pode viver com dignidade e pagar suas despesas. Por vezes se
atrasa, falta ou sai mais cedo e essas sucessivas auséncias no horario de
trabalho provocam hostilidade de chefes, colegas e subordinados. O que pode
fazer? E preciso ir a unidade publica de sadde. Dorme mal em virtude dos
efeitos colaterais da TARV; sofre depressao ou tristeza ocasional ligadas ao

diagnéstico, ao preconceito ¢/ou discriminagao.

A principio, a possibilidade de manifestacio da doenga por anos
afastou Ricardo da oportunidade de assumir cargo de confianca. Deixou de se
dedicar ao trabalho, perdeu as esperancas, mas anos depois as reencontrou.
Tornou-se dedicado, ocultou suas necessidades, sentimentos e medos. Dois
anos de siléncio no ambiente de trabalho, compreensao e suporte psicologico
e médico foram fundamentais na obtencao de sua promoc¢ao. Oriundo de uma
familia com recursos, seus familiares nunca entenderam sua orientacao sexual.
Antes mesmo do HIV foi enviado para viver em outra cidade sozinho. Sua
mae o visita com frequéncia, mas com o HIV tudo ficou mais dificil. O apoio
da mae ¢ velado, os encontros e as conversas nao sao freqiientes. O pai e seus
parentes fazem questio de manté-lo a distancia. Encontros familiares
passaram a ser tortura social que enfrenta para nao morrer; sente que se Nao

comparecer nao fara muita falta. O isolamento nas rodas de conversa nas
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festas familiares é freqiiente, os parentes nao se sentem a vontade com sua
homossexualidade; temem o contato com o adoecer ou, por considera-lo
“diferente”, ndo o acreditam capaz de conversar sobre problemas e questoes

da vida cotidiana dos casais heterossexuais que tém filhos.

O investimento em ag¢oes de desconstrucao do preconceito e da
discriminacao contra homossexuais ¢ transexuais ainda nao foi suficiente para
destruir a imagem de que a orientacdao sexual tem como unico desfecho entrar
na estatistica de mais um gay com Aids. Homossexuais e transexuais sofrem
com a violéncia fisica, ética e moral decorrente da desaprovacao social de seu
modo de vida. Leis anti-discriminatorias, programas de assisténcia, tratamento
e ONGS que lutam pelos direitos destas pessoas ndo sao garantia de protegao.

785>

A pesquisa “Violéncia, Drogas e AIDS nas Escolas'™”, por exemplo, mostrou
que os jovens homossexuais sao vitimas de violéncia e, provavelmente em
virtude disto e de outras questoes, como a pobreza e a discrimina¢dao, nao

terdo a mesmas oportunidades na vida que as criancas e adolescentes

saudaveis.

Como pesquisadora auxiliar em outra pesquisa também em

curso, denominada o “Programa Brasileiro de Dst/Aids: as licbes de um

7955

modelo™”, realizei em 2006 visita a0 municipio de Ribeirdo Preto no estado

78 Apoiada pela UNESCO, Ministério da Satude, Secretaria de Estado dos Direitos Humanos do
Ministério da Justica, CNPq, Instituto Ayrton Senna, UNAIDS, Banco Mundial, USAID, Fundacao
Ford, CONSED ¢ UNDIME

79 Pesquisa multicéntrica conduzida por cooperacdo técnica entre as instituiches nacionais e
francesas: Fundagdo Gettlio Vargas, Instituto de Medicina Social, Groupe d’Analyses des Politiques
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de Sao Paulo. Em uma das observagoes de campo, visitamos algumas casas
(chacaras) e vias publicas onde se comercializam sexo e drogas. Foi observado
“ao vivo e a cores” o que em economia se denomina “cadeia produtiva” e na
epidemia de HIV/Aids foram denominadas “sinergia” e “sindemia”. Foi
possivel perceber, a partir da troca de experiéncias, como homens, mulheres e
jovens de ambos os sexos (muitos desses menores de idade e visivelmente sob
o efeito do wuso de drogas) sio submetidos a diversas formas de
constrangimento e violéncia por se encontrarem em situacao de exclusio,

pobreza e discriminagao.

A maioria dos profissionais do sexo que trabalham em casas de
prostituicao, ou mesmo nas ruas do Brasil, vém de familias de baixa renda.
Uma das “gerentes” de uma casa de prostituicio conta que todos os dias
chegam novas “meninas” pedindo vaga, mas, nao havendo lugar para todas,
muitas ficam na “pista”, expressdao para designar a comercializagao do corpo e
do sexo realizada ao longo do anel viario que circula a cidade, o pior ponto de
prostituicao. Algumas telefonam do norte do Pais. Ela mesma veio de 1a; era
muito pobre. Outras pessoas se tornaram profissionais do sexo para se manter
fora de casa devido ao preconceito da familia em relagdo a sua orientacao
sexual ou para manter o custo do uso de drogas. Percebe-se que, embora os
profissionais do sexo admitam que usassem drogas antes de chegar as casas de

prostituicao, os donos das casas também os inserem e induzem ao uso de

Publiques da Ecole Normale Supérieure de Cachan, a unidade U 707 do Institut National de la
Santé et de la Recherche Médicale.
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alcool e drogas para estimular o cliente a gastar mais. O estimulo ao consumo
do alcool é mais claro, ha uma regra para usar o quarto: fazer o cliente
consumir e pagar para elas (eles) duas a trés doses de “bebida quente”
(bebidas destiladas). Acostumados a essa rotina, profissionais do sexo
aprendem no cotidiano ou sao ensinados (as) pelas ONGS locais a cuspir e a
fingir que bebem para tentar manter algum controle sobre a situagao,
minimizando desta forma o risco de infeccao, o abuso e a violéncia. Porém,
se se viciam e se tornam dependentes das drogas, se ficam mais velhos(as), ou
produzem menos receita que o usual e deixam de pagar em dia o aluguel, sao
considerados que “sairam da linha” e obrigado(as) a “mudar de ponto”. Essa
“mudanga” sempre ¢ para um local pior, mais afastado, com maiores riscos de

sofrer abuso, violéncia e certeza de menor remuneracio.

Ha alguns meses o Brasil discute a disseminacdao de informacdes
¢ a prevencao do HIV/Aids nas escolas. No entanto, ha que se reconhecer
alunos, criangas e adolescentes, em geral, ndo sabem o que é SUS; professor
nao explica, seja ndo sé porque niao esta no curriculo, porque nao esta no
curriculo, seja porque, muitas vezes, também ele desconhece. Assim, sem
reconhecer o sistema como um direito de cidadania, o aluno tém dificuldade;
sua dificuldade perpassa ora pela desqualificagao ou conformagao do curriculo
escolar e do sistema, ora pela auséncia de valoriza¢do social do mesmo e

finalmente porque, independente de classe social, tem dificuldade de
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reconhecer-se enquanto cidaddo. Como pensar no auto-cuidado se nio se

reconhece sujeito de direitos?

Outro aspecto importante diz respeito a certos valores
tradicionais que se tornam obstaculo a assisténcia e a prevencao. Como
compatibilizar certos discursos religiosos conservadores e pro vezes,

retrogrados com a perspectiva da educagao sexual, por exemplo?

Freqiientemente discute-se na midia e politicos se desculpam
publicamente porque uma cartilha de redu¢ao de danos foi distribuida em
evento destinado a populagao em geral. Isso é incompreensivel. Sera que ha
algum problema em disseminar informagdes para a populacio ou deve-se
perpetuar a pratica de informar apenas os que ja usam drogas? Sera que quem
se habilita a experimentar nao deveria estar informado? Sera que os pais de
jovens que nao usam drogas nao deveriam aprender para poder ensinar estas
estratégias de prevencao mesmo que nao desejem isso para seus filhos?
Informar a populacio equivale estimular o uso de drogas? E preciso rever

conceitos e prioridades.

Na pesquisa “Risco Exponencial foi investigada a existéncia de
apoio familiar, constatou-se que, do total das pessoas entrevistadas, 60,14%
em Curicica e 56% em Copacabana consideram receber apoio do seu grupo

familiar™. Esta pergunta desdobra-se em qual o tipo de apoio recebido, com

800 suporte familiar explorado na pesquisa “Risco Exponencial, lacunas da seguridade social e
HIV/Aids” a partit das respostas as pergunta F4 “- vocé recebe apoio do seu grupo familiar?” e da
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as seguintes variaveis: apoio financeiro ou emocional; ajuda para comprar
alimentos e realizar tarefas diarias e outros. Os entrevistados podem marcar
mais de uma opc¢ao. Trés dados se destacam: primeiro, o apoio emocional esta
presente na maior parte das respostas afirmativas em Curicica e em
Copacabana. Em segundo lugar, o apoio financeiro e a ajuda com as tarefas
diarias apresenta percentual menor em Curicica em relacio a Copacabana.
Infere-se que a razao da diferenca percentual encontrada nessas duas variaveis
vincula-se a disponibilidade material e de tempo. Em terceiro lugar, chama
atencdo o fato de a ajuda para comprar alimentos em Curicica ser
discretamente maior do que em Copacabana. Sobre esse item cabe destacar
que na pergunta C4 indaga-se se as pessoas tém ou ndo dinheiro suficiente
para suas despesas e, como desdobramento, questiona-se “para o que falta o
dinheiro”. Apenas os entrevistados de Curicica responderam nio possuir
dinheiro para comprar alimentos. O detalhe é que essa opgdao nio existia
porém, ao ser considerada a freqiéncia dessa resposta, no estudo de
confiabilidade realizado em Curicica, a mesma foi totalizada para analise e

inserida no questionario.

