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Se ey fosse

teria votado em mim para Presidente de Camara”?

ouviam o meu fado?

vestiria uma criagdo minha?
continuaria a escutar a minha opiniao?
namorava comigo?
desfilaria ao meu lado?
sera que me ouvia?
podia apresentar um telejornal”?
faria humor comigo?
votaria em mim?
continuaria a ser meu telespectador?
sera que 0s amigos continuavam aoc meu lado?
entraria numa cena comigo?
ia ver-me ao teatro?

teria votado em mim para Presidente de Camara”?
teria votado em mim para Presidente de Camara?
0 virus também infectaria a sua relagdo comigo?
deixaria que eu cuidasse de si?
teriam confiado em mim como juiz?
entraria num SPA?
brincarias comigo?
continuavam a aplaudir-me”?
nao poderia ser mae”?
deixava-me fazer voluntariado na sua associacao?
ia ver-me ao teatro?
teria votado em mim para Presidente de Camara”?
jogaria num grande clube?
saboreava uma receita minha?
n&ao poderia estudar em todos os paises!
mudaria a sua opinido sobre mim como politico”?
corria comigo?
teria votado em mim para Presidente de Camara”?
teria trabalho como actor?

sera que me recebiam num lar?
aceltaria partilhar um desafio comigo?
conseguiria um seguro de vida para comprar casa”?

entrevistaria tantos famosos?
continuaria a ser meu telespectador?
votaria em mim para deputada?



Indice
PAG.3 Centro Comunitario Se eu fOSSe

Anti-Discriminacédo -
PAG.A A SIDA vista por quem a conhece sera que me recebiam num lar?

PAG.8 Politicas para o acesso
ao tratamento do VIH/SIDA

PAG.9 Do comportamento de risco ao
reconhecimento da discriminagao dos
seropositivos: reflexdes socioldgicas sobre
o VIH/SIDA

PAG. 11 Seropositividade e Vulnerabilidade

PAG.13 A prevaléncia do VIH esta
fortemente relacionada com o fraco
progresso em alcancar as metas de
salide propostas pelos Objectivos de
Desenvolvimento do Milénio

PAG.14 Carlos Oliveira

PAG.16 CROI: os utilizadores de drogas
injectaveis obtém beneficios semelhantes
aos dos néo utilizadores com a terapéutica
anti-retroviral

PAG.15 Agéncia Sueca revé orientagdes para
dadores de sangue

PAG.15 Programas de troca de seringas em
estabelecimentos prisionais no Tajiquistao

PAG.16 Heroinomania: Intratavel ou apenas
dificil de tratar?

PAG.17 Proposta dos representantes da
comunidade na reunido de Bruxelas sobre
o desenvolvimento de medicamentos para
o0 VHC para a populagao co-infectada com
VIH e VHC

PAG. 18 Muitos doentes actualmente
diagnosticados com VIH terdo uma
esperanca de vida normal

= e TUD g mesu £ MSD =] Abbott BORY :

L [y ] - : o = mﬂm :

) o =) ey GO0 (I oot riucverc ox e, B CILEAD
Ficha Técnica P <. § 4 j_ e O . B [ 2555 FOX POXife ViV

Director:
Pedro Silvério Marques

Conselho Editorial:

Conceigdo Barraca, Guilherme Bandeira de Campos, Jodo o2 2l TOs5e
Paulo Casquilho, Luis Mend&o, Marco Pina e Silva, Maria
José Campos, Ricardo Fernandes, Rosa Freitas e Rui Elias | 1 Vvar-rme am toatrmy 2

Ll LA Ll R
Colaboraram neste nimero:

Ana Lucia Cardoso, Ana Pisco, Ana Zegre, Armando

Guimaréaes, Célia Rosa, José Manuel Resende, Luis Pedro

Zegre, Maria Helena Dias, Raquel Pisco

Distribuicéo:

Ana Pisco, Ana Zegre, José Pedro Zegre

Concepgao Grafica:

Diogo Lencastre

Imresséo:
DPI Cromotipo
Rua Passos Manuel, 78 A - B, 1150-260 Lisboa

Tiragem:
22 500 exemplares

ISSN:
1646-6381

Dep6sito Legal:
252028/06

Apartado 8216 — 1803-001 Lisboa
Tel: 309 712 825

Fax: 309 731 409

E-mail: gatcontactos@gmail.com

O Accédo & Tratamentos é editado, impresso e distri-
buido com o apoio para distribuicdo dos CTT e das fi-
liais nacionais da Abbott, Boehringer Ingelheim, Gilead,
GSK, Janssen-Cilag Tibotec, Pfizer, Roche, Schering-
Plough. Estas entidades ndo tém qualquer controlo so-
bre o contetido da publicacéo.

2 Accao & Tratamentos N°24


vobis
Cross-Out

mac
Sticky Note
Unmarked set by mac


Accao P

Gentro Gomunitario Anti-Discriminacao

Pedro Silvério Marques, Director
Andreia Ferreira, Coordenadora

O Centro Comunitéario Discrimi-
nacao e VIH/SIDA surge apos
a conferéncia “Transmissao do
VIH: Ciéncia, Direito e Discri-
minacao” realizada a 4 de Feve-
reiro de 2009, no Auditério da
Assembleia da Republica, pro-
movida pela SER+ e pelo GAT,
duas associagdes de referéncia
na area da intervencdo da pro-
blematica da infec¢ao pelo VIH/
SIDA.

Esta conferéncia é planeada
apés o seguimento de alguns
processos judiciais baseados
no "possivel" perigo de trans-
missdo da infeccdo pelo VIH.
Tais processos trouxeram de-
cisdes com impacto mediatico
que, acreditamos, com reper-
cussdes negativas, nao funda-
mentadas em factos e no me-
lhor conhecimento disponivel,
como foram as decisbes em
Tribunal do caso do cozinhei-
ro, do cirurgido e da presumida
trabalhadora de sexo comercial
infectada pelo VIH, chegando,
neste Ultimo caso, a decisdo
de violar o segredo médico o caso
do cozinheiro culminou com o facto
provado n.© 22 em Tribunal de Pri-
meira Instancia: " O virus HIV pode
ser transmitido nos casos de haver
derrame de sangue, saliva, suor ou
lagrimas sobre alimentos servidos
em cru ou consumidos por quem te-
nha na boca uma ferida na mucosa
de qualquer espécie.”

Apods concretizagdo desta conferén-
cia, onde estiveram presentes va-
rios especialistas do conhecimento
meédico, juridico, social e laboral,
como por exemplo: a Prof. Doutora
Maria do Céu Rueff e a Prof. Doutora
Teresa Pizarro Beleza, entre outros,
as duas associagdes desenvolveram
um projecto pioneiro em Portugal,
designado por Centro Comunitéario
Discriminacgéo e VIH/SIDA.

O Centro Comunitario Discrimina-
¢ado e VIH/SIDA tem as vertentes
de atendimento, orientacdo e apoio
juridico e judicial, as pessoas infec-
tadas ou afectadas pelo VIH, dis-
criminadas nos seus direitos, e de
formacao e capacitacdo destas mes-
mas pessoas e de profissionais nas
areas laborais e de apoio social para
responderem aos problemas de es-
tigma associados a infecgéo.

O projecto sera reforcado com um
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Centro de Documentacgdo especiali-
zado na area do estigma e da dis-
criminagdo, dos direitos e dos me-
canismos de transmissdo e da néo
transmissdo do VIH, e tem como
objectivos principais:

— Reduzir o estigma e discriminacgédo
das pessoas infectadas ou afecta-
das pelo VIH;

— Contribuir para a implementacéo
do objectivo 20 da Declaragéo de
Dublin, de 2004;

— Contribuir para a criagdo ou me-
lhoria da legislacao e regulamen-
tacdo nacional de protecgcdo as
pessoas que vivem com VIH em
linha com os compromissos ao ni-
vel europeu;

— Contribuir para a melhoria das
préticas contra a discriminacao e o
estigma em meio laboral, escolar
e nas instituicbes de apoio social;

— Contribuir para a melhor funda-
mentacdo ética e cientifica das
decisdes dos Tribunais, alinhando
a jurisprudéncia nacional com as
orientagdes e compromissos das
Declaracdes e Convengodes inter-
nacionais e europeias a que Por-
tugal subscreveu.

Desta forma, o projecto arrancou
com o lancamento de uma linha

telefonica (707 240 240) que
estara disponivel das 9.30h
as 12.30h e das 15h as 18h
durante todos os dias Uteis,
e onde todas as pessoas que
sejam portadoras da infeccao
pelo VIH/SIDA, vitimas de dis-
criminagdo, poderdo entrar em
contacto relatando o seu caso,
inicialmente, via email (seufos-
seseropositivo@gmail.com) ou
por carta para a seguinte mo-
rada: Rua Jodo Antdnio Gaspar,
n.% 40 2750-380 Cascais).
De ancora a este projecto, a
SER+ e o GAT desenvolveram
uma campanha publicitaria de-
nominada «Se eu fosse sero-
positivo...», que tendo nascido
em Franga, expandiu-se, com
grande receptividade, a outros
paises da Europa. E foi, precisa-
mente, a participacdo de varias
figuras publicas, nomeadamen-
te, a do Presidente Sarkosy, que
contribuiu para a popularidade
e impacto desta campanha.
¢ O grande desafio desta inicia-
tiva, que teve divulgacdo atra-
vés dos varios canais de comunica-
cao (TV, radio, internet, imprensa e
outdoors) é fazer com que o publico
em geral seja confrontado com a se-
guinte questdo: "Como reagiria, se
uma figura publica que reconhece e
admira pelo seu trabalho, pelo seu
talento ou pelo seu carisma, fosse
seropositiva?"
Por isso, “desafiamos" personalida-
des da vida publica portuguesa que,
pela sua notoriedade, trabalho e ca-
risma, podem contribuir para uma
mudanca de opinido nos outros.
Nomes da politica as artes, da moda
ao desporto, da musica ao teatro,
tais como, Anténio Capucho, Ber-
nardino Soares, Francisco Louca,
Herman José, Maria Rueff, Jeronimo
de Sousa, Paulo Portas, Ruy de Car-
valho, Laborinho Lucio, Margarida
Pinto Correia, Luis Represas, Lucia-
na Abreu, Pedro Couceiro, Silvia Ri-
zzo, Augustus, Nuno Gomes, Katia
Guerreiro, Lurdes Norberto, Ricardo
Pereira, Sofia Cerveira, Jodo Baido,
Tania Ribas de Oliveira, Joaquim
Monchique, Margarida Prieto, Sal-
vador Mendes de Almeida, Joaquim
de Almeida, Henrique Garcia, Liliana
Campos, Alexandra e outros mais,
deram o seu contributo nesta cam-
panha. »
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P Accéo

A SIDA vista por quem a conhece

Trabalho publicado na revista Noticias Magazine, em 15 de Novembro de 2009

Henrique Barros, Coordenador Nacional para a infeccdo VIH/SIDA e Pedro
Silvério Marques, membro do conselho consultivo do Grupo Portugués de
Activistas sobre Tratamentos de VIH/SIDA (GAT) e do European Aids Treat-
ment Group, avaliam a eficacia das estratégias de combate a epidemia nos
diferentes palcos sociais. Da saude a educacgao, do trabalho a justica, da
politica a cidadania, nada escapou aos seus crivos apertados.

O mais surpreendente da conversa é que estdo quase sempre de acordo. A
nossa conclusao é que demos pequenos passos mas podiamos ter avanca-

do muito mais.

Num relatério conjunto, a Or-
ganizacdo Mundial de Saude
(OMS), o Programa Comum das
Nacdes Unidas para o VIH/SIDA
(UNAIDS) e o Fundo das Nacodes
Unidas para a Infancia (UNICEF)
elogiam as politicas que tém sido
desenvolvidas em Portugal para
conhecer a epidemia, nomeada-
mente o acesso aos testes. Me-
recemos mesmo tal louvor?

