Politicas e praticas de cuidado em HIV/Aids:
dialogos interdisciplinares

lvia Maksud?, Jorginete de Jesus Damido?, Mdnica Franch-Gutiérrez3, Fatima Rocha4, Sandra
Ldcia Filgueirass, Monica Villela Gouvéa$, Eduardo Melo%é

DOI: 10.1590/0103-11042022E700

A PUBLICACAO QUE TEMOS EM MAOS RESULTOU do encontro de um conjunto de pesquisadores
e profissionais de satide de varias institui¢cdes de ensino e pesquisa com objetivo de conhecer,
reunir e visibilizar pesquisas académicas e analises de experiéncias sobre o cuidado em HIV/
Aids no contexto atual.

Como campo de saberes e praticas’, organizado pela Associa¢io Brasileira de Satide Coletiva
(Abrasco) em trés areas — ciéncias sociais e humanas em satide, planejamento e epidemiologia
-, a saude coletiva estd em permanente construcéo ao longo do tempo, elegendo como temas
desde aspectos ligados as politicas, organizacio de trabalho e sistemas de satide, até a micropo-
litica e a experiéncia das pessoas no cotidiano. Assim sendo, lado a lado a producéo de dados e
levantamentos sistematicos, também os aspectos biograficos dos variados interlocutores (sejam
eles os pesquisadores, os profissionais e/ou os participantes das pesquisas, em interacdo) tém
sido relevantes para configurar e reconfigurar os olhares lancados sobre esses temas. De inicio,
portanto, este grupo de editores, atravessado pela diversidade epistemoldgica e disciplinar e pelo
dialogo constante, representa o encontro de muitas vozes e formacdes, bem como a disposicio
a se renovar e se desafiar, em constante atuacéo, tal como o proprio campo da satde coletiva.

Como bem nos ensinou Ruben Mattos? — a quem dedicamos este nimero tematico - naquele
que viria a ser um de seus mais conhecidos textos (‘Os sentidos da integralidade”), o enfrenta-
mento do HIV/Aids configurou-se inicialmente como uma politica desenhada para responder
a necessidades de grupos especificos, integrando acdes de prevencéo e assisténcia. Como
escreveu o saudoso professor, “a resposta governamental brasileira 8 AIDS sempre se pautou
pelo respeito aos direitos dos que vivem com essa doenca” e “abarcou um elenco abrangente de
estratégias e intervencdes”, incluindo “os diversos grupos atingidos pelo problema, respeitando
suas especificidades”2(6,

Muitos anos depois de ter escrito esse texto, Ruben esteve conosco no seminario sobre o
cuidado as Pessoas Vivendo com HIV/Aids (PVHA) narede de atencéio a satde, realizado no Rio
de Janeiro em fevereiro de 2020, e chamou atencéo para a crise que se iniciou com o afastamento
da presidente Dilma Rousseff da Presidéncia da Reptblica do Brasil, sublinhando o fato de o
Estado Social ter se tornado, no governo Temer (em diante, acrescentariamos), “um problema
de despesa”, com a Emenda Constitucional n° 95, a “EC do teto dos gastos ptiblicos”. A partir de
entdo, como frisou em sua fala, “gastos sociais que eram pensados sob uma perspectiva de direitos
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constitucionais viraram despesas em geral”. Ruben estava ali problematizando a relacio entre
recursos (de toda ordem), direitos e cuidados. Dessa forma, ensinava:

[...] cuidado néo € produto do servico de satide a ser objeto de geréncia. E um conjunto de prdticas sociais
que vdo muito além dos servicos de satide ou dos profissionais de satide.

Como era de seu estilo, nessa que foi uma de suas tltimas falas ptablicas sobre HIV/Aids,
conclamou todos para uma luta contra os retrocessos e as ameacas de direitos, valorizando
amilitdncia e a invencdo de possiveis formas de resisténcia apesar da desfavoravel e con-
servadora conjuntura a época3. Logo apds esse seminario, o mundo assistiu e foi engolido
pela pandemia da Covid-19 - nés inclusive. Assim, em meio a tantas perdas, Ruben fez sua
passagem; contudo, deixou-nos uma obra tio extensa e densa quanto sua capacidade de
instigar. Sua vida segue como fonte de inspiracdo para varias geracdes de pesquisadores,
profissionais e ativistas no campo do HIV/Aids e, certamente, entre os que aqui vieram
contribuir para este nimero.