Sobre a natureza do suporte recebido da familia pelos entrevistados
C e . ) i
na pesquisa “Risco Exponencial” o apoio emocional apresenta percentual

mais alto em ambas unidades, 86,52% em Curicica e 78,57% em Copacabana.

escala de suporte social com score de pontuacio (perguntas F15 a F33 do questionario em anexo)
que possibilita investigar em diferentes dimensoes o suporte recebido. Essa escala foi adaptada e
validada pela equipe de pesquisadores do estudo Pr6-Satude/UER], do IMS/UER]. A analise
preliminar dessa escala realizada por uma das pesquisadoras da equipe mostrou resultados
coincidentes com os encontrados a partir da pergunta F4.
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No HMRPS em Curicica a ajuda financeira foi assinalado por 44,94% das
pvha, ja na unidade situada em Copacabana onde os indicadores
socioeconomicos sao melhores 57,14%responderam receber este tipo de
apoio A ajuda com as tarefas diarias foi a resposta de 40,45% em Curicica e
53,57% dos entrevistados de Copacabana. A ajuda na compra de alimentos
em Curicica também é maior representa 49,44% ja em Copacabana esta forma

de apoio foi referida por 46,43% das pvha.

Ainda sobre o suporte social cabe destacar que a maior parte dos
entrevistados nas duas unidades respondeu niao possuir ninguém ou apenas
um (parente e pessoa) com as quais se sentissem a vontade para falar sobre
quase tudo. Nao possuem nenhum parente para falar sobre quase tudo 62
(30,1%) Copacabana e 39 (23,9%) em Curicica, sendo que nesse bairro

61(37,4%) a maioria respondeu ter um parente para falar sobre quase tudo.

A discriminacao ¢ um reconhecido marcador de vulnerabilidade
na pesquisa “Risco exponencial” foi perguntado as pessoas que vivem com
HIV/Aids se, ao longo da vida, sentitam injusticadas devido a discrimina¢io

no trabalho, no local de residéncia ou em locais publicos.

Considerando-se as respostas afirmativas constatou-se em ambas
unidades que a principal razao da discrimina¢ao no local de trabalho foi ser

HIV+.
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Ainda sobre a discriminacao, ser HIV+ também ¢é o principal
motivo de discriminagao no local de moradia das pvha acompanhadas no
HMRPS. Em Copacabana o principal motivo ¢ a parceria sexual. Sobre esta
questao cabe destacar diferenca significativa quanto a auto-classificagao sobre
a orientag¢ao sexual, considerando-se as respostas de todos os entrevistados
(homens e mulheres) em ambas unidades. Em Curicica a maioria 83,11%
declarou-se heterossexual, porém cabe considerar a predominancia de
mulheres neste grupo de entrevistados. Ja em Copacabana onde entrevistou-se
mais homens do que mulheres constatou-se um nimero maior de pessoas que
se identificam como homossexuais (40%) e bissexuais (16%). Estes dados
podem explicar parcialmente os resultados encontrados na pergunta sobre o
principal motivo de discrimina¢ao em assuntos referentes a sua moradia nesse

bairro.

Sobre a principal razao referida pelos entrevistados da
discrimina¢dao pela policia, nota-se que a condi¢do econdémica ¢ o principal
motivo em ambos as unidades 22,58% no HMRPS e 25% no CMSJBB. Em
segundo lugar com o percentual de 12,90% aparecem dois diferentes motivos
de discriminagao em Curicica, uso de drogas ou devido ao entrevistado estar
proximo a local de trafico e devido sua raga/cor. A parceria sexual ocupa o
segundo principal motivo de haver sofrido discrimina¢ao em Copacabana para

18,75% dos entrevistados.
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Ainda sobre a discriminag¢ao, pergunta-se se alguma vez na vida
o entrevistado se sentiu injusticado(a), devido a discrimina¢ao no atendimento
recebido em locais publicos, tais como bancos, estabelecimentos comerciais,
hospitais, reparti¢oes publicas, etc.. Ser HIV+ é o principal motivo de haver
sofrido discriminagao para 48,57 % em Curicica e 22,22% em Copacabana.
Outros principais motivos de discrimina¢do nos estabelecimentos publicos
apresentam percentuais idénticos em ambas as unidades sio a condigao
econdmica (22,22%) e a raca/cor (17,14%). Cabe destacar que durante as
entrevistas do estudo de confiabilidade, em ambas as unidades, muitos dos
entrevistados declararam espontaneamente que os locais onde sofreram
discriminacao por serem HIV+ foram na unidade de satde e na Caixa
Econémica Federal (CEF), quando requereram o saque do PIS e do FGTS *'.
Embora diversos estudos mostrem que um dos motivos de sucesso do
Programa Nacional esta na dedicacdo e interesse dos profissionais, este dado
aponta para a necessidade de estudar se isso realmente acontece nas unidades

de saude.

Nesse capitulo foram discutidos aspectos referentes as
conquistas ¢ desafios do PN-Dst/Aids. Foi ressaltado que o publico—alvo

prioritatio de suas agdes sao as pessoas que vivem com HIV/Aids,

81Sobre o saque do PIS e do FGTS, recentemente um ativista conhecido nacionalmente, carioca,
residente em Copacabana, denunciou haver sofrido discriminagdo na CEF, ao solicitar o saque do
PIS/FGTS.
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vulneraveis niao s6 por sua condi¢do social e econdmica. A resposta a

epidemia exige outras medidas sugeridas no proximo e ultimo capitulo.



Conclusao
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“Mas  gostaria de terminar, dizendo o seguinte: creio que
podemos transformar a tragédia da AIDS, da enfermidade e da doenca num
desafio, numa oportunidade, numa possibilidade de recuperar na nossa
sociedade, em nds mesmos, em cada um de nds e em todos nds, o sentido da
vida ¢ da dignidade. E, com esse sentido da vida e da dignidade, seremos
capazes de lutar pela construgio de uma sociedade democritica, de uma

sociedade justa e fraterna”.

Herbert de Souza, 1987
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Parte dos problemas complexos das pvha apods o
diagnostico foi examinada e ilustrada ao longo desta tese evidenciando que a
vulnerabilidade potencial tem bases em desigualdades estruturais. Isto significa
que a possibilidade de enfrentamento integral do HIV/Aids, no Pais, ¢é
pequena se a responsabilidade dessa resposta for prioridade apenas da politica
setorial de saude publica. As interfaces existentes entre o Programa Nacional
de Dst e Aids e outras politicas sociais ajudam, mas nao resolvem dificuldades
adicionais daqueles que vivem com uma doenca cronica e, a0 mesmo tempo,
em desigualdade, desvantagem, pobreza ou exclusao.

Hoje se vive com HIV/Aids e convive-se com a reducio da
renda e com o aumento da empregabilidade precaria; com o diferencial de
consumo; com a discriminacao e com o preconceito; com o endividamento
pessoal; com a retracao do papel do Estado na oferta de prote¢ao social; com
o baixo acesso a informacao. Problemas interligados que geram inseguranca e
agravam as condi¢oes de vida e saide da populagio e sio respondidos de
forma fragmentada. Uma visdo restrita e inadequada desses problemas
associados pode em alguns casos acrescer e potencializar dificuldades daqueles
que vivem ou convivem com uma doenga cronica. As questoes sociais
contemporaneas podem gerar, reproduzir e reforcar causas e consequéncias
dos riscos e das vulnerabilidades ligadas ao HIV/Aids.

O relato de caso que abre esta tese mostrou que os riscos na

acepcao do bindémio vulnerabilidade - suscetibilidade ao HIV/Aids a que
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Henrique estava exposto antes da infec¢do nao desapareceram. Ao
contrario, foram evidenciados e em alguns casos “potenciados” pelas
falhas e ou auséncia de a¢oes da protecao social. Os agravos da infeccao
pelo HIV e desenvolvimento de doen¢a em virtude de complicagdes da
Aids deixaram de ser possibilidade e se transformaram em realidade em
virtude do universo das caréncias que o cercaram depois do diagndstico.
Henrique é uma pessoa viva e real vitima da vulnerabilidade potencial. A
dificuldade de Henrique para obter apoio parece residir em dois fatores. O
primeiro, a insuficiéncia ou inexisténcia de rede de suporte sociofamiliar e
estatal. O segundo, seus problemas extrapolaram a possibilidade de
resposta da politica setorial de saude.

Apesar da melhoria crescente da oferta de assisténcia em
saude, Henrique enfrentou problemas desde o acesso ao servigo,
dependendo de uma rede social (informal) para obter informacoes para
saber aonde ir e a quem recorrer dentro do sistema para conseguir seu
primeiro atendimento. Acrescente-se que o servico de saude, embora
dispondo de recursos humanos e técnicos qualificados para ofertar
diagnostico e tratamento, nao pode acompanhar Henrique e diagnosticar
em tempo habil os demais problemas enfrentados por ele.