Henrique Barros (H.B.) Como
sou epidemiologista, a pergunta que
faco € «melhoramos por compara-
¢ado a qué?». Em valor absoluto, a
situagdo portuguesa ndo é tado boa
como seria desejavel mas relativa-
mente ao que acontecia, sim, esta
melhor. Este reconhecimento vem
confirmar uma tendéncia: aumen-
tou o numero de testes realizados
sem que tenha havido uma desva-
lorizagdo do aconselhamento. Con-
tudo, quanto a aconselhamento das
gravidas a situagdo esta longe de
ser exemplar. Também alguns cen-
tros de diagndstico anénimo (CDA)
ainda funcionam com muitas limi-
tagdes. E preciso reconhecer o que
se vai fazendo mas também o que
ainda falta fazer.

Pedro Silvério Marques (P.S.M.)
E preciso traduzir bem o relatério.
Eu estive a lé-lo e ndo encontrei
nenhum elogio ao que se fez em
Portugal mas sim uma chamada de
atencdo para as dificuldades que
se colocam ao pais para continuar
a assegurar o tratamento perante o
aumento do numero de testes reali-
zados e de novos diagndsticos. Du-
rante anos, a politica de testes foi
miseravel e se eu reconhego que se
fazem agora muito mais testes, a
verdade é que nao sei 0 que é que
isso significa. Traduz-se em qué? E
ndo sdo so6 alguns CAD que tém li-

mitagdes, também as ONG e outras
estruturas informais continuam sem
poder fazer testes e os médicos de
familia continuam a falar dos testes
com pingas. Mas o que o relatério
também diz é que os diagndsticos se
fazem tarde e a mas horas e que a
mortalidade tem subido nos ultimos
anos.

H.B. A minha percepcdo é que a
OMS reconheceu que existe uma
orientacdo no sentido de fazer trés
coisas: generalizar o teste o mais
possivel junto dos grupos mais vul-
neraveis a infecgdo; assegurar o
tratamento, e aumentou o numero
de pessoas em tratamento; e uma
preocupacdo em conhecer a realida-
de de facto.

O numero de doentes diagnos-
ticados numa fase ja avancada
continua a ser elevado — estima-
-se em sessenta por cento. Isto
nao é contraditorio?

H.B. Quando dizemos que as pes-
soas ainda aparecem demasiado
tarde, volta a questdo do «compa-
rativamente a qué». Se esta politica
funcionar, esperamos que daqui a
um ano sejam cinquenta por cento
e nao sessenta por cento. Mas nao
sabemos como era ha uns anos,
provavelmente seria pior.

P.S.M. Sabemos indirectamente,
pela mortalidade e pela falta de efi-
cacia do tratamento.

A partir de 1996, 1997, em todos os
paises onde foram introduzidos os
inibidores da protease houve uma
grande reducdo da mortalidade.

H.B. Diminuiu a mortalidade e os
diagnosticos de SIDA. E entre nods
s6 em 2004 e 2005 é que se come-
¢ou a notar alguma descida.

P.S.M. Sim, em 2004 a mortalida-
de estimada pela ONUSIDA atingiu o
minimo, mas em 2005, 2006 e 2007
cresceu outra vez.

H.B. Sei o que isso quer dizer. Ha
dados sobre o ano em que a doen-
¢ca é declarada e dados sobre o ano
em que a doenga é reconhecida e a
maior parte das instancias interna-
cionais assume o ano da notificacao
como o ano do diagndstico, o que
em Portugal esta longe de descrever
a realidade.

Estamos agora a recuperar essa dis-
tancia.

P.S.M. Mas eu estou a falar-lhe
das mortes...

H.B. A distancia entre o diagndsti-
co e a notificagdo é o primeiro pon-
to para a descida nao ser tdo 6bvia.
Ha diminuicdo de casos se olhar-
mos 0s numeros a partir do ano em
que a doenca foi diagnosticada, se
analisarmos por ano de notificacdo
isso ndo se verifica porque ha uma
grande recuperacao de notificagdes.
Estive a ver os niUmeros para estes
meses, de Janeiro a Maio, e posso
dizer que ainda se estéo a recuperar
casos dos anos noventa e de 2000.

P.S.M. Dei-me ao trabalho de com-
parar os relatorios que saem ano a
ano e confirmei que os casos regis-
tados no proprio ano sdo metade
dos que aparecem registadas cinco
ou seis anos depois. Mas também
ha subnotificagdo da mortalidade.

Os numeros oficiais ndo corres-
pondem a realidade?
Sao sempre inferiores, € isso?

P.S.M. Nenhum pais tem a infor-
macdo totalmente correcta, mas
precisamos de informacdo o mais
fidvel possivel. Sendo as coisas que
estdo a ser feitas ndo podem ser
avaliadas.

H.B. Esse ponto é muito impor-
tante. Portugal tem vindo a fazer
um esfor¢o muito grande, tem mais
pessoas em tratamento e o facto
de n&o se registar uma reducdo na
mortalidade s6 pode querer dizer
trés coisas: ou as pessoas chegam
demasiado tarde, ou estdo a ser mal
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tratadas ou os niumeros que temos
nao fazem sentido.

P.S.M. Acho que sédo os trés fac-
tores...

H.B. H& um ano saiu uma circu-
lar normativa da Direccdo-Geral da
Saude (DGS) que definiu as regras
da prevencao dirigida aos doentes e
a0s seus parceiros sexuais, 0 acesso
aos meios de prevengao pds-expo-
sicdo e a profilaxia, etc. Esta na al-
tura de saber o que fizeram os hos-
pitais que asseguram o tratamento
de pessoas com VIH. Isto é s6 para
dizer que ha coisas que ja sdo quan-
tificaveis.

E os testes ja chegam as pesso-
as mais expostas ao risco?

H.B. Nao, continua a haver dificul-
dade em atingir as pessoas que mais
precisam de fazer o teste, por isso
€ que a maioria das infecgdes sdo
diagnosticadas numa fase ja tardia.
Faz-se um milh&o de testes por ano,
mas sO as gravidas fazem cento e
muitos mil (se fossem cumpridas as
regras, faziam duzentos mil testes,
recomendam-se dois durante a gra-
videz).

P.S.M. N&o é sb nos testes que se
falha o alvo, também é nas campa-

nhas de informacéo e de prevencgao.
A nossa epidemia é concentrada em
determinados grupos mas as cam-
panhas dirigem-se sempre a popu-
lacdo geral.

H.B. Estamos agora a terminar o
primeiro spot de uma campanha di-
rigida ao grupo dos homens que tém
sexo com homens...

P.S.M. Em mais de vinte anos é
a primeira vez. Repito, é a primei-
ra vez que se faz uma campanha
especifica. E os trabalhadores e as
trabalhadoras do sexo? Por razdes
que a razdo desconhece, continuam
a ficar fora.

E como se ndo existissem.

H.B. Todos conhecem as razdes. E
consensual que é por motivos de in-
dole social e moral que nédo se tem
mexido nalgumas areas. O combate
ainda ndo se faz na principal arena
da epidemia. Fizemos muito pouco
para parar a transmissao entre pes-
soas que se colocam em posicdo de
maior risco.

P.S.M. Também acho, mas ndo ha
dados que permitam avaliar.

H.B. Temos informac¢do muito cla-
ra sobre os utilizadores de drogas.
Foram rastreadas 24 mil pessoas,
cerca de 2 400 vivem com infecgéo

Accao P

Fotografia: Rafael Antunes

e sé quatro por cento é que nao sa-
biam que estavam infectadas. Se os
hospitais estivessem informatizados
podiamos saber mais, por exemplo
sobre as gravidas...

P.S.M. Desculpe mas os hospitais
estdo informatizados. Cada um tem
0 seu sistema informéatico e nao sao
compativeis entre si. Temos vinte
anos de atraso e o pior é que ndo
hé vontade politica para recuperar o
tempo perdido e evitar mais estra-
gos. Se nédo é indiscrigdo, quando é
que vocé comecou a desenvolver o
programa informatico?

H.B. Quando cheguei a Coordena-
¢do, h&a quatro anos.

P.S.M. Se uma empresa estives-
se quatro anos a espera de ter uma
ferramenta informatica operacional
para trabalhar, o seu mercado extin-
guia-se. Porqué tanta demora?

N&o foi por falta de dinheiro nem de
apoio politico, pois ndo?

H.B. N&o foi falta de dinheiro. E
preciso lidar com muitos actores. E
depois ha uma certa resisténcia 2
mudanc¢a, algum receio do desco-
nhecido. As decisdes empancam em
muito lado.

Q.

>>
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Desigualdades
ou diferencas

Ha quem pense que as pessoas
que vivem com VIH/SIDA, por
serem muito onerosas para o
Estado, beneficiam de medi-
das de discriminacado positiva,
por comparacdo com outros
doentes, por exemplo os on-
coloégicos.

H.B. A critica mais frequente
tem que ver com O acesso aos
medicamentos.

Mas nado, os doentes com SIDA
nao sao alvo de qualquer discrimi-
nacao positiva. Pelo contrario, sao
discriminados no emprego, na fa-
milia, na sociedade. Tem de se ver
que o VIH é transmissivel e que
implica uma resposta social mais
forte do que noutras situagdes em
que o problema é eminentemente
pessoal.

P.S.M. Nao é um privilégio ter
SIDA. Nem cancro. Posso perce-
ber que pessoas com certas do-
encas raras, para as quais nao ha
investigacao e nao ha medicamen-
tos, se sintam discriminadas. N&o
€ o caso dos doentes oncoldgicos
— por acaso, o primeiro medica-
mento usado no tratamento da
SIDA, o AZT, teve origem numa
investigacdo que tinha sido feita
para o cancro e que nao resultou.
Mas o desafio é dar oportunida-
des a todas as pessoas que vivem
com certas patologias.

H.B. Reconheco que a SIDA be-
neficiou da pressdao de um movi-
mento social e comunitario impor-
tante, sobretudo nos EUA, porque
as pessoas infectadas tinham um
nivel sociocultural elevado, qui-
seram perceber o que estava a
acontecer e tiveram capacidade
para fazer lobby. A verdade é que,
por arrasto, outras patologias be-
neficiaram desta Iégica. A nossa
maneira de ver o mundo da in-
vestigacdo, o tratamento e a or-
ganizacdo da saude mudou com-
pletamente desde entdo. Ha trinta
anos era impensavel chamar os
doentes para participarem no de-
senho de um estudo. Hoje ndo ha
investigacdo sem a intervencao
dos doentes e isso deve-se as
pessoas que vivem com VIH.

« Quantos infectados havera em

Portugal?

P.S.M. As estimativas da OMS
apontam para numeros entre vinte
mil e 63 mil.

H.B. Desde o inicio da infecgéo,
hé cerca de 35 mil casos notificados
[7 273 6bitos em 31 de Dezembro
de 2008]. Neste momento, o nime-
ro de pessoas em tratamento deve-
rad rondar as 14 mil. Ora, assumindo
os tais sessenta por cento de che-
gada tardia e presumindo que trinta
por cento da populagéo n&o conhece
0 seu estatuto seroldgico teremos
cerca de vinte mil pessoas infecta-
das em Portugal.

P.S.M. O Henrique esta a estimar
por baixo.

H.B. N&o Pedro, honestamente nédo
estou. Mas veja as mortes: no pais,
ha trés bases de informacao estatis-
tica: a do INSA (Instituto Nacional
de Saude Ricardo Jorge), que regis-
ta 0 menor numero; a dos hospitais,
que ja referem mais pessoas, e a do
INE (Instituto Nacional de Estatisti-
ca), que apresenta os numeros mais
altos.

P.S.M. Houve uma altura em que,
para 0 mesmo ano, o numero de
mortes registadas pelo INE era su-
perior ao total das notificagdes do
INSA.

As desigualdades regionais no
acesso ao tratamento e ao tra-
tamento de qualidade tém dimi-
nuido?

P.S.M. Fora dos grandes centros
os doentes correm o risco de ser
mal tratados, mal acompanhados e
mal orientados.