Em 40 anos de epidemia de Aids, o impacto social da epidemia nas primeiras décadas
foi uma pauta central para a politica de Aids no Pais, que ficou conhecida como ‘a resposta
brasileira ao HIV/Aids’. Hoje, vulnerabilidades ainda vivenciadas pelas PVHA, como
estigma, discriminacfo, iniquidade e excluséo social, continuam sendo desafios, dificul-
tando o acesso ao cuidado e comprometendo sua qualidade.

Considerar a equidade do sistema de satide, compreender e atender as necessidades dos
sujeitos e grupos sociais e construir praticas de cuidado capazes de se contrapor aos pro-
cessos de vulnerabilizacdo vivenciados exige de nds analisar as caracteristicas da epidemia,
as politicas e o cuidado de saide oferecidos e os retrocessos em conquistas alcancadas
na resposta a epidemia de HIV/Aids, como a énfase na biomedicalizacio e o abandono
da perspectiva dos direitos humanos#. Cabe inserir também no debate o impacto do acir-
ramento das desigualdades na distribuicdo dos novos casos pelo mundo, as implica¢des
do recrudescimento de conservadorismos, autoritarismos, afetos politicos mortiferos e a
intensificacio do neoliberalismo diante de suas proprias crises. A esse cenario, somam-
-se ainda os diversos impactos advindos da pandemia da Covid-19, que, nos anos de 2020
e 2021, fizeram-se sentir em todas as areas envolvendo o cuidado em HIV/Aids, desde a
diminuicéo da procura por testes diagndsticos até o espacamento maior das consultas e
a dificuldade de acesso ao atendimento por parte das PVHA. Embora sejam problemas
que atravessam todo o Pais, as singularidades de cada contexto regional e local adquirem
relevincia também na maneira como a epidemia de Aids ganha forma e é enfrentada nos
diversos territérios.

Foi visando refletir de modo mais aprofundado as complexidades do contexto atual
que propusemos 0 presente nimero tematico, que tem como mote principal a reflexio
e a divulgacio de estudos sobre politicas e praticas de cuidado em uma perspectiva
interdisciplinar. No entanto, assim como integralidade, o cuidado também é um termo
polissémico?®, e configura-se como objeto de atencio ndo apenas da saude coletiva, mas
de diversas outras areas do conhecimento, como a psicologia, a enfermagem, a filosofia
e as ciéncias sociais®.

Ao falarmos de cuidado, tanto podemos lancar um olhar para os sistemas e servicos de
saude, observando o modo como ocorrem as relacdes entre os varios sujeitos na pratica
da atencio em saude (gestores, profissionais, usuarios) em seus diversos niveis, como
podemos incluir as redes de apoio e a organiza¢do cotidiana do cuidado no interior de
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familias, vizinhancas, comunidades e movimentos. Em matéria de HIV/Aids, falar de
cuidado implica levar em consideracéo o registro histérico, a importancia da solidarie-
dade e do acolhimento no seio das comunidades mais afetadas no comeco da pandemia,
e 0o momento atual em que a cronicidade impde novos desafios para a gestio individual
e coletiva da infeccdo, ao passo que as mudancas no terreno da prevencio abrem possi-
bilidades e desafios diferenciados para os diversos grupos sociais. E falar, também, da
importéncia do trabalho oculto e de sua dimensio de género, dos afetos e das moralidades
envolvidos nas relacdes de cuidado, assim como das suas possibilidades emancipatoérias’.
Partindo dessa aposta interdisciplinar - e, também, interseccional, intergeracional e
intersetorial —, pensamos em um conjunto de perguntas que esperdvamos serem tratadas
com a publicacdo deste nimero:

O que é cuidado em HIV/Aids? Em que espacos se produz cuidado? Que atores formam
parte desse construto? Como os cuidados em HIV/Aids tém sido produzidos em diferentes
contextos brasileiros? Como se relacionam ao acesso das pessoas as redes e aos servicos de
satde? Que marcadores sociais e eixos de analise sdo importantes em uma analise sobre
o cuidado em HIV/Aids? (Género? Identidade e orientacdo sexual? Classe? Cor/raca/
etnia? Religido? Idade? Corpo? Sexualidade? Tecnologias? Gestdo? Processos de trabalho?
Outros?). Que/como politicas ensejam o cuidado em HIV/Aids? Como as experiéncias de
pessoas/sujeitos/individuos/usuarios/pacientes se articulam nessas tramas?

Sobre o nimero tematico

O conjunto de artigos que ora apresentamos é representativo da diversidade de olhares e
abordagens sobre cuidado em HIV/Aids no campo da saude coletiva e a partir de diversas
insercdes — academia, gestdo e movimento social.

Os dois primeiros textos da secfio Artigos Originais deste numero tematico discutem a des-
centralizacdo dos cuidados em HIV/Aids. ‘A interface entre atencio primaria e especializada
em cendrio de descentralizacfio de cuidados em HIV/Aids’, de Fatima Rocha, Eduardo Melo,
Rafael Agostini, Ana Carolina Maia e Ivia Maksud, discute a interface entre Atencéo Primaria
a Saude (APS) e atencdo especializada. Os autores mostram que ela tem se dado mais em uma
légica bindria e de isolamento que em uma perspectiva de interacio e gestio (compartilhada)
do cuidado, que seria esperada em uma conformacéo de rede de atencéo. Apesar dos potenciais
ganhos de acesso e ‘racionaliza¢io’ do uso do especialista (infectologista), os pesquisadores
indicam a necessidade de fortalecer processos e mecanismos de comunicacéo e interacéo entre
profissionais de diferentes tipos de servicos, além de dispositivos de coordenacéo dos cuidados,
como apoio matricial e prontuario eletronico integrado em rede. Em seguida, em uma perspec-
tiva mais avaliativa, Bernardo Lago Alves, Regina Ferro do Lago e Elyne Montenegro Engstrom
avaliam o grau de implantacdo de uma ampla, recente e heterogénea experiéncia de cuidado a
PVHA na APS, contemplando aspectos estruturais, técnico-assistenciais e organizacionais, no
texto ‘O cuidado as Pessoas Vivendo com HIV/Aids na Atencdo Primaria a Saude na cidade do
Rio de Janeiro: uma avaliacdo de implantacéo’.

Pensando a temdtica do cuidado com énfase nas populacdes vulneraveis, o artigo ‘Aids e
prevencdo: um olhar retrospectivo sobre projetos sociais com jovens no Rio de Janeiro’, de
Vanessa do Nascimento Fonseca, Marcos Nascimento e Simone Monteiro, configura-se como
estudo socioantropologico de dois projetos desenvolvidos na favela da Maré na década de 2000.
O resgate da memoria das intervencdes sociais da destaque as experiéncias de abordagem
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sociocultural sobre sexualidade desenvolvidas e que contrastam com os retrocessos eviden-
ciados nas politicas de direitos sexuais e reprodutivos das duas altimas décadas. O carater
emancipatodrio presente no compartilhamento dessas vivéncias traz vigor e aprendizagens para
respondermos aos desafios presentes no campo das vulnerabilidades.

De forma aproximada, o artigo ‘Sexualidade, sociabilidade, trabalho e prevencdo do HIV entre
populacdes vulneraveis na pandemia da Covid-19’, de autoria de Carla Rocha Pereira, Marly
Marques da Cruz e Vanda Lucia Costa, aborda o impacto da Covid-19 no acesso de Homens
que fazem Sexo com Homens (HSH) e mulheres trans/travestis a tecnologias de prevencio
do HIV em Curitiba/PR. Os dados discutidos no artigo provém de pesquisa qualitativa com
entrevistas semiestruturadas virtuais e, ainda, abordam questdes relativas a praticas sexuais,
de sociabilidade e de trabalho no contexto pandémico.