No entanto, o viés tedrico-metodologico da epidemiologia, o
qual orientou a resposta a epidemia, apdia-se em uma concepgao

especifica de risco e de vulnerabilidade ao HIV/Aids associada e reduzida
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a doenca, as formas de transmissdo, ao tratamento e a assisténcia em
saude. Essa orientacao tedrica da resposta pautada nos conhecimentos da
biomedicina ¢é insuficiente para responder ao atual perfil e tendéncia
epidemiolégica e respectivas demandas. Portanto, o reconhecimento da
“vulnerabilidade potencial” sugere que essa nogao de vulnerabilidade se
mostra reducionista porque prioriza, localiza e atribui a politica de saude a
responsabilidade exclusiva do desenvolvimento de estratégias para seu
enfrentamento. Além disso, sugere também que essa nog¢ao auxilia pouco
para reconhecer e enfrentar os problemas adicionais, vivenciados por
pessoas em condi¢ao de menor renda e poder com diagnostico de HIV,
Aids ou outra doencga cronica.

Isso nao equivale dizer que a noc¢iao de vulnerabilidade
correntemente usada seja pouco importante. Ao contrario, foi e
continuara a ser util. Porém, reforca a auséncia de registro da histéria de
vida daqueles que vivem com HIV/Aids. Vulnerabilidades, riscos, perdas
e vitérias se perdem ou ficam guardadas em poucos registros de
prontuario e na memoria dos profissionais — ao menos daqueles cuja
formacao e experiéncia permitem tratar e ver a pessoa para além do virus,
da carga viral e do remédio82. Como o registro de dados sobre as

condi¢oes de vida, trabalho e suporte social e familiar deste segmento

82Para aprofundamento sobre o aprendizado dos médicos residentes para a pratica da assisténcia as
pessoas que vivem com HIV/Aids ver Santos (2007) essa autora considera que os médicos vio
aprendendo a cuidar do virus e seus efeitos e eventualmente aprendem a cuidar também da pessoa.
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populacional nao ¢é realizado ¢ dificil visualizar quais as respostas
governamentais adequadas as demandas destas pessoas.

A auséncia de rede de suporte formal ou informal
demonstrou a faléncia da afirmagao da corrente de pensamento neoliberal
de que o recrudescimento da pobreza nao encontrara solvéncia se persistir
a dependéncia da intervenc¢ao estatal. A retracao do publico em cenario de
alta desigualdade levanta davidas acerca da capacidade de o grupo socio-
familiar atuar enquanto primeira rede de protecao social.

Embora a concepcao ampliada de satde oriente e defina
tanto demanda como resposta desta politica setorial, ela ndo é suficiente
para resolver questdes de saude e doenca quando associadas as
vulnerabilidades de toda sorte — caréncia, pobreza, discrimina¢ao,
desemprego, auséncia de vinculo afetivo e social, preconceito ou exclusao,
entre outros.

Esta tese permitiu inferir que o conceito de vulnerabilidade
usado a partir da terceira fase da elaboracio da resposta a epidemia
auxiliou: na superacido da preocupacido com o registro de dados sobre a
assisténcia e tratamento em saude; nos mecanismos de vigilancia

epidemiolégica; no planejamento da gestao, da assisténcia e dos servigos
prestados; na avaliacao dos servicos de satide e no controle de custos e de

procedimentos. Permitiu e estimulou, ainda, o estudo e o registro das
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formas de exposi¢ao; orientagdo e comportamento afetivo e sexual e de
alguns dados sociodemograficos.

Conforme exposto nesta tese o acesso universal a TARV
modificou o tempo de sobrevida dos pacientes, independente dos
indicadores socioeconémicos e condicoes de vida destes. (Marins et al,
2001). Essa afirmacdao desconsidera os problemas adicionais enfrentados
por quem vive em desigualdade ou exclusio, trabalhados no capitulo dois.
A discussdo estabelecida nesta tese demonstrou que a existéncia de
politicas integradas poderia evitar a possibilidade de ocorréncia, apds o
diagnostico, da “vulnerabilidade potencial”.

Percebe-se que dentre as possibilidades de enfrentamento da
desigualdade e da exclusio associada ao HIV/Aids estao as normalizac¢oes
juridicas e politicas visando a garantia dos direitos sociais e a0
delineamento de programas especificos de atenuagao de vulnerabilidades.
Na verdade, muitos programas e legislagoes foram e continuam sendo
criados justamente para este fim, como por exemplo, programas de
prevencao para populagdes especificas, politicas de combate ao

preconceito e discriminacao; parcerias intersetoriais e interministeriais

Porém cabe perguntar se a tnica saida é continuar a
“atenuar” efeitos das vulnerabilidades mediante respostas delineadas para
determinados grupos e situagoes especificas ou investir na implantagao de

medidas asseguradoras do pleno desenvolvimento das capacidades
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individuais. Ou, de modo mais direto, as perguntas a serem feitas sao:
quais devem ser as metas e objetivos das politicas sociais? Manter as

pessoas vulneraveis, pobres ou em exclusiao ou retira-las desta condi¢ao?

A emergéncia do enfrentamento desse problema nas
dimensoes politica, social e académica requer o desenvolvimento de
quadros teorico-conceituais mais sofisticados conforme ja sinalizado por
Parker e Camargo Jr. (2000). Porém construidos esses quadros, o que
tazer com eles? Como enfrentar os problemas reconhecidos? Segundo
esses mesmos autores preencher a lacuna teérico-conceitual existente na
associacao entre Aids e pobreza demanda pesquisas realizadas a partir de
estatisticas de grande representatividade e cobertura, acompanhadas de
estudos em profundidade sobre grupos e situagoes especificas. Para esta
autora neste espectro amplo de trabalho, cabe a intersetorialidade desde a
produgao intelectual. Isso significa instigar a producao de conhecimento a
partir  da cooperagao entre o0s segmentos (academia, 6rgaos
governamentais, nao-governamentais e controle social) que atuam nas
areas da redu¢ao dos problemas da pobreza, da desigualdade, da exclusao
e do enfrentamento ao HIV/Aids. Sem estudos desta natureza a
implementagdo e avaliagdo de politicas de reducdo de desigualdades se
tornam muito dificeis. Um exemplo seria envolver 6rgaos nacionais de

estatistica, como o IBGE, com os demais segmentos que trabalham na
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respostas a esta epidemia e proporcionar conjuntamente os parametros
quantitativos e metodolégicos mais gerais e especificos.

E ¢é provavel que solucionados os problemas conceituais veja-
se, ao final e ao fundo, tratar-se de problemas estruturais de dificil solu¢ao.
Isto, porém, niao deve ser razao para desanimo. A duvida acerca do
encontro de solugdes definitivas nido equivale afirmar que qualquer
esforco envidado nao ha de valer a pena. Reconhecer servira, por certo e
ao menos, para releitura e reinvencao. A precariedade da vida, os
problemas cotidianos e a vulnerabilidade para algumas pvha ndo
desaparecerdo como magica s6 porque falamos, afirmamos e entendemos
mais sobre os fatores, as conseqiiéncias e as dimensoes a eles associados.
Assim, reconhece-se que a construcdo da nociao de “vulnerabilidade
potencial” per se ndo resolve nem oferta solvéncia imediata aos problemas
enfrentados apods o diagnoéstico. O reconhecimento de que as causas finais
das possiveis dificuldades adicionais enfrentadas por algumas pessoas sao
estruturais pode até causar depressiao, mas nao é desculpa para continuar a
desprezar o registro desses mesmos problemas. Informar a discussio
politica ¢ fundamental para pensar diferente, encontrar saidas e elaborar
respostas eficientes.

Sobre este ponto a conclusio é simples, mas nem por isto
menos importante. O pleno reconhecimento da sinergia Aids, exclusao,

desigualdade e auséncia de politicas sociais possibilitara a defesa de uma
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politica publica igualmente sinérgica, o que Wallace (1991) chamou de
Synergistic interventions’, uma politica dotada de diretrizes capazes de
visualizar a complexidade e a rapidez das transformacdes societarias e suas
interconexdes de causas e de efeitos; uma politica publica que considere a
noc¢ao de risco e de vulnerabilidade nas suas multiplas e variadas relacoes

causais e consequentes. (HAYES, 1992). Tarefa complexa visto que estas

“(...) relagoes sinérgicas — e a complexidade incomoda que elas
necessariamente causam aos esquemas bem arrumados da saude
publica, da epidemiologia e da ciéncia em geral (..) — devem
necessariamente ser confrontadas se pretendemos ir adiante na
analise da epidemia ou na interven¢ao em sua trajetoria” (PARKER

E CAMARGO JR, 2000:99).

Ainda que superadas as barreiras a producao interdisciplinar e
intersetorial do conhecimento, também nao sera simples a efetivagao de
parcerias intersetoriais, governamentais e nao-governamentais, para o
delineamento de politicas abrangentes. Apesar de o planejamento
intersetorial ser objeto freqiiente de discussao e reconhecido como
ferramenta valida e estratégica, o desenvolvimento de propostas aplicaveis
enfrentara multiplos desafios em todos os niveis da gestao publica; na
construgao de novos grupos de trabalho; no destino e uso dos recursos,
entre outros.

Este estudo, os resultados encontrados na pesquisa “Risco
Exponencial” e a experiéncia desta autora permitiram constatar que as

pvha tém resolvido seus préprios problemas desonerando o Estado —
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conforme expectativas e recomendacdes neoliberais. E embora ainda nio
se possa afirmar que as investidas para o desmonte e a descontinuidade da
oferta dos servicos e das agoes sociais publicas estejam reduzindo a
efetividade do PN/DST/AIDS, podemos inferir que este processo gera
um custo social oculto e dificil de medir.

Implicar responsabilidade as outras politicas sociais resultara
em melhoria da qualidade de vida das pessoas e auxiliara profissionais e
trabalhadores da saide no atendimento as demandas atuais das pvha.
Estado e sociedade partilhario de forma mais justa os custos do
adoecimento e morte pelo HIV.