Concorda?

H.B. Tenho de concordar, seria ci-
nico se ndo concordasse. A medici-
na portuguesa é das melhores mas
é evidente que ha desigualdades. E
neste tipo de patologias, ter muita
experiéncia é fundamental. Por isso
defendi sempre — ainda ndo o con-
segui fazer — a criacdo de centros
clinicos de referéncia, que traba-
lhariam em articulagcdo com centros
hospitalares que tém poucos doen-
tes. Mas se ndo podemos obrigar
uma pessoa da cidade X ou Y a fazer
150 ou duzentos quildmetros para
ter a certeza que é bem tratada,
devemos ser capazes de recorrer as
novas tecnologias para criar e esta-
belecer ligagbes a centros de refe-
renciacao.

Quanto custa um doente em tra-
tamento?

P.S.M. Com a contratualizacdo da
infeccdo definiu-se que um doente
a iniciar o primeiro tratamento cus-
ta em média 11 mil euros por ano
e garantiu-se que o hospital dispde
dessas verbas, o que retirou algu-
mas dores de cabeca a quem tem
de pagar.

H.B. Isso é o que custa um doente
novo. Nesta segunda fase da con-
tratualizacdo o desafio é definir um
valor justo para os doentes experi-
mentados, que sdo a grande maioria
no pais. Um medicamento para uma
pessoa dessas pode custar por ano
mais do que os 11 mil euros.

P.S.M. Ha medicamentos que sado
escandalosamente caros. As autori-
dades consentem precos inacredita-
veis para certos medicamentos e ndo
0s revéem mesmo quando aqueles
passam a ser usados em terapéutica
de segunda e terceira linha.

H.B. Num programa nacional de
SIDA, ou outro em que haja uma
grande componente terapéutica, os
precos tém de ser muito bem nego-
ciados e renegociados. Portugal tem
precos muito mais elevados para os
mesmos medicamentos por compa-
racao com Espanha, Franca, Italia e
até Grécia.

E isto n&o faz sentido.

Se calhar é por isso que alguns
hospitais seleccionam os anti-
retrovirais que disponibilizam
com base no preco, conforme
acusam associacdes de doentes.

P.S.M. A relagdo custo/eficacia do
medicamento é sempre importante.
Se nos grandes centros, com muita
experiéncia no tratamento, nao te-
nho razbes nenhumas para pensar
que as pessoas nao tém acesso aos
medicamentos mais indicados para
a sua situacgéo, independentemente
do custo, fora dos grandes hospitais
tenho razodes para temer.

H.B. H&a politicas diferentes de
hospital para hospital no que res-
peita a prescricao, utilizacao e dadi-
va de alguns medicamentos. Nuns,
quando necessarios sao fornecidos
aos doentes, noutros ndo aconte-
ce o0 mesmo. Como o Pedro disse,
nenhuma empresa vive sem conhe-
cer o seu mercado. Os servicos que
tratam dois mil doentes tém a obri-
gacdo de exigir as condicdes a que
podem aceder através da contratu-
alizacdo e devem monitorizar o seu
trabalho.
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P.S.M. Infelizmente ha um nimero
muito grande de doentes em trata-
mento, mas nao retiramos nenhum
beneficio disso.

E queixas? Ha? E chegam a Co-
ordenacao?

H.B. No ultimo ano as queixas que
chegaram a Coordenacdo tinham
que ver com os lares de idosos que
recusavam o acolhimento de seropo-
sitivos. Das estruturas hospitalares
nao tem havido queixas e reconheco
que tém melhorado no acolhimento,
na educacdo, na preparagao.

Ninguém se queixou a Coorde-
nacdo do Supremo Tribunal de
Justica?

P.S.M. [Risos] Noés invocamos os
direitos humanos mas n&o os promo-
vemos. E aqui ha trés niveis — conhe-
cer, proteger e promover. E promover
é fazer com que a estrutura legal ndo
consinta e condene as violagdes.

No caso subjacente - o do profis-
sional de cozinha — foi pior. Um
tribunal superior desconsiderou
a prova cientifica e subscreveu
uma violacao dos direitos huma-
nos. O que acha?

Fotografia: Rafael Antunes

H.B. A deciséo juridica é feita com
base num conjunto de principios
que estdo objectivamente desfasa-
dos do tempo. Aquele ndo é o Uni-
co acordao que causa perplexidade.
Também tivemos o caso do «macho
lusitano», que desculpabilizava o
autor de uma violacéo.

P.S.M. E hé& ainda pouco tempo
uns médicos foram coagidos em tri-
bunal para identificar uma senhora
infectada. Nao o fizeram mas foram
penalizados.

H.B. Ha duas semanas fiquei muito
admirado com uma noticia publica-
da no DN sobre um agente da PSP,
que supostamente ia ser despedido
por estar infectado. Nao percebi. Se
uma pessoa esta doente, trata-se.
A doenca néo é razao para despedi-
mento, quando muito é para baixa
médica ou para reforma.

P.S.M. J& testam os candidatos a
agentes da PSP para ndo correrem
0 risco de contratarem pessoas do-
entes.

A criacdo da Plataforma Labo-
ral contra a SIDA pode ajudar a
lutar contra a discriminagdo no
local de trabalho.

H.B. Vamos ver se vai mudar al-

Henrique Barros

Pedro Silvério Marques

guma coisa ou néo. A ideia foi criar
uma espécie de carta em que as
empresas se comprometem pu-
blicamente a ter uma pratica que
contrarie a discriminacdo das pes-
soas que vivem com VIH/SIDA. Mas
quero lembrar que a discriminagédo
também se combate com actos de
cidadania. Se ha uma empresa que
despede alguém que esta infectado,
nés, enquanto cidaddos, temos obri-
gacao de lhe fazer um boicote.

Deduzo que nédo tenha ido ao
Congresso Nacional de Virolo-
gia, no Hotel SANA Malhoa, onde
trabalhava o profissional de co-
zinha que foi despedido?

H.B. Nesse caso especifico agi ape-
nas enquanto cidadao, pois como
Coordenador ndo podia fazer nada,
a empresa ja tinha sido ilibada em
tribunal. O que me espanta é que a
organizacdo — médicos que tratam
doentes com VIH — ndo tenha pen-
sado no assunto.

Em quatro anos, o que mudou
para os doentes no trabalho, no
acesso a habitacdo, ao crédito,
aos seguros?

P.S.M. Nada, ndo mudou nada.
Com o presidente Sampaio ainda

Em Portugal ha muitos doentes, mas muito poucos
tém rosto. Por que decidiu dar a cara e quais fo-
ram os custos?

Estava envolvido na direc¢do da Abragco e na luta con-
tra a SIDA e a dada altura para continuar a defender e
a adoptar determinadas posigdes tinha de assumir que
era seropositivo. Foi por uma questao de afirmagao. Os
custos que mais receava tinham que ver com a minha
familia, queria protegé-la, mas esses temores nédo se
concretizaram. Houve alguns amigos que desaparece-
ram, pouco mais.

E médico, mas também é professor de saude pu-
blica e epidemiologista. Por isso conhece bem as
determinantes sociais da saude. Do ponto de vista
humano, o que aprendeu com as pessoas que Vi-
vem com VIH/SIDA?

A relacdo médico-doente é muito desigual, o poder esta
muito mal distribuido.

Na relacdo que tenho com as pessoas que vivem com
infeccdo, é o contrario, o poder é deles. Um exemplo: na
minha cabeca era claro que as linhas de orientacéo tera-
péutica também deviam ser elaboradas por pessoas que
representassem os doentes. Mas n&do sabia muito bem
como avancgar. Um dia, numa reunido com organizacdes
de doentes, o assunto veio a baila e pronto, ficou assen-
te que seria assim. E claro que no inicio os médicos ndo
acharam piada mas hoje as coisas estdo muito bem.

>>
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« se sentia uma lideranca politica ao

mais alto nivel, que é importante
para combater a discriminacéo.

Mas nao houve resultados prati-
cos.

H.B. Sim, objectivamente pouco
mudou. Houve algumas mudancas
na legislagao, uma coisa muito flui-
da. Serve para mudar o tom.

P.S.M. A Coordenagdo ndo tem
autonomia. Quando foi integrada no
Alto Comissariado da Saude, disse-
mos que esta organizagao reflectia
a diminuicao da importancia politica
do VIH e que limitaria a execugao de
qualquer programa.

Mas fizeram-se coisas. Por exem-
plo as orientacdes terapéuticas.

P.S.M. A definicao das orientacoes
terapéuticas representa um pro-
gresso notavel.

Deviam ser actualizadas mais vezes
(em Inglaterra sao revistas duas ve-
zes por ano e ha sempre alteracde-
zinhas a fazer) e sdo discutiveis - ha
opinides cientificamente fundamen-
tadas para as defender e ha opini-
Oes cientificamente fundamentadas
que sustentam coisas ligeiramente
diferentes. Precisamos de as rever
rapidamente.

E o Programa Nacional de Pre-
vencao e Controlo da Infecgéo?
N&o tem os recursos de que pre-
cisa?

P.S.M. Foi possivel dar alguns pas-
S0s mas contrariando sempre a ten-
déncia organizacional desta estrutu-
ra, que tem um modelo que nédo é
transversal. Ainda assim, reconheco
que se conseguiu envolver de forma
mais efectiva outros sectores, para
além da saulde. Estas coisas tam-
bém dependem muito do caracter
da pessoa que esta a frente.

Se nao € indiscricdo, quantas pesso-
as tinha a antiga comissédo e quan-
tas sdo hoje na Coordenacgao?

H.B. Tinha 42 pessoas, agora Sso-
mos sete. Também estou convenci-
do que as coisas correriam melhor
se a estrutura fosse mais transver-
sal e mais independente. Com esta
estrutura, e bem ou mal, tentei con-
trariar a l6gica de que a SIDA ¢ ape-
nas um problema da saude e tentei
fazer pontes para a sociedade, com
a justica e as prisOes, as empresas e
o trabalho, com as escolas e o Minis-
tério da Educacgéo. Devo dizer que
h& um grande desperdicio de esforgo
para conseguir fazer qualquer coisa,
ha uma grande perda de eficacia. ®
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Politicas para 0 acesso
a0 tratamento do VIH/SIDA

Ana Lucia Cardoso, European AIDS Treatment Group

O acesso universal é essencial para
garantir o direito fundamental de
acesso a saude. A promocao do
acesso universal a prevencgéo, trata-
mento e apoio é essencial para que
todos tenham igualdade no acesso a
servicos, independentemente da si-
tuagdo socioecondémica, género, et-
nia, orientacao sexual ou profissdo.
Para tal, a resposta da sociedade ci-
vil face a politicas para o tratamen-
to do VIH/SIDA deve ser eficiente e
sustentavel.

Exemplos de praticas identificadas
em cinco paises europeus serao
transformados em recomendagdes
politicas com o objectivo de estimu-
lar o didlogo entre decisores politi-
cos e a sociedade civil.

A primeira reunido deste projecto
teve lugar em Amesterddo, de 19
a 21 de Junho de 2009. Parceiros e
especialistas de 12 paises europeus
discutiram obstaculos face a inter-
vengdes politicas. Este importante
evento permitiu a apresentacdo e
o0 desenvolvimento do plano de tra-
balho, metodologia e resultados a
atingir assim como um debate apro-
fundado sobre técnicas para promo-
ver politicas mais eficazes de inter-
vengOes para estas populagdes.

O EATG coordena o grupo de parcei-
ros e especialistas que serdo sub-
contratados, sendo a associacdo GAT
um dos parceiros do projecto e Luis
Mendao, Presidente do GAT e Vice-
presidente do EATG, coordenador

das actividades do grupo de trabalho
“politicas para tratamento do VIH/
SIDA para utilizadores de droga”.

A 22 Conferéncia do projecto Corre-
lation Network Il decorreu entre os
dias 4 e 6 de Marco na cidade do
Porto.