‘O sofrimento de mulheres que vivem com HIV e o amor interior como pratica revolucio-
naria’, de Eliane Oliveira de Andrade Paquiela, Eluana Borges Leitdo de Figueiredo, Marcela
Pimenta Guimaries Muniz e Ana Lucia Abrahio, discute os efeitos do estigma associado ao
HIV, usando como categorias de analise a soliddo de Federici e o amor interior de bell hooks.
A andlise das narrativas de um grupo de mulheres permite refletir sobre a necessidade do
cuidado dos profissionais de satde e considerar a escuta do sofrimento vivido por elas. Na
sequéncia, o artigo ‘Couro no couro: homens com praticas homossexuais e prevencio do HIV
na Regido Metropolitana do Recife’, escrito por Luis Felipe Rios, Karla Galvio Adrido, Amanda
Albuquerque e Amanda Franca Pereira, aborda as praticas sexuais e a prevencdo do HIV nos
circuitos de HSH da Regiio Metropolitana do Recife. Com metodologia quantiqualitativa, o
artigo da visibilidade para regimes de prazer dissidentes da heterossexualidade e apresenta
caminhos para possiveis acdes preventivas que incorporem essas praticas e seus sentidos para
o grupo pesquisado. Embora a pesquisa tenha sido realizada em um periodo pré-prevencio
combinada (em 2016 e 2017), os resultados dialogam com o contexto atual da epidemia e trazem
a baila questdes frequentemente ocultas nos discursos hegemonicos ligados a prevencéo.

O artigo ‘Irmandade travesti é a nossa cura: solidariedade politica entre travestis e mulhe-
res trans no acesso ao cuidado em satde e a prevencdo ao HIV’, de Aureliano Lopes da Silva
Junior, Mauro Brigeiro e Simone Monteiro, discute as estratégias para o acesso aos servicos
publicos de satde e a prevencéo ao HIV desenvolvidas por travestis e mulheres trans da regido
metropolitana do Rio de Janeiro. O artigo enfatiza as respostas geradas pelo grupo diante da
violaco de direitos humanos imposta e nos apresenta a agéncia de travestis e mulheres trans
como forma de enfrentar as barreiras de acessos aos cuidados em satide, construindo uma forte
rede de solidariedade - irmandade - em que se medeia a relagéio com o territério, os dispositivos
de satde e a vivéncia com o HIV/Aids.

A discussiio geracional destaca-se nos textos sob diferentes enfoques. Visando contribuir
para a compreensdo de novas formas de ativismo em HIV/Aids que emergiram na década de
2010 no Brasil e sua relacfio como processos de subjetivacio e construcio de redes informais de
cuidado, Pisci Bruja Garcia de Oliveira e Julio Assis Simdes analisam, no texto ‘Politica sexual e
ativismo em HIV/Aids: a experiéncia da Loka de Efavirenz’, como participantes dessa coletiva
(no feminino) percebem, vivenciam e enfrentam os efeitos do HIV/Aids em seu cotidiano. A
analise descortina o entrelacamento do estigma com os marcadores sociais de género, raca
e classe. Na sequéncia, o artigo ‘Mulheres jovens que nasceram com HIV: comunica¢éo da
soropositividade aos parceiros’ reuniu as pesquisadoras Clarissa Bohrer da Silva, Maria da
Graca Corso da Motta, Renata Bellenzani, Crhis Netto de Brum e Aline Cammarano Ribeiro,
as quais, a partir de andlise baseada nos quadros da vulnerabilidade e dos direitos humanos,
discutem a comunicacéo da soropositividade aos parceiros e reivindicam praticas de cuidado
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e apoio em contextos intersubjetivos e estruturais. Por fim, os autores do artigo ‘Percepcdes
dos profissionais de linha de frente da saide sobre HIV e juventude’ — Maria Izabel Sanches
Costa, Gabriela Lotta, Juliana Rocha Miranda, Laura Cavalcanti Salatino, Elisabete Agrela,
Maria Cristina Franceschini e Marco Akerman - objetivam compreender como profissionais
da atencdo especializada e primaria operam com categorias de comportamento de risco e
juventude em um contexto institucional de ambiguidade nos protocolos e problematizam se
tais percepcdes estdo em consonancia com as politicas publicas.