O nivel central de planejamento da resposta ao HIV/Aids
pode considerar relevante difundir o reconhecimento da vulnerabilidade
potencial por meio de aplicagao periddica de surveys similares ao utilizado
na “Pesquisa Risco Exponencial”. O questionario dessa pesquisa desde que
com devidas adaptagoes culturais problematiza e oferta visao abrangente
da vulnerabilidade ap6s o diagnéstico. A difusdo, adaptagao e aplicagao de
questionarios similares favorece a idéia de que vulnerabilidade ao
HIV/Aids nio se reduz a infeccio, re-infeccao ou transmissao vertical.

Esta concepg¢ao ampliada do que vem a ser vulnerabilidade
favorece ainda a discussao da equipe de saide sobre a qualidade do
acompanhamento ofertado, quais as politicas e parcerias locais mais

adequadas para responder as demandas dos individuos e grupos assistidos.
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A possibilidade de inclusio de novos atores sociais para
elaboracio de programas sociais adequados as necessidades locais é
fundamental para re-invencao de acdes existentes, bem como, para o
surgimento de novas experiéncias. Talvez isto oferte maior
sustentabilidade a resposta ao HIV/ Aids.

A reducao das multiplas vulnerabilidades, especialmente no
que diz respeito a educacao, trabalho e emprego, qualificaciao profissional,
habitacio e moradia, saneamento basico, abastecimento publico de agua
potavel, transporte de qualidade e garantia de seguranca devem ser
tomadas enquanto prioridades estatais (LOPES, 2005). Somente sob esta
orientacao a sociedade em geral se sentira mais protegida e acolhida em
suas demandas. Sendo fundamental que as a¢Oes garantam e repercutam
de forma direta na melhoria de suas condi¢oes de vida. O enfrentamento e
a reducao de vulnerabilidades deve almejar o desenvolvimento das
potencialidades coletivas mediante politicas prote¢ao e promocao de
carater universal. Com a propagacao da epidemia, para além de estratégias
centradas na reducio da vulnerabilidade ao HIV/Aids em comunidades e
grupos especificos, as respostas poderiam objetivar a reducao dos fatores
estruturais causais da desigualdade, da exclusio do preconceito e da
discriminacao. Democratizar informacoes sobre infeccdo, tratamento e
direitos sociais para a populagio em geral, ndo restritas aos grupos

reconhecidamente vulneraveis, significa respeito aos direitos de cidadania.
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Como afirmou Mane (1994), programas com abordagens nio restritas ao
HIV sdo cada vez mais sustentaveis.

Para os mais vulneraveis, minorias sexuais, desempregados e
momentaneamente incapazes, por exemplo, mais que ofertar e facilitar o
acesso a politicas assistenciais de transferéncia direta de renda cabe ao
Estado prover condi¢des materiais vinculadas ao exercicio pleno da
cidadania. Isso significa promover e¢/ou garantir: condi¢oes dignas de
protecao ao emprego ¢ a renda; politicas anti-discriminatorias sobre varios
temas voltadas para a sociedade em geral; facil acesso a programas da
assisténcia social; fortalecimento da rede de suporte e apoio social e
familiar. Em outras palavras, ampliar o entendimento do que venha a ser
“desenvolvimento de agdes de saude especificas para grupos mais
vulneraveis”. E, finalmente, e em complemento a implantacao de politicas
de assistéencia social de carater residual e seletivo, promover o
fortalecimento politico-institucional da seguridade social.

Como afirma Latour (2000), todo fato da ciéncia depende de
processos complexos de negociacao para ser aceito como tal. Vista desta
maneira toda e qualquer produgido de conhecimento tem potencial para:
ampla ou baixa penetracio, assimilacao, abandono e/ou recusa que podem
ser de carater permanente ou temporario dependendo da realidade politica
e social, dos segmentos e atores interessados ou envolvidos na sua

discussao e, até mesmo de outros estudos correlatos produzidos. Assim,
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prever resultados e frutos de uma produc¢io para caracteriza-la enquanto
propositiva pode se tornar armadilha, caso se considerem apenas as
impressoes imediatas e aparentes geradas no ato da conclusio. Assim sera
com a nog¢ao de “vulnerabilidade potencial” se pertinente que sirva de
argumento em defesa dos requisitos necessarios para a construcao de
politicas publicas orientadas para a defesa da saude e da qualidade de vida

das pessoas afetadas pela epidemia.
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QUESTIONARIO RISCO EXPONENCIAL VERSAO PARA ESTUDO DE CONFIABILIDADE

Identificacao: dados de controle

Caodigo do entrevistado: Colar etiqueta Entrevistador(a):

Unidade de saude: Data: _/ /

BLOCO A. Para comecar, vamos fazer algumas perguntas sobre seus dados pessoais.

A1. Qual é a sua data de nascimento?

/A9 1|
(dia /més/ ano)

A2. Qual é o seu sexo0?

a)1 L masculino
b) 2 L] feminino

A3. Em que municipio, estado e pais vocé nasceu?
Municipio:

Estado:
Pais (se nao for nascido no Brasil)

A4. O censo brasileiro (IBGE) usa os termos preta, parda, branca, amarela e indigena para
classificar a cor ou raca das pessoas. Se vocé tivesse que responder ao censo do IBGE
hoje, como se classificaria a respeito de sua cor ou raca?

a1 L preta
b2 L] parda
o3 L branca
44 L amarela
¢)5 Ll indigena

A5. Qual seu grau de instrucao?
a)1 L1 Primeiro grau incompleto
b)2 L1 Primeiro grau completo

¢ 3 L1 Segundo grau incompleto
44 L1 Segundo grau completo
¢)5 L] universitario incompleto
fe L universitario completo

¢ 7 L] especializagao

nh s L] mestrado

iy o L1 doutorado

1o L1 nunca freqlientei a escola
K111 analfabeto (a)
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A6. Atualmente, qual é sua religiao ou culto? (aquela com a qual vocé mais se identifica).

a1 L] adventista

b) 2 L afro-brasileira.

¢ 3 L] assembléia de deus

q) 4 [ batista

¢)5 L1 budista

e LJ candomblé

g 7 L] casa da bencao

n g O] catélica romana

iyo L] congregacao crista do brasil
11 [ espirita kardecista

k11 L evangelho quadrangular
)12 L1 evangélica

m) 13 ] jUdaica

n) 14 L luterana

0) 15 L] messianica

p) 16 L1 metodista

q 17 L] presbiteriana

n 18 Llprotestantismo histérico

s) 19 LI testemunha de jeova

1 20 LJ umbanda

w22 L1 universal do reino de deus
v) 23 L1 outra (especifique)
w) 24 L1 n&o tenho religido

A7. Qual a importancia da religiao na sua vida? A religiao tem muita importancia na sua
vida, a religiao é mais ou menos importante, tem pouca importancia ou nenhuma
importancia?

a1 ] muita

b) 2 L] mais ou menos importante

¢ 3 L] pouca

d)4 [J nenhuma
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BLOCO B. Agora faremos algumas perguntas sobre sua vida pessoal, familiar e sexual.

B1. Atualmente, vocé é...

a)1 ] solteiro(a) —» | NUNCA CASOU OU NUNCA VIVEU EM UNIAO.

b) 2 L1 estd s6 no momento

¢ 3 1 mantém um relacionamento estavel sem convivéncia sob mesmo teto
d) 40 mantém um relacionamento estavel com convivéncia sob mesmo teto
e) 5] casado(a) —

— B1.1) Se vocé tem alguém

f) 6] vilivo(a) ha sua vida, gostariamos

9) 701 separado(a) de saber se seu / sua

h) L] divorciado(a) companheiro(a),
namorado(a), marido ou

esposa é uma pessoa

B1.2) Se vocé é viuvo(a . . .,
) (@), vivendo com hiv, ou seja, é

separado(a) ou divorciado(a), na

sua opiniao, sua separacao, hiv +?
viuvez ou divorcio aconteceu _
por causa do hiv/aids? a) 1. L sim
b) 2. [ ndo
a1, 1 sim c) 3. [ nao sabe

b) 2. [0 nao
¢ 3. L1 ndo sabe
B2. Ha quanto tempo vocé esta na situacao conjugal atual?

| I lanos
o. I menos de 1 ano

B3. Vocé tem/teve filhos?

)1 L sim. Quantos? I_|_|

by 2 [ ndo NESTE CASO PULE PARA A PERGUNTA B10

v

B4. Algum é/era soropositivo para o hiv?

»1 L sim. Quantos? I_|_| NESTE CASO PULE PARA A PERGUNTA
w21 NA0 B6, SE MULHER E PARA B10, SE HOMEM.

»3s 1 ndo sabe

v

B5. Seu filho(a) usa/usou medicacao anti-retroviral?

a)1 [ sim PULE PARA A PERGUNTA B6, SE
b)2 (] ndo MULHER E PARA B10, SE HOMEM.

¢) 3 ndo sabe
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As proximas perquntas so serao feitas as mulheres que tiveram filhos na época
ou apos ter descoberto ser hiv+.