A sessao plenaria contou com a pre-
senca do coordenador do projecto
Eberhard Schatz e de José Queiroz,
Coordenador Geral da Agéncia Pia-
get para o Desenvolvimento (AP-
DES) que explicou a relagao entre
0 governo e a sociedade civil em
Portugal, e como cada vez mais, as
responsabilidades sdo transferidas
para as organizagdes que represen-
tam a sociedade civil. A competiti-
vidade entre ONGs tem aumentado
nos ultimos anos, especialmente no
que diz respeito ao financiamento e
assiste-se ao desenvolvimento de
um mercado social face a esta nova
forma de intervencéo social.
Dagmar Hedrich, do Observatoério
Europeu da Droga e Toxicodepen-
déncia (OEDT) apresentou dados
recentes sobre o consumo de droga
na Europa e as estratégias para a
reducdo de danos e riscos desenvol-
vidas pelo OEDT.

Actualmente, todos os Estados
Membros implementam uma estra-
tégia especifica adaptada a situa-
¢do nacional e a reducdo de danos
€ uma das respostas fundamentais
ja estabelecida em muitos paises.
Dagmar concluiu que projectos
como o Correlation Network Il de-
sempenham um papel fundamental
para a formulacdo de uma resposta
a nivel Europeu e como fonte de in-
formacdo sobre o que acontece na
pratica em diferentes regides.




Accao P

Um dos objectivos do Plano de Ac-
gao contra as Drogas e a Toxicode-
pendéncia 2009-2012 é o desen-
volvimento de normas e padroes
de referéncia minimos para a pre-
vengdo, tratamento, intervencoes
de reducédo de danos, reabilitacdo e
servicos, tendo em conta as neces-
sidades de grupos especificos e de
trabalhos realizados a nivel nacional
e internacional. Foi neste contexto
que Marica Ferri apresentou o portal
de boas préaticas do OEDT que tem
por objectivo melhorar a qualidade
de intervengbes através da parti-
Iha de boas praticas. (http://www.
emcdda.europa.eu/best-practice)

A conferéncia terminou com a inter-
vencao do Dr. Jodo Gouldo, Presiden-
te do Instituto da Droga e da Toxi-
codependéncia que apresentou, em
linhas gerais, as politicas portugue-
sas para a reducao da toxicodepen-
déncia, dando como exemplo a estra-
tégia portuguesa para a reducao de
drogas de 1999, uma das primeiras
politicas publicas postas em préatica
para o combate a toxicodependén-
cia, a nivel Europeu, e o Plano nacio-
nal sobre as drogas 2005-2012.
Cerca de 110 parceiros discutiram
estratégias para combater as desi-
gualdades na area da saude. O gru-
po de recomendacdes politicas para
o VIH/SIDA, do qual o GAT faz parte,
tem por objectivo identificar obsta-
culos e barreiras para 0 acesso ao
tratamento do VIH, analisando em
particular quatro grupos vulneraveis:
homens que tém sexo com homens,
trabalhadores do sexo comercial,
utilizadores de drogas e migrantes.
Estd previsto um seminario para o fi-
nal de Novembro, em Bruxelas, para
apresentar as recomendacdes politi-
cas produzidas e para discutir com
os decisores politicos obstaculos no
acesso ao tratamento.

Em 2011, um plano estratégico para
implementacdo das recomendacdes
devera ser produzido pelo EATG em
colaboracdo com os parceiros do
projecto. @

Do comportamento de risco ao reconhecimento
da discriminacao dos seropositives: reflexoes
sociologicas sobre o VIH/SIDA!

José Manuel Resende?
Maria Helena Dias’

1. Notificar e quantificar: duas
operacdes que visam a quali-
ficagao e a visibilidade politi-
ca da categoria

Em Portugal, a auséncia de um tra-

balho de notificagdo regular do VIH-

SIDA e dos seus portadores, traduz-

se num desajuste quantitativo entre

as projecgdes numeéricas das agén-
cias intergovernamentais e mundiais

e os valores constantes das estatis-

ticas oficiais divulgadas pelo INE, si-

tuagdo que pde em evidéncia ndo so

a ineficacia do trabalho politico de

controlo e regulagdo desta patolo-

gia por parte do Ministério da Sau-
de, mas também a inoperancia das
campanhas informativas apelando

a uma maior responsabilizacdo da

populacdo no sentido da prevencdo

e adopcdo de novos comportamen-

tos e estilos de vida. E disto deriva o

crescendo de criticas dos represen-

tantes destes doentes face a actua-
¢ao do Estado.

Segundo as ONG’s nacionais, a per-

plexidade quanto a fiabilidade da

quantificagcdo dos seropositivos no
nosso pais dificulta a acgdo politi-
ca destes colectivos, uma vez que

a grandeza numérica é, segundo

estas organizacdes, um dos princi-

pais suportes para a acg¢ao publica,
essencialmente por dois motivos:

0 primeiro, prende-se com a di-

mensao numérica da doencga e dos

afectados; o segundo, é o de que
habilita os porta-vozes dos doentes

a encontrar os dispositivos e as mo-

dalidades mais indicadas para o «in-

vestimento de forma» (Thévenot,

1986), que classifica os seropositi-

vos como doentes. A singularidade

do trabalho politico reciproco reali-

zado por estas organizagbes, com a

cooperacao de médicos e de inves-

tigadores entre outros especialis-
tas, encontra-se nas deslocagdes da
salde encarada como um bem para
esta comunidade. De um lado, apa-
rece a salde como um bem comum;
do outro lado, a salde é definida
como um bem em si mesmo (Do-

dier, 2003, 2005), (Resende, 2005).

Todavia, as qualidades atribuidas

a salude, em particular a saude

como um bem comum, baseiam-se

noutras operagdes produzidas na or-

dem da distribuic&o justa deste bem
(Walzer, 1999), permitindo o acor-
do ou critica por parte de publicos,
com relevo para os outros doentes,
os profissionais da medicina, politi-
cos, mass media e outros cidadaos
envolvidos ou sensiveis a estas cau-
sas. A desingularizagdo dos doentes
€ a marca que da crédito publico a
estas operagdes (Resende, 2001).

2. Aceder ao tratamento e tra-
duzir a informacao: da gene-
ralizacdo a singularidade dos
doentes

Uma notificagdo precisa e periddi-

ca do nimero de infectados tornara

mais visivel a existéncia deste publi-
co, das suas singularidades e daqui-
lo que ha nele de comum. Para além
de servir de adverténcia no senti-
do dos individuos nédo afectados ou
ndo infectados fazerem uma melhor
gestéo de si, sublinha a importancia
das politicas de prevenc¢éo da saude
publica, e exorta ao sentido de res-
ponsabilidade em contextos de in-
timidade (Resende,2005,2006). Da
também origem a questdes como as
do acesso ao tratamento e as infor-
magoes consideradas pertinentes na
evolucdo desta patologia. Portanto,
ndo chega restringir unicamente a
questdo do VIH/SIDA ao seu com-
bate, ha que fazer uma deslocagéo
analitica forgada pelas contestagGes
dos doentes seropositivos e das re-
lagOes reciprocas destes com o Es-
tado, de um lado, e com as equipas
médicas e empresas farmacéuticas,

do outro lado (Dodier, 2003).

E essa a missdo do GAT - Grupo

Portugués de Activistas sobre Tra-

tamentos de VIH/SIDA, cujos diri-

gentes agem em diversos territdrios
ligados a esta enfermidade, mobi-
lizando dispositivos que auxiliam
estes objectivos, nomeadamente,
através da colaboracdo de médicos

e de investigadores que se dedicam

a esta causa (Dodier, 2003).

A transmutagdo da axialidade da

questdo dos comportamentos arris-

cados para as expectativas e direi-
tos dos individuos afectados e/ou
infectados com VIH/SIDA sé estara
politicamente concluida quando os

porta-vozes desta categoria pude- >>
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<« rem intervir em areas que lhes con-

tinuam a ser restritas. Para além de
se assumirem como tradutores das
informacgdes e das praticas dos es-
pecialistas que actuam na investiga-
¢do, prevencado e tratamento desta
patologia, estes actores convocam
reivindicacdes e direitos, denun-
ciando situagdes de injustica. A sua
forma de accdo fortalece os senti-
dos que se podem atribuir a Saude
percebida como um bem. Por um
lado, este bem é encarado por estes
actores como um bem em si, mas,
por outro lado, transferem este bem
centrado em cada doente para um
bem que é comum a todos, inde-
pendentemente das suas particula-
ridades.

3. Reconhecer a doencga e os
doentes seropositivos: da
estima social a dignidade dos
individuos

A condicdo de doenca encerra em si

mesmo um problema de reconheci-

mento colectivo ou individual. Se o

facto de se estar doente gera dis-

sonancias, perplexidades ou contra-
dicdes em termos da estima social

(Mead, 2006), (Honneth, 2008) que

ocorrem da interaccdo quotidiana

destes actores uns com 0s outros,
ou que resultam da sua auséncia
devido a uma doenca fisica incapa-
citante, no segundo caso, as dispu-
tas geram-se a volta da dignidade
individual do doente. Esta aqui em
causa a sua autonomia e vontade
individual na realizacdo de acgles
habituais com a utilizacdo de dispo-
sitivos e modalidades apropriadas
(Thévenot, 2007: 278).
No caso dos doentes seropositivos,

a questao do reconhecimento é co-
locada pelos proprios, em termos
de luta contra o estigma (Goffman,
1975) e a discriminagdo. Os multi-
plos cenérios de rejeicao de que fo-
ram alvo (a nivel laboral, familiar, a
nivel intimo, etc...), nem sempre sdo
mencionadas publicamente. No en-
tanto, o mesmo tipo de experiéncias
quando publicitadas pelos media séo
alvo de juizos e de consideragGes
baseadas em diferentes raciocinios.
H& aqui portanto uma segmentacédo
de publicos. Logo, a divulgagao de
uma contradi¢cdo, de um desajuste
normativo e moral, torna publica
uma questdo encarada como um
escandalo por quem a esta a publi-
citar, normalmente sustentada por
«actos de linguagem» (Thompson,
2000), que levam os actores envol-
vidos a argumentar a favor e con-
tra. Essas consideragdes para serem
aceites por todas as partes envolvi-
das obrigam a justificacdes assen-
tes em fundamentos de subida em
generalidade (que permite o estabe-
lecimento de equivaléncias), recor-
rendo geralmente a normativos de
ordem legal (Boltanski, 1990). E o
que sucede com alguns casos men-
cionados na revista do GAT.

4.Em prol de uma sociologia
pragmatica: as denuncias e o
escandalo como prova
Observar os juizos criticos destes
actores é evidenciar a importancia
da critica em detrimento do objecti-
vismo ainda frequente nas analises
sociologicas. Neste sentido, ndo é
Nnosso apanagio por em causa a for-
ma como os colectivos se envolvem
publicamente nestas disputas. O

que pretendemos neste estudo é fa-
zer incidir as lentes socioldgicas na
«cultura do escandalo», sem deixar
de ter presente a composi¢cdo nor-
mativa que serve de prova as de-
nuncias dos actores. O investigador,
na analise pragmatica, reconhece
que o escandalo é uma prova con-
vocada pelos colectivos de actores
quando em desacordo quanto ao
significado do bem que é alvo de
controvérsia publica.

As ilacGes politicas extraidas da
composicado dos regimes de envol-
vimento (Dodier, 2003), (Thévenot,
2006) e delineadas pelos militantes
do GAT, sdo a forma de superar os
limites inquiritivos dos estudos so-
bre o VIH/SIDA que recaem, prin-
cipalmente, na identificacdo dos
comportamentos de risco e suas
consequéncias na expansdo desta
doenca. Grande parte das limitacdes
analiticas decorre da incapacidade
em acompanhar, descrevendo e in-
terpretando, a producdo das con-
trovérsias, das suas dinamicas, dos
publicos que se mobilizam a sua vol-
ta, dos regimes de ac¢cdo em que 0s
actores se envolvem e onde geram
os seus julgamentos criticos, de um
lado, e das defesas das suas posi-
¢oes, do outro lado.