As tecnologias biomédicas aparecem em dois artigos que tematizam a ‘PEP sexual’ como
estratégia de cuidado, possibilitando-nos contrastar a estratégia em distintas regides. Em ‘Se
beber, nio transe: interrogando os discursos na oferta da Profilaxia P6s-Exposicdo Sexual
(PEP), Willian Nathanael Cartelli de Paula e Gustavo Zambenedetti problematizam as rela-
cdes de poder a partir dos discursos e conhecimentos dos profissionais de saide que atuam
com a efetivacio da PEP sexual em um municipio de médio porte da regifo central do Paran4,
concluindo a importancia de qualificar o acesso a PEP sexual e afirma-la como uma pratica
de liberdade. Sandra Filgueiras, por sua vez, em ‘Profilaxia Pos-Exposicédo sexual no Sistema
Unico de Satide: cuidados possiveis na prevencio do HIV’, analisa, a luz da integralidade, os
modos de aplicacdo da PEP sexual em um servigo publico de saide, refletindo sobre desafios
a serem enfrentados, para que a busca pela profilaxia seja um dispositivo de cuidado, que
garanta o acesso as tecnologias preventivas, a partir de escolhas esclarecidas, de acordo com
as necessidades das pessoas em diferentes momentos e contextos de suas vidas.

Finalizando a secdo de artigos, o cuidado as pessoas com HIV/Aids privadas de liberdade
é destaque do texto ‘Construcio e validacdo de instrumento para avaliacio do cuidado a pri-
sioneiros que vivem com HIV/Aids’, de Fernando Henrique Apolinario, Silvia Justina Papini e
Wilza Carla Spiri. Trata-se de um estudo de desenvolvimento metodolégico com objetivo de
construir e validar indicadores para o cuidado a saude, com base em cinco dimensdes: Estrutura
Fisica; Recursos Humanos; Organizac¢io do Processo de Trabalho; Prontuarios de Saude; e
Adesdo ao Tratamento.

O niimero tematico também é composto por cinco ensaios que dialogam de forma con-
tundente com (variados) conceitos de cuidado. Em ‘Vulnerabilidade, Cuidado e integralidade:
reconstrucdes conceituais e desafios atuais para as politicas e praticas de cuidado em HIV/Aids’,
José Ricardo Ayres analisa os desafios da resposta a Aids diante do atual cenario sociopolitico,
mapeando logicas e tecnologias em disputa (inclusive no campo da prevencéo), bem como
reconstrucdes conceituais necessarias ao novo momento. De forma convergente, ‘Refazendo
a prevencdo ao HIV na 52 década da epidemia: licdes da histdria social da Aids’, escrito por
Gabriela Junqueira Calazans, Richard Parker e Veriano Terto Jr., analisa os desafios e respostas
diante da Aids nos seus 40 anos. A partir da historia no campo da prevencio, os autores sugerem
prioridades para a prevenciio na 52 década vindoura, apresentam principios ético-politicos que
fundamentaram respostas bem-sucedidas a Aids no Brasil, e apontam caminhos para, como
escreveram, ‘reimaginar a prevencdo’. Por sua vez, enfocando antigos desafios, ‘Gestéo biopo-
litica da Aids: a homossexualidade como fonte de periculosidade social’, Luiz Barp, Myriam
Mitjavila e Diego Diz Ferreira reconstroem a homossexualidade a luz da nocio de biopolitica
(precisamente da gestdo da sexualidade), problematizando a representacéio de perigo (ligada
as praticas sexuais) que lhe é atribuida bem como possiveis atualizacdes em dispositivos de
cuidado atuais.