Se vocé teve filhos apos saber que era HIV +, responda as perguntas abaixo.
Caso contrario, pule para B10

B6.Quantas gestacoes vocé teve apos saber que era HIV +2? |||
B7. Vocé fez pré-natal em alguma destas gestacoes?

a)10] Sim em todas
b)2[] Sim na metade
¢)3L1 Ndo na metade
d)4] Nao em todas

B8. Vocé usou medicacao ARV durante o parto em alguma destas gestacoes?

a)1] Sim em todas
b)2L] Sim na metade
¢)30J Nao na metade
d)4L1 Nao em todas

B9. Vocé amamentou em alguma destas gestacoes?

a)10] Sim em todas
b)2L] Sim na metade
¢)3[1 Nao na metade
d)4] Nao em todas

B10. Em relacao a sua vida sexual, nos ultimos 12 meses, vocé tem /teve
relacées sexuais com homens e/ou mulheres e/ou travestis? (pode marcar
mais de uma op¢ao).

a) Homem 1. 0 sim 2. nao
B11. b) Mulher 1. O sim 2. 0 néo
c) Travesti 1. O sim 2. [0 néo

Em relacao a sua parceria sexual, qual termo dentre estas categorias
(heterossexual, homossexual, bissexual ou outra) vocé usaria para
descrever-se sexualmente?

a)1] heterossexual
b)2L] homossexual
c¢)3l] bissexual

d)4[] Outra. Qual?
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BLOCO C. O proximo bloco trara perguntas sobre seu trabalho, sua renda,
previdéncia, direitos e beneficios sociais

C1. Atualmente, qual sua principal fonte de renda?

a)1] Trabalho assalariado
b)2[] Aposentadoria
c¢)3l] Outros. Qual?

C2.Atualmente, vc trabalha?

a)1] trabalha.

b)2] n&o trabalha no momento.

¢)3l] nunca trabalhou.

d)sl] esta desempregado.

e)s[] esta desempregado, mas fazendo biscate.

f)e[] estd aposentado, vivendo da aposentadoria. Qual era a sua atividade
quando trabalhava?
g)700 esté aposentado, mas continua trabalhando. Qual era a sua atividade
quando trabalhava? Qual sua atividade atual?

h)s[] é estudante, aprendiz ou estagiario sem remuneragao.

i)oaL] é dono(a) de casa ou ajuda em casa, mas nao recebe salério.
j)1od realiza trabalho voluntario.

k)11J outro qual?

As pessoas que responderem que trabalham devem responder a préxima
pergunta (C3), as demais, devem pular para C4.

C3. Se vocé trabalha, qual o vinculo que vocé possui?

a)1l] Trabalhador doméstico com carteira de trabalho assinada.
b)2L1] Trabalhador doméstico sem carteira de trabalho assinada.
c)3l] Empregado com carteira de trabalho assinada.

d)4[] Empregado sem carteira de trabalho assinada.

e)sl] Trabalhador por conta-propria ou auténomo.

f)slJ Empregado assalariado do setor publico.

g)7d Outro qual?

h)s[] Trabalho, mas n&o possuo vinculo. (sou biscateiro)
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C4. Vocé tem dinheiro suficiente para suas despesas?

a)1d sim
b)2L1 ndo l

C4.1) Se o dinheiro nao é suficiente para suas despesas, para o
que falta dinheiro? (Pode marcar mais de uma opc¢ao.)

a) Para pagar contas 1. O sim|2. [0 nao
b) Para atividades de lazer 1.0 sim|2. O nao
c) Para comprar remédios 1. O sim|2. 0 nao

—_

d) Para comprar roupas e/ou calgados | 1. [J sim | 2. [1 nao

e) Para pagar cursos 1. O sim|2. [0 nao
f) Para comprar alimentos 1. O sim|2. O nao
g) Outros. Qual? 1. O sim|2. O nao

C5. Vocé esta contribuindo para a previdéncia?

a)1l] sim
b)2L1] ndo
c)
d)

3 nunca contribui
4[] ja contribui agora nao estou contribuindo, perdi o vinculo.

C5.1 Essa contribuicao é publica ou
privada?

a)1J SO publica — INSS

b)2[] Sé privada — previdéncia privada
c)sl] Publica e privada

C5.2 Sua contribuicao é paga por vocé, por
seu empregador ou outra pessoa? (pode
marcar mais de uma opc¢ao).

a)Meu empregador paga minha contribuigéo, 1.0sim |2. 0 n&o
tenho carteira assinada.

b)Meu empregador paga minha contribuigao 1.Osim |2. 0 nao
(sou auténomo)

¢) Eu pago minha contribui¢géo (sou auténomo) 1.Osim |2. 0 nao
d) Eu pago minha contribuigao (previdéncia privada) 1.0sim |2. 0 nao
e) Alguém paga minha contribuigdo previdenciaria. 1.Osim |2. 0 nao

Se alguém paga a sua contribui¢éo, por favor, nos informe quem paga sua
contribuicao :
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C6. Voceé ja solicitou beneficio ao INSS?

a)1d sim
b)2L1 ndo l

C6.1 Caso tenha solicitado, qual o beneficio vocé solicitou e qual
conseguiu?

Solicitou? Conseguiu?

a) Auxilio doenca 1.0sim  Sesim 1.0sim 2.0 né&o
2. [1nédo

b) Auxilio desemprego ; g sim _Se sim 1.0Osim 2.0 né&o
. néo

C) Penséo por morte 1.0sim  Sesim 1.0sim 2.0n&o
2. [0 nédo

d) Aposentadoria 1.Osim  Sesim 1.Osim 2.0 ndo
por tempo de servico 2.0 nao

€) Aposentadoria por 1.0sim  Sesim 1.0Osim 2.0 néo
incapacidade para trabalhar | 2. [1nao

f) Beneficio de prestacdo 1.0sim Sesim 1.0Osim 2.0 nao
continuada (BPC-LOAS) 2. nao

d) Renda mensal vitalicia ; g sim  Sesim | 1.0sim 2.[Jnao
.0 néo

h) Outro que néo lembro o 1.0sim Sesim 1. Osim 2.0 ndo
nome. 2. néo

i) Auxilio reclusio 1.0sim  Sesim 1.Osim 2.0 néo
2.1 nédo

C7. Vocé recebe alguma ajuda financeira do governo? (programa de
transferéncia direta de renda, bolsa-familia, bolsa-escola ou outro)

a)1l] sim
b)2L] ndo l

C7.1) Se nao, por qué?

a)1J Solicitei, mas fui recusado.
b)2L] Solicitei e aguardo resposta.
c)3l] Tentei solicitar e n&o consegui
fazer a solicitacao.

d)4lJ N&o solicitei, porque nao
conhecia o direito.

e)s[] Nao solicitei, porque néo quis.
f)eL] N&o solicitei por outros motivos.
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C8. Voceé recebe auxilio transporte (passe livre, vale social ou RIOCARD)?

a)1d sim
b)2L1 ndo

C9. Vocé tem isencao de impostos?

a)1J sim
b)2[] ndo

'

C8.1) Se nao, por qué?

a)1J Solicitei, mas fui recusado.
b)2L] Solicitei e aguardo resposta.
c)3l] Tentei solicitar e ndo consegui
fazer a solicitacao.

d)4lJ N&o solicitei, porque nao
conhecia o direito.

e)s[] Nao solicitei, porque n&o quis.
f)eL] N&o solicitei por outros motivos.

v

C9.1) Se nao, por qué?

a)1] Solicitei, mas fui recusado.
b)2[ Solicitei e aguardo resposta.
c)3l] Tentei solicitar e n&o consegui
fazer a solicitagcao.

d)4[] Nao solicitei, porque néao
conhecia o direito.

e)sl] N&o solicitei, porque nao quis.
f)s[J Nao solicitei por outros motivos.

C10. Voceé recebe ou ja recebeu bolsa de alimentos?

a)1l] sim

b)2L1 ndo

!

C10.1) Se nao, por qué?

a)1] Solicitei, mas fui recusado.
b)2[1 Solicitei e aguardo resposta.
c)3l] Tentei solicitar e ndo consegui
fazer a solicitacao.

d)4[] Nao solicitei, porque néao
conhecia o direito.

e)sL] N&o solicitei, porque ndo quis.
f)el] Nao solicitei por outros motivos.
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C11. Vocé recebe ou ja recebeu outras doacoes de instituicoes
assistenciais?

a)1J sim
b)2[] ndo l

C11.1) Se nao, por qué?

a)1] Solicitei, mas fui recusado.
b)2[1 Solicitei e aguardo resposta.
c)3l] Tentei solicitar e ndo consegui
fazer a solicitacao.

d)4[] Nao solicitei, porque néao
conhecia o direito.

e)sl] N&o solicitei, porque nao quis.
f)slJ Nao solicitei por outros motivos.

C12. Vocé efetuou o saque de um destes dois direitos sociais?

C12.1) PIS/PASEP

a)1J sim

b)2[] ndo l
C12.1.2) Se nao, por qué?
a)1] Solicitei, mas fui recusado.
b)2[ Solicitei e aguardo resposta.
c)3l] Tentei solicitar e n&o consegui
fazer a solicitacao.
d)4LJ N&o solicitei, porque nao
conhecia o direito.
e)sl] N&o solicitei, porque nao quis.
f)s[J Nao solicitei por outros motivos.

C12.2) FGTS

a)1d sim

b)2L1 ndo l

C12.2.1) Se nao, por qué?

a)1] Solicitei, mas fui recusado.
b)2L1 Solicitei e aguardo resposta.
c)3l] Tentei solicitar e n&o consegui
fazer a solicitacao.

d)4lJ N&o solicitei, porque nao
conhecia o direito.

e)s[] Nao solicitei, porque néo quis.
f)eL] N&o solicitei por outros motivos.