Através deste pequeno exercicio so-
cioldgico é-nos ja exequivel esbocgar,
ndo sé as principais propriedades
comuns da emergéncia das denun-
cias e dos escandalos publicitados
pelos porta-vozes desta ONG, mas
também delinear as suas dinami-
cas traduzidas no vai e vem entre
o0 regime de envolvimento em plano
e 0 regime de envolvimento justo.
Neste sentido, a luta pelo reconhe-
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cimento dos doentes com VIH/SIDA
movimenta-se continuamente entre
dois cenarios. De um lado, intentam
afirmar a salde como um bem em si
(na dignidade, na vontade e na au-
tonomia dos infectados e dos afec-
tados), do outro lado, o combate
pelo reconhecimento dos seropositi-
Vos intima a que a sociedade civil e
politica produza a estima social e as
grandezas justas, necessarias para
que o estigma e a discriminacdo nao
lhes retirem as propriedades confe-
ridas pela lei e pelo viver em comum
bem-estar. A publicitacdo e explici-
tacdo publica dos escandalos atra-
vés dos actos de linguagem atesta
que, para além de ndo serem evi-
dentes, estes direitos nhem sempre
sao usufruidos, sdo objecto de rein-
terpretagdes constantes conforme
0os cenarios e o envolvimento dos
actores na sua defesa, na sua redis-
tribuicdo ou na sua restricdo. As pe-
ticGes publicas de justica tém maior
impacto se a grandeza numérica
dos seropositivos for superior a que
consta nas estatisticas oficiais. O
facto de a lei da notificagdo ndo ser
cumprida escrupulosamente afecta
este colectivo, dai que os militantes
desta causa assumam uma postura
critica e reivindicativa denunciando
publicamente esta perda quantitati-
va evidenciada pela disparidade en-
tre os dados disponibilizados pelas
fontes que os publicitam, como um
problema politico.

Se, por um lado, ninguém tem dados

crediveis (nem o publico em geral
nem os mais informados e militan-
tes desta causa) acerca da evolugao
do VIH-SIDA e da contribuicdo das
campanhas preventivas (algumas
montadas e comparticipadas pelo
proprio Estado) para evitar a propa-
gacao desta doenca; por outro lado,
a quantificacdo correcta do nimero
de seropositivos, através da accgdo
de notificacdo médica, permite aos
membros activistas desta causa exi-
gir do Estado, e dos seus agentes
acreditados, mediagdes mais preci-
sas dirigidas a sectores concretos.

Deslocar a analise para as mutagoes
dos publicos, dos cenarios e das
consideracdes acerca da infecgdo,
torna mais intrincada a analise efec-
tuada pelos diversos especialistas
ligados a esta doenca habitualmen-
te centrados nas formas de debelar
as condutas arriscadas. Finalmente,
um conhecimento mais minucioso
desta enfermidade e dos seus pu-
blicos facilita o trabalho de tradu-
¢do dos tratamentos, mas também
0 seu acesso aos locais destinados
para o efeito. Requer também a tra-
ducdo das consequéncias e dos efei-
tos dos tratamentos, que podem ter
incidéncias diferentes na transfigu-
racdo dos corpos, com implicagdes
distintas no relacionamento com os
outros que lhes estdo préoximos ou
afastados. Reside aqui a questdo do
reconhecimento e da estima social,
as censuras que sdo exercidas so-
bre si ou as aprendizagens de auto-

censura conforme os cenarios por
onde se deslocam diariamente ori-
ginam efeitos repressores sobre a
governacdo dos corpos, mas podem
também oferecer oportunidades de
explorar outras acgdes que visem
o fortalecimento da sua dignidade
e estima pessoal nas relagbes que
mantém com os outros. E neste
vai-e-vem das experiéncias vividas
e interpretadas por estes sujeitos
que as manifestam, quer pela fisio-
nomia corporea que tende a trans-
formar-se, quer pelos seus actos
de linguagem plurais e assentes em
diferentes composicdes de regimes
de accdo de envolvimento, que a so-
ciologia pragmatica tem de centrar
a sua atencdo para captar e inter-
pretar as relagbes que se delineiam
entre estes seres vulneraveis, mas
capacitantes, com os «outros» (no
sentido mais geral ou concreto) com
quem se deparam, independente-
mente da sua qualificacdo individual
e colectiva, cujos atributos os ligam
a circulos de pertenca, quer no pla-
no social, politico e cultural. ®

1 Este artigo € um resumo da Comunicagdo com o
mesmo titulo, apresentada no V Congresso Inter-
nacional de Saude, Cultura e Sociedade, promovido
pela AGIR, em 11 de Julho de 2009.

2 Socidlogo, Professor Auxiliar com Agregacdo e In-
vestigador no CesNova da Faculdade de Ciéncias
Sociais e Humanas da UNL e Investigador no Ob-
servatério Permanente de Escolas do Laboratério
Associado do Instituto de Ciéncias Sociais da UL.

3 Socidloga, Mestre e Investigadora no CesNova da
Faculdade de Ciéncias Sociais e Humanas da UNL.

seropositividade e Vulnerabilidade

Armando Rui Guimardes, Filasofo, Professor Auxiliar Aposentado
do Instituto de Educacdo e Psicologia da Universidade do Minho

A palavra vulneréavel deriva do étimo
latino vulnus ou volnus, substanti-
vo neutro que significa ferida; golpe
(recebido ou dado); chaga; e outros
sentidos todos eles ligados a ideia de
ferida, de golpe, como angustia, dor,
aflicdo. Assim, encontrar-se alguém
numa situacdo de vulnerabilidade
significa que essa pessoa, por estar
ferida, seja pelo que for (um acto
humano, uma desgraca, uma doen-
¢a, etc.) encontra-se fragilizada, ca-
rente, indefesa e impreparada para
fazer frente mesmo as mais simples
actividades e situacdes do dia-a-dia.
Esta ferida, que conduz a fragilida-
de, ndo tem de ser necessariamen-
te de natureza fisica (uma doenca,
um acidente). Pode ser também de

natureza moral e/ou nao fisica: por
exemplo, a morte de um ente queri-
do... A ideia de ferida, resultante de
algum tipo de agresséao, social, pes-
soal ou natural, que conduz a fragili-
dade do sujeito-vitima pode adoptar
varias modalidades. Tratarei aqui da
vulnerabilidade das pessoas seropo-
sitivas.

Apesar de todas as campanhas de
prevencdo e de alerta para se evi-
tar o contagio pelo VIH, a verdade é
que o numero de pessoas infectadas
ndo s6 ndo diminuiu como temos de
constatar e aceitar a faléncia dessas
mesmas campanhas de prevencao.
Seja porque razédo for que as pesso-
as continuam a ter comportamentos
de riscos, quando ndo deveriam té-

los, a verdade é que estes continu-
am a acontecer, em todas as faixas
etarias, classes sociais, niveis de
instrucdo, etc. E as pessoas ficam
infectadas. Quando o descobrem ou
sdo informadas, as reacgdes cer-
tamente que iréo variar de acordo
com muitas variaveis. Mas seja qual
for essa reaccdo (de aceitacdo, de
resignacao, de recusa ou negagao,
de faz-de-conta, de desespero, de
vinganga), a verdade é que no inti-
mo de cada uma delas o sentimento
de desprotecc¢ado, de desorientacao,
de desanimo nédo pode ser pequeno.
Estas pessoas sentir-se-ao fragiliza-
das porque feridas por um virus que,
no imaginario popular, se tornou tdo

ameacador e mortal quanto o Ada- >»
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<« mastor. Assim, poder-se-ia dizer que

uma pessoa a quem foi anunciado
ser seropositiva se encontra num
estado de grande vulnerabilidade
nao so6 porque esta portador de uma
doenca incuravel, com uma «fama»
das piores, mas porque também
sabe que a descoberta de que é se-
ropositiva € o caminho mais rapido
para a estigmatizacdo, repudio e
discriminagcdo por parte das outras
pessoas, ndo obstante sermos bom-
bardeados com informacgdes que os
contactos sociais, profissionais ou
laborais com pessoas seropositivas
ndo sdo perigosos. Os seropositivos
ndo sdo, nem tém de ser, os lepro-
sos deste novo milénio.

Ninguém quer ser em vida um mor-
to-vivo. Os seropositivos sentem
esta possibilidade como bem real
para eles, porque: 1) é grande a
falta de informacgédo que héa sobre a
doenca e seu controlo e tratamento;
2) é mau o acolhimento que muitos
doentes tém nos hospitais onde os
deveriam saber tratar e cuidar; 3)
€ mau, nos nossos hospitais, nao
haver equipas que cuidem do se-
ropositivo e ndo s6 da sua doenca
(esquecem-se que o que existe sao
pessoas doentes e ndo doencas sem
pessoas); 4) sdo mas todas as difi-
culdades e preconceitos que se le-
vantam a nivel laboral, escolar, de
seguros, nas relagoes familiares em
que seropositivos sdo estigmatiza-
dos e impedidos de ter uma vida fa-
miliar, profissional, escolar e social
normal; 5) é ja complicado e dificil,
para o proprio, aprender a lidar e a
viver com a sua doenca, sem dra-
mas e sem desespero, sem a sensa-
¢ao de se estar a mais, de ndo haver
esperanca e de abandono, sensacgao
esta que pode ser avassaladora e
desestruturante. Todos estes facto-
res, combinados e/ou isoladamente,
tendem a potenciar o sentimento de
vulnerabilidade dos seropositivos.

E certo que ha familias em que o fac-
to de um seu membro ser seroposi-
tivo ndo significa a «morte» dessa
pessoa. Muito pelo contrario, ndo sé
ndo hé juizos moralizadores nem in-
criminadores, como todos os cuida-
dos e iniciativas sdo tomados para
se conseguir um bom tratamento e
as melhores condicdes e qualidade
de vida para as pessoas infectadas.
Nestes casos, a vulnerabilidade des-
tas pessoas fica diminuida, pois tra-
ta-se aqui de uma situacdo em que
a pessoa ferida - vulneravel -, é tra-
tada e recebida com o mesmo cuida-
do e amor de sempre, ou até maior,
dada a natureza debilitante da pro-
pria doenca. Nestes casos, a pessoa
seropositiva encontra-se protegida
por uma almofada carinhosa de pro-

teccdo familiar e/ou de amigos que
minora e reduz o seu sofrimento e
inquietacdo. Nos casos em que isto
ndo acontece, esta sensacgéo e este
sentimento de abandono, de deso-
rientacdo e de desespero devem ser
nado s6 grandes como esmagadores.
Ha um outro aspecto desta experi-
éncia de vulnerabilidade que a se-
ropositividade pode trazer a vida
de uma pessoa (assim como outras
experiéncias vulnerabilizantes como
a morte de um ente querido, o de-
semprego, uma outra doenca gra-
ve qualquer...). E também tornar a
pessoa seropositiva mais sensivel
ao sofrimento dos outros, seja qual
for a natureza desse sofrimento. E
a experiéncia de vivencialmente re-
conhecermos no rosto do outro que
sofre 0 nosso proprio rosto. E isto
pode humanizar-nos, tornar-nos
mais préoximos do nosso préximo,
no sentido evangélico do termo. As-
sim, e embora uma situacéo de vul-
nerabilidade fragilize quem a sofre
e vive, no entanto, pode também
ser uma ocasido especial para hu-
manizar exactamente essa pessoa
que a experiencia. Torna-a, ou pode
tornar essa pessoa, mais sensivel ao
sofrimento e a vulnerabilidade dos
outros.

