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APRESENTACAOQ

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

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

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

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

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

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

Juan Carlos Raxach
Assessor de projetos da ABIA
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PARTE 1

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

(Soropositivo, 34 anos, professor)
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OPINIAOQ

CARLOS ANDRE PASSARELLI s

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

questoes relacionadas a

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

Carlos André Passarelli + 11



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

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

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

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

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

infectadas deve ser enfrentado, para demonstrar

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

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

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

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

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

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

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

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

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

a resisténcia viral e a
dificuldade de adesao
ao tratamento.

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

Carlos André Passarelli + 13-



OPINIAOQ

ESDRAS GURGEL

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

prevencao e a discuti-la em todas

e 14



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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

<16 QUALIDADE DE VIDA



Abrindo para debates

ABRINDO PARA DEBATES

Campanha Fique Sabendo

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

(Juan Carlos Raxach - ABIA)

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

(Hibernon Guerreiro, militar aposentado)

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

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

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

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

(Carlos André Passarelli - ABIA)

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

(Marclei Guimardes - ABIA)

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

* o~

Parceria com o Judiciario

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

(Hibernon Guerreiro - militar aposentado)

Aquisi¢cao de medicamentos

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

Ativismo

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

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

Metodologia de pesquisa

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

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

(Denise Pires - Programa Estadual de DST/AIDS)
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