C13. Vocé recorreu a assisténcia juridica?

a)1d sim
b)2L1 ndo
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'

C13.1) Se nao, por qué?
Responda e va para o proximo
bloco.

a)1] Solicitei, mas fui recusado.
b)2[1 Solicitei e aguardo resposta.
c)3d Tentei solicitar e ndo consegui
fazer a solicitacao.

d)4[] Nao solicitei, porque néao
conhecia o direito.

e)sL] N&o solicitei, porque ndo quis.
f)sLJ Nao solicitei por outros motivos.

C14. Qual o motivo que levou vocé a procurar assisténcia juridica?

a) FGTS 1.0sim |2. 0 n&o
b) PIS/PASEP 1.0sim [2.0nao
c) familia 1. O sim 2. nao
d) medicamentos 1. O sim 2. nao
e) preconceito 1. 0 sim 2. nao
f) discriminagéao 1. O sim 2. nao
g) trabalho 1.0Osim |2. 0 n&o
h) outros: 1. O sim 2. nao




197

BLOCO D. As proximas perguntas se referem a suas condicoes de moradia.

D1. Vocé mora em:

a)1l] casa
2[] apartamento

b
c
g :g :L?r?égue Nestes casos, pule

fs[ 1 Nao tenho casa, vivo em situacéo de rua. para o proximo bloco.

)
)
)31 cémodo
)
)

g)7U outra:

D2. Seu local de moradia é:

a)1] préprio — ja pago

b)2L1 préprio — ainda pagando

c)3l] alugado

d)4[] cedido

e)sL] moro com amigos temporariamente
fle[] outra condicéo:

D3. No local de sua moradia existe: (pode marcar mais de uma opc¢ao)

a)radio? 1.0 sim|2. 0 néo
b) geladeira ou freezer? 1. 0 sim|2. ] ndo
c) videocassete/dvd? 1.0 sim|2. 0 néo
d) maquina de lavar roupa(nao considerar o tanquinho)? | 1. J sim | 2. [J ndo
e)forno de microondas? 1. 0 sim|2. ] ndo
f)linha telefonica instalada? 1. 0 sim|2. [ ndo
g)microcomputador? 1. 0 sim|2. ] ndo
h)televisores? 1.0 sim|2. 0 nédo
iJautomoveis para uso particular? 1.0 sim|2. 0 nao
j) aparelho de ar condicionado? 1. O sim|2. [ ndo

D4. Sua casa é feita de:

a)1] alvenaria/ tijolos, com piso acabado

b)2[] alvenaria/ tijolos, com chao de barro ou piso ndo acabado
c)3l] estuque/barro e madeira

d)4[] madeira

e)s] outra:

D5. Quantos comodos esse domicilio possui? (banheiro nao conta):
|_i icébmodos
D6. Quantas pessoas residem nesse domicilio?

|_i_i pessoas
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BLOCO E. Agora gostariamos de saber sobre alguns aspectos do seu
diagndstico positivo para o HIV.

E1. Ha quanto tempo vocé sabe que é HIV +?
| I lanos | | | meses
E2. Como vocé soube que era HIV +?

a)1] fiz teste por vontade propria

b)2l] soube que um(a) /meu(minha) parceiro(a)/filho(a)estava hiv positivo(a) e
decidi fazer o teste

c)3l] fiquei doente e me aconselharam fazer o teste

d)4] meu pai é hiv+

e)sL] minha méae é hiv+

f)eL] alguma outra forma. qual?

E3. Onde vocé fez o teste para HIV?

a)1] Centro de Testagem e Aconselhamento (CTA)
b)2l] hospital publico

c)3l] posto de saude

d)4[] hospital privado

e)sL] laboratério privado

E4. Vocé comunicou o diagnéstico de infeccao pelo hiv para alguém,
familia, amigos, companheiros ou outras pessoas?

a)1] sim
b)2L1 ndo

v
E4.1) Se nao, explique porque e va para o bloco F

E5. Se vocé contou para alguém que vocé é HIV + diga qual a relacao que
vocé tem com estas pessoas e quais delas moram com vocé.

vive com
tipo de relacao/parentesco vocé?
sim nao




199

BLOCO F. Esse bloco inclui perguntas sobre o suporte social que vocé teve ou
tem e sobre sua vida social e em grupo.

F1. Ja freqlentou algum grupo de apoio para pessoas HIV +?

a)1] sim

b)2L1 ndo

F2. Atualmente vocé faz parte de algum grupo de apoio para pessoas HIV
+?

a)1d sim

b)2L1 ndo

F3. Esse grupo de apoio para pessoas HIV + funciona em (Vocé pode
marcar mais de uma opcao)

a) Centro de Testagem e Aconselhamento 1. (1 sim |2. (1 nao
(CTA)

b)Hospital publico 1. Osim |2. O nao
c)Posto de saude 1.0 sim |2. [ nao
d) Organizag@o nao-governamental 1.0 sim |2. 0 néo
(ONG)

e) Outro. Qual? 1.0Osim |2. O néo

F4. Recebe apoio do seu grupo familiar?

a)1l] sim l
b)2L1 ndo

F4.1) Se sim, esse apoio é (pode marcar mais de uma op¢ao):

. sim 2. nao
. sim 2. nao
.Osim 2. néao
. sim 2.0 nao
. sim 2. nao

a) Financeiro

b) Alimentos

c) Ajuda com tarefas diarias
)
)

d) Emocional
e) Outro. Qual?

—_ = | | =




F5. Recebe apoio de outras pessoas, ONGS ou instituicoes?

a)1d sim
b)2L1 ndo

v
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F5.1) Se sim, quem é ou sao essas pessoas, ONGS
ou instituicoes (pode marcar mais de uma)?

a) Instituicoes religiosas 1. 0 sim|2. ] ndo
b) Amigos 1. 0 sim|2. ] ndo
c) Conhecidos 1.0 sim|2. 0 nédo
d) Vizinhos 1. 0 sim|2. [ ndo
e) Buddies (projeto buddy) 1. O sim|2. 0 ndo
f)Outro. 1.0 sim|2. 0 néo
Especifique:

F5.2) Esse apoio que vocé recebe é: (pode marcar

mais de uma)

a) Financeiro 1. 0 sim|2. ] ndo
b) Alimentos 1. 0 sim|2. ] ndo
c) Ajuda com tarefas diarias 1.0 sim|2. 0 néo
d) Emocional 1. 0 sim|2. ] ndo
e)Outro. 1. 0 sim|2. [0 ndo

Especifique:

F6. Vocé costuma sair de casa?

a)10] sim
b)20J nédo

F7. Vocé tem companhia quando necessita?

a)1] sim
b)2L] n&o

F8. Vocé costuma receber visitas?

a)10] sim
b)20J nédo

F9. Com quantos parentes vocé se sente a vontade para falar sobre quase

tudo? (se for o caso, inclua companheiro(a) ou filho(a)(s)

|_i_iparentes
0. O nenhum

F10. Com quantas pessoas vocé se sente a vontade para falar sobre quase

tudo? (neste caso, nao inclua companheiro(a) ou outros parentes).

|_i_i pessoas
0. O nenhum
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F11. Nos ultimos 12 meses vocé participou de_atividades esportivas em
arupo (futebol, volei, basquete, outros) ou atividades artisticas em grupo
(musical, coral, artes plasticas, outras)?

a)1l] sim
b)2L1] ndo l
F11.1) Se sim, com que frequéncia?

a)1] Mais de uma vez por semana
b)2L] 1 vez por semana

c)sl] 2 a 3 vezes por més

d)4s[] Algumas vezes por ano

elsl 1 llma vez no ann

F12. Nos ultimos 12 meses vocé participou de reunides de associacoes de
moradores ou funcionarios, sindicatos ou partidos?

a)1d sim
b)2L] ndo l
F12.1) Se sim, com que frequéncia?
a)1[] Mais de uma vez por semana
b)2L] 1 vez por semana
c)s[] 2 a 3 vezes por més
d)s] Algumas vezes por ano
e)s1 Uma vez no ano

F13. Nos ultimos 12 meses vocé participou de trabalho voluntario nao
remunerado, em organizacées nao-governamentais (ONGS), de caridade ou
outras?

a)1] sim
b)2[] ndo l
F13.1) Se sim, com que freqiiéncia?
a)1[] Mais de uma vez por semana
b)2L1 1 vez por semana
c)sl] 2 a 3 vezes por més
d)sLJ Algumas vezes por ano
e)sL1 Uma vez no ano

F14. Nos ultimos 12 meses vocé participou de reunidoes em instituicoes
religiosas?

a)1d sim
b)2L1 ndo l
F141) Se sim, com que
frequéncia?
a)1LJ] Mais de uma vez por semana
b)2[] 1 vez por semana
c)sl] 2 a 3 vezes por més
d)s[J Algumas vezes por ano
e)s[ ] Uma vez no ano
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Ainda sobre sua vida e convivéncia social, gostariamos de saber com
quem, em que situacoes e com que freqiiéncia vocé conta na hora em que
necessita de apoio, companhia ou ajuda.