No entanto, uma pessoa seropositiva
podera ver agravada a sua sensagao
e sentimento de vulnerabilidade por
varias situagbes. Destaco duas que
me parecem mais notorias:

1. A nivel pessoal: o perceber que
os outros tém medo do seu cor-
po, do seu toque, do seu abraco,
de um simples beijo ou aperto de
mao. Quando os outros fazem sentir
a alguém que é «tdxico», que ndo
pode nem deve ser tocado, isto é
uma forma de morte do outro. Em
alguns casos, parece que se preten-
de dar aos seropositivos uma certa
invisibilidade, pois mesmo quando
tratado sob o registo de uma apa-
rente «xnormalidade», 0 seropositivo
sente o receio e o medo daqueles
que, polidamente, se afastam ou
evitam um mero aperto de mé&o ou
beijo. S6 que este comportamento
ndo torna ninguém invisivel. Alias,
seria preferivel até, em certo senti-
do, a invisibilidade a uma pessoa ser
tratada como um intocavel, como
um paria: quando perante os outros
ndo se tem nem nome nem rosto,
nestas situagdes, seria talvez mais
facil, ou menos doloroso, passar
despercebido e incdgnito, do que ter
a sensacado que se € tao visivel que
tudo se faz para o néo ser. E é este
fazer de conta, que esta tudo bem -
quando, de facto, as pessoas estédo
com medo de se aproximar, de cum-

primentar somente -, que mais se
acentua este sentimento de vulne-
rabilidade. O ter pena do «coitadi-
nho» do seropositivo pode ser tam-
bém tdo prejudicial e mau quanto o
evitar um mero contacto social.

2. A outra situacéo tem a ver a com
a discriminacdo dos seropositivos
nos locais de trabalho, na escola, na
familia, nos lares de idosos, nos se-
guros para compra de casa ou para
crédito pessoal, nos impedimentos
abertos ou velados existentes que
impedem que estas pessoas possam
fazer as suas vidas normalmente
como qualquer outra. E ndo tém
sido poucos os casos: basta lembrar
0 caso do cozinheiro, triste e estupi-
damente famoso. Os casos de pais
ou maes separados a quem se tenta
impedirem de ficar ou de visitar os
filhos, por serem seropositivos. Os
lares que ndo aceitam idosos sero-
positivos. Ou as criangcas a quem é
dificultado o acesso a escola, sé por-
que se podem ferir e sangrar... Infe-
lizmente sdo ja muitos os casos em
gue, ndo obstante a existéncia de
legislagdo que proibe estas formas
de discriminagao injusta e injustifi-
cada, a verdade é que ela continua
a existir. E se em alguns casos es-
tas injusticas e discriminagdes sao
superadas e evitadas porque 0s Vi-
sados tém meios e possibilidade cul-
tural e econdmica de se defenderem
gracas a um bom patrocinio juridico,
que lhes permite impor e fazer repor
0s seus direitos enquanto pessoas,
muitos outros seropositivos have-
ra que nao gozam destas mesmas
possibilidades, e a discriminacdo e a
injustica continuam impunes.

Uma desgraga, um acidente, uma
doenca pode acontecer a qualquer
um, mesmo a mais previdente e cui-
dadosa das pessoas. Never say ne-
ver - é um dito de que nos esquece-
mos facilmente. Por isso, o termos a
sensibilidade e consciéncia bastante
de nos sabermos colocar no lugar
do outro que esta vulneravel, numa
combinacdo de sentimentos de em-
patia e de compaixado, € uma exerci-
cio que temos de reaprender todos
os dias. ldealmente falando, teria-
mos certamente um mundo melhor
se nunca nos esquecéssemos disto.
Mas como este mundo é o que é,
todos os passos no sentido de uma
melhor e maior humanizagdo das
relacgbes humanas serdo sempre
bem-vindos, porque absolutamente
necessarios: hoje sou eu que pos-
so estar caido e vulneravel; amanha
poderas ser tu. E sempre seria bom
encontrarmos algum Samaritano
que nos ajudasse a levantar e a sor-
rir de novo. @
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Accao P

A prevaléncia do VIH esta fortemente relacionada com o fraco
progresso em alcancar as metas de saide propostas pelos
Objectivos de Desenvolvimento do Milénio

Ana Pisco e Rosa Freitas

De acordo com estudos efectuados
por investigadores da London Scho-
ol of Hygiene, da Universidade de
Oxford e da Universidade da Cali-
fornia, publicados em Marco na Plos
Medicine, os atrasos em alcancar os
Objectivos de Desenvolvimento do
Milénio (ODMs) na &rea da salde
estdo fortemente relacionados com
0os encargos que o VIH e as doen-
¢as ndo transmissiveis tém para os
paises.

Os ODMs na area da saude foram
estabelecidos em 2001, e respon-
sabilizam os Estados membros das
Nagbes Unidas no sentido de traba-
lharem com o objectivo de reduzir
as taxas de mortalidade infantil em
2/3, a mortalidade materna em %4 e
de deter e inverter a disseminacgao
do VIH, Tuberculose (TB) e malaria
até 2015.

Contudo, o progresso tem sido de-
sigual e diversas explicagbes tém
surgido, em particular, para explicar
o0 motivo pelo qual os paises de bai-
xo rendimento tém alcancado metas
tdo limitadas em relagdo aos objec-
tivos estabelecidos pelos ODMs. A
escassez de recursos e o financia-
mento inadequado para a salude sdo
comummente referidos como expli-
cacdo, bem como infra-estruturas
inadequadas de saude em muitos
paises de baixo rendimento.

Menos atencdo tem sido dada a
quantificacdo do impacto da co-
existéncia de epidemias e de do-
encas nao transmissiveis, dizem os
autores deste novo estudo. Na ver-
dade, a alocacgéo de avultadas quan-
tias de financiamento dos doadores
para combater o VIH tem sido citada
especificamente como uma barreira
que impede a realizacdo dos ODMs

-

em relagdo a mortalidade materno-
infantil, uma vez que serve como
acusacao de desvio de fundos de in-
tervengbes que poderiam ter maior
impacto sobre a populacgéo.
A analise publicada na primeira se-
mana de Marco na PLoS Medicine
mostra que, a existir algo, sdao as
respostas inadequadas a SIDA que
impedem alcancar as metas estabe-
lecidas pelos ODMs na area da sau-
de, em conjunto com a incapacidade
para avaliar a extensdo para o qual
o VIH e as doencas ndo transmissi-
veis contribuem para os ciclos fami-
liares de pobreza e de doenca.
O estudo realizado pelo Dr. David
Stucker da Universidade de Oxford,
pelo Professor Martin McKee da Lon-
don School of Hygiene and Tropical
Medicine e pelo Dr. Sanjay Basu da
Universidade de Sao Francisco, na
Califérnia, € uma analise aos relato-
rios dos indicadores dos ODMs, nos
quais os investigadores procuraram
as relagbes existentes entre a taxa
de progresso alcancado e as seguin-
tes variaveis:

- Desenvolvimento Econémico (me-
dido pelo PIB per capita)

- Prioridade atribuida a Saude (gas-
tos com a Saude em percentagem
do PIB)

— Custos reais com a Saude

— Sobrecarga do VIH/SIDA

- Taxas de mortalidade de doengas
ndo transmissiveis.

A analise concluiu que os encargos
nacionais atribuidos ao VIH/SIDA e
as doengas ndo transmissiveis expli-
cam mais de metade das desigual-

dades entre o progresso dos paises
relacionados com a mortalidade in-
fantil e o controlo da TB.

Na realidade, a relacdo é tao forte
que reduzir a prevaléncia do VIH em
apenas 1% teria um impacto seme-
Ihante no progresso do ODM relacio-
nado com a Tuberculose, como uma
década de crescimento encondmi-
co num pais de baixo rendimento
(uma subida de, pelo menos, 80%
no PIB), afirmam os investigadores.
A reducdo de 1% na prevaléncia do
VIH teria um efeito semelhante nos
resultados da saude infantil, como
um aumento de 40% no PIB ao lon-
go de 10 anos, acrescentam.

Em contraste, o PIB per capita, os
gastos na saude como parte do PIB,
os custos totais com a salde e mé-
dicos per capita ndo explicam mais
do que 1/5 da diferenca total entre
0s paises que apresentam bons e
maus progressos.

As iniciativas globais para a saude
precisam de envolver um maior le-
que de problemas de saude, argu-
mentam os investigadores, focando
a atencdo — seja numa doenca em
especifico, ou num resultado espe-
cifico, tal como, o aumento da va-
cinagdo — o que podera fazer com
que os decisores politicos ignorem a
relacdo entre as doencas que con-
tribuem para “os ciclos viciosos de
mortalidade e de pobreza que en-
volvem as familias.” @

Fonte:
www.aidsmap.com
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Garlos Oliveira

Quase nos 55
Reformado, aquilo que aparece
A minha mae vive comigo. Tenho um filho que vive com os avds.

Qual o objecto, imagem, musica ou livro que
marcaram a sua vida?

Uma musica da Olivia Newton - John que eu ouvia quan-
do era chavalito mas que ndo me lembro do nome.
Imagem: A visdo maravilhosa de uma montanha em
Marrocos coberta de plantas de Cannabis. Eu fiquei ma-
luco s6 de ver. Nunca imaginei que fosse possivel fazer
uma plantagéo tdo grande. Toda a montanha era aquilo.
Parecia uma plantacdo normal, das que se vé a borda da
estrada, de milho, girassadis, sei la. Fantastico!

Em que ano é que foi diagnosticado?
1995

Porque é que e onde fez o teste?

Fiz no Centro de Saude. Pedi ao meu médico de familia
para fazer porque a minha mulher (de quem eu ja esta-
va separado) ligou para mim e disse: “estou tao depri-
mida, acho melhor fazeres o teste da SIDA. O meu deu
positivo”. Fui fazer. Também deu positivo.

Qual foi a reaccao perante o resultado?

A minha reaccado foi ... Foi um descalabro. Parece que
a vida parou. Entrei em depressédo... Apanhava grandes
bebedeiras e a noite andava pelo meu bairro, aos ber-
ros, a dizer “tenho SIDA, tenho SIDA”. Depois passaram

a ndo me deixar entrar nos bares e cafés da minha zona.
A seguir, entrei numa fase em que passava os dias sen-
tado no sofa, sem tomar banho, sem fazer nada. Pensei
em suicidar-me. Fui salvo pela lista telefénica. Vi o nome
da Abraco e liguei para avisar que me ia suicidar. L4 me
convenceram a ir ter com eles a R. da Rosa e ainda aqui
estou. Obrigado E.

O que é que mudou na sua vida?

Tudo. Deixei de ser uma pessoa. Deixei de ser a mes-
ma pessoa. Passei a ser a metade que sobrou depois
de saber. Nunca mais consegui ter uma relacdo estavel.
N&o me sinto bem se néo disser que sou seropositivo e,
quando digo, o relacionamento acaba. Nao culpo nin-
guém. As vezes, ponho-me na pele do outro e pergunto-
me qual seria a minha reaccéo.

Como é que enfrenta o estigma e a
discriminacao?

Agora é-me indiferente. S6 sinto magoa quando vem
da parte da minha familia. Dos outros ja ndo me afecta.
Ao inicio senti tanta discriminagao da parte dos outros
que agora ja nado ligo. Quando trabalhava nas obras,
qualquer ferramenta que eu pegasse ndo era tocada
pelos meus colegas. H& muita gente que ainda pensa
assim.
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CROL os utilizadores de drogas injectaveis obtém beneficios semelhantes
aos dos nao utilizadores com a terapeutica anti-retroviral

Ana Zegre e Luis Mendio

Os doentes infectados pelo VIH
com um historial de consumo de
drogas por via injectada (UDIs)
tém beneficios semelhantes

na terapéutica anti-retroviral
quando comparados com

os doentes sem historial de
consumo de drogas

No estudo, do British Columbia Cen-
tre for Excellence in HIV/AIDS, em
Vancouver foram analisados os re-
sultados de 402 doentes UDIs, in-
fectados pelo VIH e de 1 231 do-
entes sem historial de consumo,
com idade igual ou superior aos 18
anos que tinham iniciado a terapéu-
tica anti-retroviral de combinacao
(TARC) ap6s 2000.