A perspectiva biografica pode ser vista com forca nos ensaios finais. ‘Memoria e experiéncia
com criancas e jovens vivendo com HIV/Aids: um ensaio autoetnografico’, de autoria de Mariana
de Queiroz Rocha Darmont e Martha Cistina Nunes Moreira, propde a autoetnografia como
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método no didlogo com a antropologia das emoc¢des, permitindo as autoras revisitar o campo
do cuidado, relacdes e pratica em perspectiva critica e reflexiva. Por sua vez, ‘Um ensaio sobre
a cronicidade do viver com HIV/Aids na infincia, adolescéncia e juventude’ recolhe reflexdes
decorrentes de trajetorias de duas décadas de pesquisa e atuacdo no campo do HIV/Aids de
trés autores/as: Claudia Cunha, Marcelo Maciel e Martha Cistina Nunes Moreira. Partindo das
nocdes de experiéncia, memoria e perturbacéo, o ensaio discorre sobre a cronicidade do viver
com HIV/Aids para criancas, adolescentes e jovens, com atencdo para as vulnerabilidades e as
limitacGes nas circulacdes e nos afetos da vida cotidiana.

O namero tematico traz ainda um Relato de Experiéncia escrito por Daniele Souza, Carla
Pereira e Juan Raxach, que apresentam o livro ‘E se fosse com vocé? Historias vividas de
estigma e discriminacio em 40 anos de HIV/AIDS’, publicacdo da Associacdo Brasileira
Interdisciplinar de Aids (Abia) que retine relatos emocionados, em forma de conto, de dez
sujeitos afetados diretamente pelo HIV/Aids. Seu intuito é estimular a solidariedade com
esse grupo, abordando os desafios do julgamento moral, transfobia, violéncias LGBTQIA+,
capacitismo, entre outros, mas também trazendo histéricas de reinvencdo da propria vida.

Finalizamos o nimero tematico com a entrevista ‘Politicas de HIV/Aids, ativismo e antropologia:
conversando com Richard Parker’, da qual participaram, além do entrevistado, Mo6nica Franch, Luziana
Silva, Geissy Reis, Marcos Carvalho e Vagner Almeida. Richard Parker é antropdlogo e ativista que
se configura como um dos atores centrais da resposta brasileira a epidemia de HIV/Aids. Na entre-
vista, o entrevistado fala sobre sua trajetdria como antropélogo e sua aproximacfo com a tematica
da Aids. Em paralelo, faz uma reflexdo sobre os 40 anos da epidemia, dando énfase as conquistas
e aos desafios no seu enfrentamento e denunciando o acelerado desmonte sofrido pelas politicas e
servicos voltados ao HIV e a Aids nos ultimos anos. A reflexéo sobre os aprendizados nesse caminho
nos inspira e convoca a producio de novas formas de resistir.

Este namero tematico celebra a manutencio da pauta dos estudos e interven¢des sobre
o tema HIV/Aids em uma conjuntura que lhe foi muito desfavoravel. Esperamos que esta
publicacdo contribua como mais um instrumento inspirador para as praticas de cuidado as
PVHA, bem como para as politicas que as suportam na perspectiva de equidade, promocéo de
satde e defesa da vida, em um cendrio de retomada de uma vida mais democratica perante os
retrocessos e a violacdo dos ultimos tempos. E oportuno registrar que iniciamos a producio
deste nimero tematico em um momento de ameaca a democracia e a ciéncia, e que este projeto,
com todos os desdobramentos que teve, incluindo a producio desta coletinea, alimentou-nos
e contribuiu para as nossas resisténcias cotidianas por muitas vezes. Finalizamos o processo
apos as elei¢cdes presidenciais que elegeram Luiz Indcio Lula da Silva Presidente da Republica,
e depositamos nesta atual conjuntura esperanca e expectativas de mais investimentos na area
da saide, na retomada da participacdo da sociedade civil organizada, nos recursos para as
universidades, na produciio de conhecimento movida a reconstrucio e a retomada do projeto
de reforma sanitaria. Publica-lo na revista do Centro Brasileiro de Estudos de Satde (Cebes)
é, para nos, motivo de imensa alegria.
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