F15. Se vocé precisar... Com que freqiiéncia conta com alguém que o (a) ajude, se
ficar de cama?

a)10 nunca b)2[1] raramente c)3[1 as vezes d)4L] quase sempre e)50L] sempre

F16. Se vocé precisar... Com que freqiiéncia conta com alguém para lhe ouvir,
quando vocé precisa falar?

a)10 nunca b)2[] raramente ¢)3[] as vezes d)4[1 quase sempre e)50[] sempre

F17. Se vocé precisar... Com que freqiiéncia conta com alguém para lhe dar bons
conselhos em uma situacao de crise?

a)10 nunca b)2[1] raramente c)3[1 as vezes d)4L] quase sempre e)50L] sempre

F18. Se vocé precisar... Com que freqiiéncia conta com alguém para leva-lo(a) ao
meédico e/ou a unidade de saude para fazer exames e/ou consultas e/ou pegar
remédios e/ou ser atendido?

a)10 nunca b)2[] raramente ¢)3[] as vezes d)4[1 quase sempre e)50[] sempre

F19. Se vocé precisar.. Com que freqiiéncia conta com alguém para que
demonstre amor e afeto por vocé?

a)10 nunca b)2[] raramente ¢)30] as vezes d)4[] quase sempre e)50L] sempre

F20. Se vocé precisar... Com que freqiiéncia conta com alguém para se divertir
junto?

a)10 nunca b)2[1 raramente c)3[1 as vezes d)4[1 quase sempre e)50C1 sempre

F21. Se vocé precisar... Com que freqiiéncia conta com alguém para lhe dar
informacao que o (a) ajude a compreender uma determinada situacao?

a)10 nunca b)2[] raramente ¢)30] as vezes d)4[] quase sempre e)50L] sempre

F22. Se vocé precisar... Com que freqiiéncia conta com alguém em quem confiar
ou para falar de seus problemas?

a)10 nunca b)2[1 raramente c)3[] as vezes d)4[1 quase sempre e)5C] sempre

F23. Se vocé precisar... Com que freqliéncia conta com alguém que lhe dé um
abraco?

a)10 nunca b)2[] raramente ¢)3[] as vezes d)4[1 quase sempre e)50C] sempre
F24. Se vocé precisar... Com que freqiiéncia conta com alguém com quem relaxar?
a)10 nunca b)2[1] raramente c)3[1 as vezes d)4L] quase sempre e)50L] sempre

F25. Se vocé precisar... Com que freqiiéncia conta com alguém para
preparar suas refeicoes, se vocé nao puder prepara-las?

a)10 nunca b)2[] raramente c)3[] as vezes d)4[] quase sempre e)50] sempre
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F26. Se vocé precisar... Com que freqiéncia conta com alguém de quem
vocé realmente quer conselhos?
a)10 nunca b)2[1 raramente c)3[1 as vezes d)4[1 quase sempre e)50C1 sempre

F27. Se vocé precisar... Com que freqiiéncia conta com alguém com quem
distrair a cabeca?

a)10 nunca b)2[] raramente c)3[1 as vezes d)4L] quase sempre e)5L] sempre

F28. Se vocé precisar... Com que freqliéncia conta com alguém para ajuda-
lo(a) nas tarefas diarias, se voceé ficar doente?

a)10 nunca b)2[1] raramente c)3[1 as vezes d)4L] quase sempre e)50L] sempre

F29. Se vocé precisar... Com que freqiiéncia conta com alguém para
compartilhar suas preocupacoes e medos mais intimos?

a)10 nunca b)2[] raramente c)3[] as vezes d)4[] quase sempre e)50] sempre

F30. Se vocé precisar... Com que freqliéncia conta com alguém para dar
sugestoes sobre como lidar com seus problemas pessoais?

a)10 nunca b)2[] raramente c)3[1 as vezes d)4[] quase sempre e)50L] sempre

F31. Se vocé precisar... Com que freqiiéncia conta com alguém com quem
fazer coisas agradaveis?

a)10 nunca b)2[] raramente ¢)3[] as vezes d)4[1 quase sempre e)50C] sempre

F32. Se vocé precisar.. Com que freqiiéncia conta com alguém que
compreenda seus problemas?

a)10 nunca b)2[] raramente ¢)3[] as vezes d)4[1 quase sempre e)50[] sempre

F33. Se vocé precisar... Com que frequiéncia conta com alguém que vocé
ame e que faca vocé se sentir querido(a)?

a)10 nunca b)2[1 raramente c)3[1 as vezes d)4[1 quase sempre e)5C1 sempre
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BLOCO G. Agora faremos algumas perguntas relativas ao seu acesso, seu

acompanhamento e seu tratamento de saude.

G1. Atualmente vocé esta em tratamento com anti-retrovirais(ARVS)?

a)1d sim
b)2] ndo. Neste caso, pule para a pergunta G5.

G2. Vocé esta tomando os seus remédios anti-retrovirais (ARVS)?

a)1J sim

b)2[] ndo

G2.1) Se nao, quél € o motivo de

nao estar tomando seus ARVS?

G3. Comecar o tratamento anti-retroviral foi:
a)10] facil

b)2[1 dificil

G4. Vocé obtém esses medicamentos:

a)1] na unidade de saude onde vocé faz suas consultas?

b)2] em uma unidade de saude diferente da qual vocé faz suas consultas?

G5. Atualmente vocé esta tomando medicamentos para outros problemas

de saude?
a)1] sim.
b)2[] ndo l
G5.1) Neste caso, para que doenca(s)?
a) Para Infec¢des Oportunistas (pcp,cmv etc) .Osim (2. Jnédo
b) Para complicacdes relacionadas ao .Osim | 2. [0 néo
tratamento com os ARVS (neuropatia
periférica, lipodistrofia, acidose latica, etc)
c) Para doencas sexualmente transmissiveis .Osim |2. 0 nao
com excecgao da AIDS (sifilis, gonorréia etc)
d) Para outras doencas como hipertensao .Osim | 2. [0 néo
(pressao alta), dislipedimia (colesterol alto),
doenca coronariana, diabetes etc?
e) Outra(s). Especifique: .Osim | 2. O nédo




G5.2) Vocé obtém esses medicamentos:
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a) gratuitamente na unidade de saude que vocé |1.[sim |2. [ nao
faz suas consultas?

b) gratuitamente em outra unidade de saude? 1. 0 sim |2. 0 n&o
c) gratuitamente em outras instituicées que ndo | 1. sim |2. [1 néo
pertence ao SUS (instituicoes religiosas, ONGS,

entidades filantrépicas — casas de caridade)

d) compra os medicamentos diretamente nas 1. O sim |2. [ néo

farmacias

G6. Vocé tem plano/seguro de saude?

a)1J sim
b)2L] ndo. Se néo, pule para a pergunta G8.

G7. Vocé usa seu plano/seguro de saude?

a)1ld sim }

G7.1) Se sim, para o que vocé usa o plano? Vocé
pode marcar mais de uma opc¢ao.

a) uso para fazer exames. 1. O sim | 2. O nado
b) uso para fazer consultas. | 1. sim|2. [J ndo
C) uso para me internar. 1.0 sim | 2. O néo
d) Outros: 1. O sim | 2. O nado

b)2[] ndo. Por qué?

G8. Onde vocé geralmente vai para receber cuidados de saude relativos ao

HIV? (vocé pode marcar mais de uma opcao)

a) ambulatério publico 1. 0 sim |2. 0 nao
b) consultério particular 1. O sim |2. [ néo
c) clinica em hospital publico 1. 0sim [2. 0 n&o
d) clinica de hospital particular 1.0Osim [2. 0 nao
e) posto de saude 1. O sim |2. 0 nao
f) hospital - dia 1.0 sim [2. 0 néo
g) Outro. Especifique: 1.0Osim [2. 0 nao

9. Sobre o ultimo atendimento ofertado nestes locais vocé se sentiu:

a)1L] muito satisfeito(a) d)4[J pouco satisfeito(a)

b)2L] satisfeito(a) e)sL] insatisfeito(a)

c)3l] mais ou menos satisfeito(a)
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G10. Quando vocé passa mal, se sente mal aonde vocé geralmente vai para
receber cuidados de saude relativos ao HIV? (vocé pode marcar mais de
uma opcao)

a) setor de emergéncia de hospital 1. O sim |2. [ nao
publico

b) setor de emergéncia de hospital 1.0 sim |2. [ néo
particular

c) hospital - dia 1.0 sim |2. 0 n&o
d) Outro. Especifique: 1. 0Osim |2. O nao

G11, Sobre o ultimo atendimento ofertado nestes locais vocé se sentiu:

a)1] muito satisfeito(a)

b)2[] satisfeito(a)

c¢)3[] mais ou menos satisfeito(a)
d)4J pouco satisfeito(a)

e)sl] insatisfeito(a)

G12. Vocé ja precisou de atendimento sem hora marcada na rede publica
de saude?

a)1] sim
b)2L1 ndo l
G12.1. Quando vocé precisou de atendimento sem
hora marcada na rede publica de saude, conseguiu ser
atendido(a)?

a)1l] sim
b)2[] ndo

G13. Vocé ja precisou de atendimento sem hora marcada na rede privada
de saude?

a)1] sim
b)2L1 ndo l
G13.1. Quando voceé precisou de atendimento sem
hora marcada na rede privada de saude, conseguiu ser
atendido(a)?

a)1d sim
b)2L] ndo
G14. Vocé consegue fazer todos os exames que precisa?

a)1L] sempre
b)2[] as vezes
¢)3l] nunca
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G15. Vocé ja foi internado(a)?

a)1d sim

b)2L1 ndo l
G15.1) Voceé teve dificuldades para ser internado(a)?
a)1d sim
b)2[] ndo

G16. Vocé tem acesso gratuito a preservativos?