Dos 402 doentes, 300 alcancaram
cargas virais indetectaveis aos 6 me-
ses (74,6%) comparados com 1 106
dos 1 231 (89,8%) dos doentes sem
historial de consumos (P <. 001).

“O nosso estudo conclui que os do-
entes com um historial de consumo
de drogas tém as mesmas probabi-
lidades do que os doentes sem tal
historial, de beneficiarem da tera-
péutica anti-retroviral”, afirmou a
Dra. Lima durante a sua apresenta-
¢ao no dia 17 de Fevereiro.

Os investigadores encontraram dife-
rencgas estatisticamente significati-
vas entre os doentes UDIs (P<.001)
e os doentes ndo UDIs, pois os pri-
meiros tinham uma maior probabi-
lidade de serem mulheres, tinham
uma maior probabilidade de serem
mais jovens do que os doentes ndo
UDIs, e tinham mais probabilidades
de terem niveis de adesdo <95%
durante os primeiros 6 meses de
terapéutica. Estes também compa-
receram menos vezes aos testes de
contagens de células CD4 e quanti-
ficacdo de carga viral.

“Devido a volatilidade na vida dos

doentes seropositivos para o VIH
com dependéncia de drogas ilicitas,
alguns prestadores dos cuidados de
saude acreditam que estes individu-
0s nao usufruem de todos os bene-
ficios da terapéutica anti-retroviral”
afirmou a Dra. Lima. No entanto,
este estudo demonstra que os do-
entes UDIs e os ndo UDIs infectados
pelo VIH tém resultados imunolo-
gicos semelhantes quando tratados
com TARc.

A Dra. Lima notou que os clinicos
devem reconsiderar as suas atitudes
quando trabalham com esta popula-
¢ao, de modo a reduzir a morbilidade
e a mortalidade, prematuras e evita-
veis, relacionadas com o VIH/SIDA.
Titulo da Apresentacdo: Respostas
Imunoldgicas Semelhantes ao TARC
moderno entre UDI e ndo UDI num
local populacional. »

Fonte: Abstract, CROI 2010

Agéncia Sueca revé
orientacoes para
dadores de sangue

Traduco: Luis Pedro Zegre

No dia mundial de luta contra a SIDA,
0 Sweden's National Board of Health
and Welfare anunciou novas orienta-
¢des que removem a proibicdo per-
manente para doacdes de sangue
feitas, por homens que tém sexo
com homens (HSH). Estas entrarao
em vigor a partir de Marco de 2010 e
serd introduzido um periodo experi-
mental, que envolvera apenas a ava-
liacgdo de comportamentos sexuais
de risco e ndo de orientagdao sexu-
al. As pessoas com comportamentos
sexuais de risco, incluindo relagGes
sexuais entre homens e trabalhado-
res de sexo, ndo poderao dar sangue
a ndo ser um ano depois da ultima
relacdo de risco. A juntar a estas me-
didas, os funcionarios dos centros de
doacgéo de sangue terdo a funcdo de
educar potenciais dadores sobre es-
tas orientacdes e assegurar que sao
capazes de responder a questdes re-
lacionadas com a saude. @

Fonte: Deutsche Presse-Agentur

Programas de troca de seringas em
estabelecimentos prisionais no Tajiquistao

UNDP Tajiquistao, Fevereiro de 2010

Rosa Freitas

Os programas de troca de serin-
gas em estabelecimentos prisionais
(EPs) provaram ser eficazes, redu-
zindo o risco de transmisséo do VIH
e hepatite C entre os reclusos utili-
zadores de droga por via injectada
que partilham material de injeccao.
A experiéncia, por parte de paises
com programas ja implementados
prova que estes s80 seguros para 0s
guardas e diminuem os comporta-
mentos de risco, como a transmis-
séo de doencgas por via sanguinea.

Considerando a importancia e a
necessidade de introducdo de pro-
gramas de troca de seringas nos
estabelecimentos prisionais, o De-
partment of Correction Affairs, sob
a alcada do Ministry of Justice and
the Ministry of Health e apoiado
pelo UNDP HIV/AIDS, TB and Mala-

ria Control Programme, iniciou uma
rapida avaliacdo em vérios estabele-
cimentos prisionais no pais em No-
vembro de 2009, de forma a identi-
ficar uma EP piloto para introduzir o
programa.

Em Janeiro de 2010, o Department
of Correction Affairs assinou um
acordo sobre o projecto-piloto numa
EP do Tajiquistdo. A primeira fase do
programa inclui formacdo e conhe-
cimentos sobre a urgéncia e espe-
cificidades destes programas para
guardas e reclusos. Tendo isto em
conta, decorreram entre os dias 23 e
26 de Fevereiro dois dias de forma-
¢ao sobre prevencédo do VIH/SIDA,
centrada na reducdo de riscos para
20 guardas na EP seleccionada. »

Fonte: UNDP

Accao & Tratamentos N°24 IE



P Tratamentos

Heroinomania: Intratavel
ou apenas dificil de tratar?

Resuitados de um estudo randomizado sobre o
tratamento com opidceos por via injectada no Reino Unido

Luis Mendo e Ana Zegre

Os investigadores do King’s Health
Partners Academic Health Sciences
Centre (AHSC) concluiram que a
maioria dos dependentes crénicos
em heroina, no Reino Unido, podem
ser tratados com sucesso utilizando
um novo modelo de tratamento.

Os participantes do estudo — o pri-
meiro do género a decorrer no Rei-
no Unido — encontravam-se entre os
5% dos consumidores de heroina
para os quais o tratamento, a reabi-
litacdo e o sistema prisional tiveram
pouco ou nenhum efeito. Para estas
pessoas, o consumo diario de “he-
roina de rua” sempre foi o normal,
mesmo quanto sob o tratamento
convencional.

Tratar heroindmanos disponibilizan-
do heroina podera ser contra-intui-
tivo. Contudo, a administracdo de
heroina em clinicas supervisionadas
podera ter sucesso, ao contrario dos
tratamentos convencionais de de-
sintoxicagdo eem metadona.
Seguindo as orientagdes suigas e o
exemplo de outros paises, o Reino
Unido concluiu um estudo de quatro
anos, onde foi disponibilizado dia-
riamente aos dependentes crénicos
heroina como parte de um progra-
ma de tratamento. Agora, com re-
sultados a demonstrarem que o0 en-
saio foi bem sucedido em reduzir o
consumo de drogas nas ruas e o cri-
me entre os participantes, o Reino
Unido podera brevemente tornar-se
no préximo pais da Europa a institu-
cionalizar um programa com estes
moldes. Tal significaria clinicas de
heroina permanentes, financiadas
pelo estado, distribuidas pelo pais
para tratar os utilizadores de heroi-
na que nao respondem as alternati-
vas convencionais.

No ensaio clinico, conduzido nas ci-
dades de Londres, Darlington e Bri-
ghton, os investigadores dividiram
0s 127 participantes em trés grupos,
disponibilizando a um grupo heroina
e aos outros dois grupos metadona
por via intravenosa e oral. Embora
os trés grupos demonstrassem me-
lhoria na saude fisica e mental de-
vido ao aconselhamento e aos servi-
¢os sociais oferecidos pelas clinicas,
0 grupo a consumir heroina obteve

melhores resultados comparativa-
mente aos outros dois grupos. Apds
seis e nove meses, trés quartos ti-
nham parado de consumir heroina
de rua em comparagdo com 0S ou-
tros grupos. O numero de crimes co-
metidos por este grupo desceu de 1
700 nos 30 dias anteriores ao inicio
do programa para 547 nos primeiros
seis meses do ensaio clinico.

Sarah, uma das participantes, afir-
mou que ja tinha experimentado
indmeros programas de tratamen-
to, mas nada a tinha livrado da sua
adicao pela heroina, que durava ha
ja 20 anos. “Eu era muito caotica,”
afirma. “A maior parte do meu tem-
po era ocupado na procura de di-
nheiro ou a drogar-me.” Mas ao ir
a clinica todos os dias para injectar
heroina, Sarah recebeu apoio para
encontrar casa e tratar a depresséao,
tendo tempo para se tornar numa
mentora para os reclusos libertados
da prisdo. No primeiro ano do ensaio
clinico, Sarah tinha reduzido as in-
jeccOes diarias de duas para uma e,
recentemente, deixou a heroina to-
mando agora uma mistura de morfi-
na e metadona. Sarah espera parar
o consumo de drogas em breve, e
atribuiu a sua motivacao a postura
ndo critica do programa. “Foi a de-
cisao correcta e foi a minha decisao,
por isso, sinto-me muito estavel na
minha recuperagao,” afirma.

H& muito que o Reino Unido autori-
za 0os médicos a prescrever heroina
para um pequeno numero de doen-
tes crdonicos mas, nos anos 70 e 80,
os médicos tornaram-se relutantes
em prescrever doses adequadas,
temendo que os doentes as vendes-
sem no mercado negro.

No inicio dos anos 90, os investiga-
dores suicos, testemunharam uma
subida exponencial no consumo de
heroina. “Observaram o que estava-
mos a fazer e disseram ‘Nds conse-
guimos fazer melhor™.

Entre a equipa de investigadores,
estava Ambros Uchtenhagen, pro-
fessor na Universidade de Zurique,
que montou clinicas na Suica onde
0os dependentes se injectavam sob
supervisdo médica e recebiam acon-
selhamento. “Descobrimos uma

melhoria persistente [entre os do-
entes],” diz Uchtenhagen. Actual-
mente, existem 23 clinicas por todo
0 pais, que recebem cerca de 2 200
utilizadores de heroina, ou seja, cer-
ca de 6% dos dependentes viciados
em heroina no pais. A estadia média
é de trés anos — uma passagem bre-
ve para os consumidores que tém,
em média, 15 anos de consumo.
Menos de 15% sofrem recaidas. “No
inicio, sem a sua procura diaria por
uma dose, muitos deles caem numa
espécie de vazio. Ficam deprimidos:
“O que é que eu quis fazer da mi-
nha vida? Que relagdes perdi?” Mas,
passo a passo, voltam a ter objecti-
vos, diz Uchtenhagen.

O tratamento foi, inicialmente, enca-
rado com cepticismo pela populagéo.
Contudo, no ano passado, 68% da
populagéo suigca apoiou um referendo
para manter as clinicas permanen-
temente financiadas pelo estado, e
esta decisao deveu-se, obviamente,
ao facto de estarem convencidos dos
resultados positivos que demonstra-
ram que o tratamento funciona.
Apesar de alguma oposicdo, o Rei-
no Unido enfrenta menos bloqueios
para tornar o programa permanen-
te. Tal se deve, em grande parte, ao
facto do Reino Unido ter ja legaliza-
do a prescrigdo de heroina para fins
terapéuticos e, mais crucial, porque
0 programa tem um grande apoio
politico. O governo ja afirmou que
ira manter as clinicas abertas se o
ensaio clinico demonstrar resulta-
dos positivos. Paul Hayer, chefe da
Agéncia de Tratamento Nacional, en-
fatizou no jornal The Guardian, este
més, que as clinicas serdo acessiveis
para uma “propor¢cdo muito peque-
na” dos 160 mil heroinédmanos em
tratamento.

Sarah tem esperanca que o futuro
do programa seja decidido rapida-
mente, para o seu grupo de trata-
mento possam garantir a estabili-
dade conseguida. “Essa é a Unica
desvantagem deste tratamento — a
incerteza, sabendo que é apenas um
ensaio clinico”. »

Fonte: King’s Health Partners
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Reuniao de Bruxelas sobre o desenvolvimento
e medicamentos para a infecgao pelo VHC
para a populacao co-infectada VIH/UHC

Luis Mendao e Wim Vandevelde

O EATG organizou em Bruxelas uma reunido de
trabalho com a inddstria farmacéutica, represen-
tantes da comunidade VIH e hepatites, activistas
dos tratamentos, entidades reguladoras (EMEA
e FDA), sociedades médicas e OMS para discutir
como acelerar o desenvolvimento de novos medi-
camentos e garantir o acesso as pessoas em situ-
acao mais desfavoravel.