3 ndo sabia

a)
b)2L1 ndo
c)
d)4lJ_ndo usa

G17. Em que local vocé obtém os preservativos?

G18. a) na sua unidade de saude
b) em outra unidade de salde

) .Osim|2.00ndo ¢
)
c) em uma ONG
)
)

.Osim|2. 0 nao
.Osim|2. 0 nao
.Osim|2.néo
.Osim|2. 0 nao

d) prefiro comprar
e) outros

—_ = = | =

preservativo que voceé recebe e/ou compra é masculino ou feminino?

a)1J masculino
b)2L1] feminino
c)3l] ambos
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BLOCO H. Ao longo da vida, hd pessoas que se sentem discriminadas em
razao de sua cor ou raca, de seu sexo, ou por outros motivos. As préximas
perguntas referem-se a situacdoes em que vocé possa ter se sentido injusticado
(a), devido a discriminacdo como, por exemplo, no trabalho, local de residéncia
ou em locais publicos.

H1. Alguma vez na sua vida vocé se sentiu injusticado, devido a
discriminacado em seu local de trabalho como, por exemplo, sendo
demitido(a), ndo conseguindo emprego ou entdao, nao sendo indicado(a)
para cargo de chefia?

a)1d sim
b)2[1 ndo

H1.1) Na ultima vez que isso aconteceu, qual foi, na sua
opiniao, a principal razdo desta discriminacao?

a)10] sua cor ou raca

b)2] seu sexo

¢)30] sua religido ou culto

d)4[] doenca ou deficiéncia fisica

e)50] sua parceria sexual

f)6J sua condicao econémica, instrugao ou funcao.

g)7 sua atividade politica

h)8L1 sua idade

i)9] sua aparéncia fisica

j)1o00d ser HIV +
k)11 outra qual?

H1.2) Quando foi a ultima vez que isso aconteceu?
a)1 ha menos de 1 més

b)2[1 entre 1 e 12 meses atras

¢)3L] ha mais de 12 meses atras

H2. Alguma vez na sua vida vocé se sentiu injusticado(a), devido a
discriminacao em assuntos referentes a moradia como, por exemplo, tendo
dificuldades para alugar imovel ou para conviver com a vizinhanca ou
comunidade?

a)1l] sim

b)2 ndo
H2.1) Na ultima vez que isso aconteceu, qual foi, na sua
opinido, a principal razao desta discriminacao?

a)1[] sua cor ou raga

)20 seu sexo

)30 sua religido ou culto

)4 doenca ou deficiéncia fisica

)50 sua parceria sexual

f)6[1 sua condigdo econdmica, instrucdo ou fungio.
g)70 sua atividade politica

h)8] sua idade

i)9] sua aparéncia fisica

j)100d ser HIV +
k)11 outra qual?

b
c
d
e

H2.2) Quando foi a ultima vez que isso aconteceu?
a)1 ha menos de 1 més

b)2[J entre 1 e 12 meses atras

¢)3] ha mais de 12 meses atras
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H3. Alguma vez na sua vida vocé se sentiu injusticado(a), devido a
discriminacao pela policia como, por exemplo, sendo acusado(a),
revistado(a) ou agredido(a) de alguma forma?

a)1[] sim
b)2] ndo

H3.1) Na ultima vez que isso aconteceu, qual foi, na sua
opinido, a principal razao desta discriminacao?

a)10] sua cor ou raga

b)2[1 seu sexo

¢)30LI sua religido ou culto

d)4[] doenca ou deficiéncia fisica

e)50] sua parceria sexual

f)6J sua condigcdo econdmica, instrugao ou fungao.

g)7 sua atividade politica

h)8L1 sua idade

i)9] sua aparéncia fisica

j)100d ser HIV +
k)11 outra qual?

H3.2) Quando foi a ultima vez que isso aconteceu?
a)1] ha menos de 1 més

b)2[1 entre 1 e 12 meses atras

¢)3] ha mais de 12 meses atras

H4. Alguma vez na sua vida vocé se sentiu injusticado (a), devido a
discriminagdao no atendimento recebido em locais publicos, tais como
bancos, estabelecimentos comerciais, hospitais, reparticoes publicas, etc?
a)1[] sim
b)2] ndo

H4.1) Na ultima vez que isso aconteceu, qual foi, na sua
opinido, a principal razao desta discriminacao?

a)10] sua cor ou raga

)2[1 seu sexo

)31 sua religido ou culto

)4 doenca ou deficiéncia fisica

)50 sua parceria sexual

f)6J sua condicdao econdmica, instrugao ou fungao.
g)7 sua atividade politica

h)8L1 sua idade

i)9] sua aparéncia fisica

j)100d ser HIV +
k)11 outra qual?

b
c
d
e

H4.2) Quando foi a ultima vez que isso aconteceu?

a)1] ha menos de 1 més
b)2[] entre 1 e 12 meses atras
¢)3[] ha mais de 12 meses atras
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H5. Alguma vez na sua vida vocé se sentiu injusticado (a), devido a
discriminacao em seu colégio ou faculdade como, por exemplo, sendo
desestimulado (a) a prosseguir seus estudos?

a)1l] sim
b)2L1] ndo

;

H5.1) Na ultima vez que isso aconteceu, qual foi, na
sua opiniao, a principal razao desta discriminacao?

a)1l] sua cor ou raca

b)2[] seu sexo

c¢)3l1 sua religido ou culto

d)4] doenca ou deficiéncia fisica

e)sl] sua parceria sexual

f)elJ sua condicao econbmica, instru¢do ou fungéo.
g)70] sua atividade politica

h)s[] sua idade

i)oL] sua aparéncia fisica

jyrold ser HIV +
k)11 outra qual?
H5.2) Quando foi a ultima vez que isso aconteceu?

a)1l] ha menos de 1 més
b)2[] entre 1 e 12 meses atras
c)3lJ ha mais de 12 meses atras
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

o

Eu, (ou n
codificador da entrevista — o entrevistado podera optar pela forma de identificacdo)
declaro, por meio deste termo, que concordei em ser entrevistado(a) na pesquisa de campo
referente ao projeto intitulado “Risco exponencial, ‘lacunas’ da seguridade social
brasileira e HIV/Aids” desenvolvida pelo Instituto de Medicina Social (IMS) da
Universidade do Estado do Rio de Janeiro (UER]) em parceria com o Programa
Nacional de Dst e Aids. Fui informado(a) que a pesquisa é coordenada pelo Prof.
Kenneth Rochel de Camargo Junior, e pela auxiliar de pesquisa Maria Helena
Costa-Couto.

Estou ciente que esta fase da pesquisa se destina ao teste do
instrumento. Isto exige repeti¢io da mesma entrevista com intervalo de tempo de no
maximo 10 dias, portanto, concordo e me comprometo a repetir este procedimento.

Afirmo que aceitel participar por minha propria vontade, sem receber
qualquer incentivo financeiro e com a finalidade exclusiva de colaborar para o sucesso da
pesquisa. Também fui informado(a) dos objetivos deste estudo que em linhas gerais ¢ o de
caracterizar aspectos sociais e economicos da minha vida e da minha satde; qual a rede
social de apoio que possuo, e 0 acesso aos servigos e a¢des das politicas de assisténcia e
previdéncia social.

Fui também esclarecido(a) de que minha colaboragao se fara por
meio de entrevista semi-estruturada, a ser analisada apenas pelo pesquisador e seu
grupo de trabalho os quais manterdo sigilo sobre minha identidade. Assim, o uso das
informag¢oes por mim fornecidas esta submetido as normas éticas destinadas a pesquisa
envolvendo seres humanos da Comissio Nacional de Ftica em Pesquisa (CONEP) do
Conselho Nacional de Satde (CNS) do Ministério da Saidde (MS).

Estou ciente de que em caso de duvida, ou caso me sinta prejudicado(a)
poderei retirar meu consentimento a qualquer tempo e sem prejuizo do meu
tratamento de sadde. Também fui informado(a) que se desejar quaisquer outros
esclarecimentos poderei contatar os pesquisadores responsaveis pelo estudo no
Instituto de Medicina Social situado a Rua Sao Francisco Xavier, 524, Pavilhdo Joao
Lyra Filho, 7° andar, Blocos D e E, CEP 20559-900, Maracana, Rio de Janeiro (R]),
telefones (21) 25877303/7540/7422/7572 e fax (21)22641142 ou o Comité de Etica em
Pesquisa da Secretaria Municipal de Satide do Rio de Janeiro situado a Rua Afonso
Cavalcante, 455 sala 601 — Centro — R] - Telefone (21) 2293-5549.

O entrevistador (a) me ofertou uma copia assinada do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, conforme recomendacao da CONEP.

Rio de Janeiro, de de 2006.

Assinatura do (a) entrevistado(a):

Assinatura do (a) entrevistador (a):
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Baixar livros de Literatura

Baixar livros de Literatura de Cordel
Baixar livros de Literatura Infantil
Baixar livros de Matematica

Baixar livros de Medicina

Baixar livros de Medicina Veterinaria
Baixar livros de Meio Ambiente
Baixar livros de Meteorologia
Baixar Monografias e TCC

Baixar livros Multidisciplinar

Baixar livros de Musica

Baixar livros de Psicologia

Baixar livros de Quimica

Baixar livros de Saude Coletiva
Baixar livros de Servico Social
Baixar livros de Sociologia

Baixar livros de Teologia

Baixar livros de Trabalho

Baixar livros de Turismo
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