Apesar da densidade e complexidade do texto de
acordo proposto decidimos publicar os pontos
mais importantes dada a relevancia deste proces-
so para a comunidade portuguesa, onde a taxa de
co-infeccdo VIH/hepatite C é tdo elevada e onde
muitas pessoas se encontram com doenca hepati-
ca grave e sem alternativas terapéuticas.
Propostas de Compromissos dos Representantes
da Comunidade sobre o desenvolvimento de medi-
camentos para a infec¢cdo pelo VHC para a popula-
cao co-infectada VIH/VHC

Nos Ensaios Clinicos

1. Propomos que os financiadores desenhem para cada
molécula mais do que um ensaio para co-infectados,
com o objectivo de explorar a seguranga e eficécia de
acordo com o estatuto para o VIH (isto é, contagem
de células CD4), gendtipo de VHC (quando aplicavel),
gravidade da doencga hepatica, presenca de co-morbi-
dades, etc (...).

2. O risco de resisténcia devera ser minimizado evitando
a monoterapia funcional (...).

3. As pessoas deverdao ter acesso a informacéo completa
e clara, de forma a poderem calcular o risco/beneficio
da participacdo tanto em ensaios como em estudos
abertos/programas de uso compassivo.

4. Deverao ser realizados estudos farmacocinéticos dos
Agentes de Accao Antivirica Directa, em inglés Direct
Antiviral Agents (DAAs) para o VHC o mais cedo pos-
sivel, a fim de permitir o acesso a estudos abertos e
uso compassivo.

5. Os ensaios deverao incluir pessoas sob terapéutica
anti-retroviral de combinagao (TARc), sempre que as
interaccdes medicamentosas o permitam.

6. Deverdo ser feitos esfor¢cos para combinar no mesmo
ensaio de doentes naive e experimentados no trata-
mento para o VHC e os ensaios estratificados (...) A
comunidade sugere a utilizacdo de processos de aces-
so paralelos para que os medicamentos fiquem dispo-
niveis para as pessoas com necessidade urgente de
novos medicamentos (...).

Sobre a participagdo em ensaios clinicos

7. Grupos particulares (mulheres, doentes com co-mor-
bilidades, doentes a tomar metadona, buprenorfina
ou em programas de manutengdo de heroina) deve-
rado ser incluidos nos ensaios.

8. Embora a comunidade ndo se oponha a necessida-
de de biopsia hepatica para a participagdo no ensaio,
continuara a defender a realizagdo de investigacdo
em técnicas menos invasivas para avaliar o estado do
figado(....).

Em relagdo aos critérios de inclusdo, a comunidade gos-
taria propor trés conjuntos de ensaios:

Conjunto de ensaios 1: Telaprevir ou boceprevir mais
Peg. + ribavirina (RBV) para doentes naive co-infectados
e recidivantes. Ambos os grupos com contagem de cé-
lulas CD4 superior a 100/mm3, infec¢cdo VIH controlada
e doenca hepatica cujo estado ndo contra-indique o uso
do interferdo peguilado. Informacédo adicional podera ser
recolhida através de estudos abertos de uso compassivo
para os doentes com risco elevado de insuficiéncia he-
patica e/ou receptores de transplantes. As condigGes es-
pecificas dos programas abertos e compassivos deverdo
ser discutidas entre a comunidade (....).

Conjunto de ensaios 2: A participacao devera ser alar-
gada para um grupo mais extenso de doentes co-infec-
tados com experiéncia de tratamento: os doentes que
ndo atingiram resposta viral sustentada (RVS) ou que
tiveram de interromper o tratamento devido aos efeitos
secundarios ou a circunstancias pessoais. Estes ensaios
sdo dirigidos a pessoas que respondem ao tratamento
com Peg+RGV, nédo se colocando o risco de receberem
potencialmente um Unico medicamento activo (monote-
rapia de facto). Os respondedores nulos nao estdo inclu-
idos nesta categoria.

Conjunto de ensaios 3: Ensaios de dois DAAs sem
Peg+RBV em doentes fora destas duas categorias
(ex: pessoas com doenga avancada de figado
onde o Peg-interferdo é contra-indicado e

0s que nao responderam ao tratamento

padrao, SOC - standard of care). O

uso compassivo devera também es-

tar disponivel para este grupo.

Bruxelas 2010.

Traduc3o: Luis Zegre
Revisdo: Maria José Campos
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Muitos doentes actualmente diagnosticados
com VIH terao uma esperanca de vida normal

Ricardo Fernandes

Dois estudos apresentados

na 172 edi¢cdo do CROI
demonstraram que alguns
grupos de doentes — os

que foram diagnosticados
recentemente ou os que tém
contagens de células CD4 altas
quando iniciam o tratamento
— terdo uma esperanca de
vida normal ou aproximada da
normal.

Estes ndo sao os primeiros
estudos que prevéem uma
esperanca de vida normal para
alguns grupos de doentes,
porém estes baseiam-se em
grandes coortes que alargam a
esperanca de vida a um grupo
mais abrangente de doentes.

Os doentes holandeses gue nao
sejam diagnosticados tardiamente
poderdo ter uma esperanca de vida
aproximada do normal

O primeiro estudo, da coorte holan-
desa ATHENA, utilizou uma amostra
de 4 612 doentes recém-diagnosti-
cados entre 1998 e 2007 e mediu
a sua taxa de mortalidade para, em
média, os 3,3 anos seguintes. Os
Unicos doentes excluidos da coorte
foram os que tinham iniciado a tera-
péutica anti-retroviral (TARc) antes
dos seis meses apods o diagnostico
ou que tinham tido uma doenca de-
finidora de SIDA nos primeiros seis
meses. Os doentes no estudo po-
diam iniciar a TARc ao fim de seis
meses.

Assim sendo, este estudo incluiu um
grande numero de doentes recém-
diagnosticados holandeses durante
um periodo de cerca de nove anos,
excluindo os mais doentes, o que
torna os resultados ainda mais sur-
preendentes.

A contagem média de CD4 as 24 se-
manas apds o diagndstico foi de 480
células/mm3, sendo que 75% dos
doentes tinham uma contagem de
cerca de 350 células/mma3.

Durante o estudo faleceram 118 do-
entes, o que determinou uma taxa
de mortalidade anual de 0,67%/ano
(uma morte em 150 doentes/ano).
Os Unicos indicios, a 242 semana,
de morte nos préximos anos eram
sintomas relacionados com o VIH
e nao definidores de SIDA, origem
fora dos paises desenvolvimento
ou na Africa subsariana e a idade

— houve o dobro do risco de morte
por cada 14 anos a mais a data do
diagnéstico.

Esta taxa de mortalidade permi-
te aos pesquisadores de calcular a
esperanca de vida. Para os doentes
diagnosticados aos 25 anos a espe-
ranca de vida era de 52,7 anos — ou
seja, morreriam, em média, aos 77.7
anos, o que demonstrou ser muito
semelhante a esperanca de vida das
pessoas com 25 anos na populacédo
geral holandesa — 53,1 anos.

Os homens e mulheres diagnostica-
dos aos 25 anos podem esperar Vvi-
ver menos Cinco meses que as pes-
soas seronegativas para o VIH e os
homens diagnosticados aos 55 anos
viverao 1,3 anos menos (mulheres
1,5 anos menos). Para os doentes
diagnosticados com sintomas rela-
cionados com a infeccdo pelo VIH
(mas ndo com SIDA) as previsdes
foram de menos dois anos para 0s
homens e mulheres diagnosticados
aos 25 anos e seis e 7,5 anos menos
que os homens e mulheres diagnos-
ticados aos 55.

Os investigadores comentam: “A es-
peranca de vida das pessoas infec-
tadas pelo VIH assintomaticas, que
ainda nao iniciaram tratamento e
sem sintomas [do VIH ou definidores
de SIDA] até as 24 semanas que se
seguem ao diagndstico, aproxima-
se a das pessoas da mesma idade e
género seronegativas para o VIH.”
Sublinham que o tempo de segui-
mento foi curto e que os indicadores
dependiam do “bom funcionamen-
to” da TAR e enfatizaram que este
estudo exclui um grande nimero de
doentes que foram diagnosticados
tardiamente.
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..a8sim como 0s homens europeus
que atinjam contagens de células
GD4 acima das 500 e ndo usem
drogas

O segundo estudo envolveu um gru-
po muito maior de 80 642 doentes
de 30 paises europeus, sendo um
estudo ndo dos recém-diagnostica-
dos, mas de todos os doentes que
iniciaram TARc depois de 1998.
Este revelou que os homens que
ndo usam drogas injectaveis e que
tém uma contagem actual de CD4
de cerca de 500 células n&do tinham
mais probabilidades de morrer du-
rante o periodo de seguimento que
0S seus equivalentes negativos.

Um estudo da Coorte Francesa da
Aquitéania revelou ter resultados si-
milares em 2005, mas este estudo
Aquitania, com 25 coortes combi-
nados que constitui uma nova ‘su-
per-coorte’ europeia denominada
COHERE. De notar também que a
distribuigdo geografica era desigual,
incluindo desde 19 doentes na Irlan-
da até 30 000 na Franga (e 11 000
no Reino Unido).

A média de idade ao inicio da TARc
era de 37 anos, momento em que a
média de contagem de CD4 era de
225 células/mm3. Durante o tempo

médio de seguimento de 3,5 anos,
faleceram 3 813 doentes.

O estudo calculou a taxa de mortali-
dade anual dos doentes com conta-
gens de CD4 abaixo das 200 células/
mm3; entre as 200 e 350; entre as
350 e as 500; e acima das 500.

As taxas foram a seguintes, res-
pectivamente, 3,9%, 0,8%, 0,5% e
0,4%.

Os investigadores calcularam entéo
a Taxa de Mortalidade Padronizada
(TMP). Esta mede o qudo alta é a
taxa de mortalidade em cada gru-
po quando comparada com pesso-
as seronegativas do mesmo sexo e
idade.

A TMP para todos os doentes com
contagem de CD4 abaixo das 200 foi
de 13,0 e para os outros estratos de
CD4 foi de 3,0; 1,8 e 1,5.

Assim sendo, para o grupo de do-
entes como um todo, ser seropositi-
vo para o VIH aumentou o risco de
morte em 50%, mesmo nos que ti-
nham contagens de CD4 acima das
500 células/mma3.

Todavia, para os homens, nos que
mantém a contagem de células CD4
acima das 500/mm3 durante, pelo
menos, trés anos, a TMP foi de 1,0
e foi também de 1,0 se se excluis-
sem os actuais ou os ex-utilizadores
de drogas injectaveis (UDI). Estes
grupos tinham a mesma esperanca

de vida quando comparadas com as
pessoas seronegativas.

A TMP dos UDI que tinham conta-
gem de CD altas foi de 4,5, com
uma larga margem de incerteza,
mas baixou para os 3,0 depois de
cinco anos se as contagens de célu-
las CD4 se mantivessem altas.

A taxa absoluta anual de mortalida-
de das mulheres foi mais baixa que
a dos homens. Por exemplo foi 4,2%
nos homens com contagens de CD4
abaixo das 300 células/mm3 e 3,0%
nas mulheres; e 0,4% e 0,2% res-
pectivamente em homens e mulhe-
res com contagens de células CD4
acima das 500/mma3.

Todavia, dado que a taxa de mor-
talidade em mulheres seronegativas
para o VIH é inferior a dos homens,
a TMP para as mulheres infectadas
pelo VIH foi mais alta: foi de 2,2
para mulheres com contagens de
CD4 acima de 500 células/mm3 (1,5
ao excluir UDI). Este aumento de
50% da TMP das mulheres, reflecte
provavelmente o baixo estatuto so-
cioeconémico das mulheres seropo-
sitivas para o VIH quando compara-
das com as mulheres seronegativas.
No que diz respeito aos homens in-
fectados pelo VIH esta divergéncia
ndo é tdo grande.

Fonte: www.aidsmap.com
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