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В России к 31 декабря 2016 г. зарегистрировано более 1,1 миллиона случаев ВИЧ-инфекции. При этом с 2006 года число людей, живущих с ВИЧ, ежегодно увеличивается на 10%. В течение 2015 года в России было зарегистрировано более 95 тысяч новых случаев ВИЧ. В течение 2016 года – более 100 тысяч. Важно отметить, что числа, которые называют представители НКО, работающие в этой сфере, как правило, значительно больше официальных. По оценкам Вадима Покровского, руководителя Федерального центра по борьбе со СПИДом, в России около 500–600 тысяч человек живут с ВИЧ, но не знают о своём статусе ВИЧ-позитивных (Мишина, 2016). Число людей, живущих с ВИЧ, может составлять, таким образом, более полутора миллионов. Федеральный центр по борьбе со СПИДом оценивает положение дел следующим образом: «В стране в 2016 году эпидемическая ситуация по ВИЧ-инфекции продолжала ухудшаться. Сохранялся высокий уровень заболеваемости ВИЧ-инфекцией, увеличивалось общее число больных и число смертей ВИЧ-инфицированных, активизировался выход эпидемии из уязвимых групп населения в общую популяцию» (ВИЧ-инфекция в Российской Федерации, 2016). 
В то же время, несмотря на быстрое развитие эпидемии, данная проблема замалчивается и/или морализуется, а люди, живущие с ВИЧ, стигматизируются и маргинализуются. Им приходится сопротивляться дискурсу аморализма, который используется российскими властями, противопоставляющими распространению ВИЧ «укрепление традиционных ценностей». Единственное выступление российского президента о ВИЧ/СПИДе имело место более десяти лет назад – 21 апреля 2006 года. Россия принимала встречу «большой восьмерки», одной из её тем был СПИД, поэтому ситуацию предварительно обсудили на заседании президиума Госсовета России. Вступительное слово Владимира Путина отличалось упоминанием моральных ценностей, путаницей в терминах «ВИЧ» и «СПИД» («рождение заражённых СПИДом детей») и использованием устаревшей и вводящей в заблуждение категории «группы риска». Президент указал, что «наша общая задача – пропагандировать здоровый образ жизни, понимать значимость моральных ценностей» (Путин, 2006). В октябре 2016 года правительство России утвердило «Государственную стратегию противодействия распространению ВИЧ-инфекции на период до 2020 года и дальнейшую перспективу». Одна из задач стратегии: «повышение информированности граждан по вопросам ВИЧ-инфекции, а также формирование социальной среды, исключающей дискриминацию по отношению к лицам, заражённым ВИЧ». Однако в стратегии местами по-прежнему встречается традиционалистская риторика («укреплять традиционные семейные и морально-нравственные ценности»), которая приходит в противоречие с антидискриминационной повесткой, и нет никаких положений о заместительной терапии и других программах снижения вреда (Государственная стратегия, 2016). Такой ракурс рассмотрения ситуации с ВИЧ/СПИДом – с позиций «традиционных ценностей» – может способствовать отношению к людям с ВИЧ как к девиантам, порождать их дискриминацию и стремление не раскрывать свой статус.
Таким образом, можно утверждать, что в стране сложилась критическая ситуация, справиться с которой официальные структуры не в состоянии. В качестве реакции на вызовы современности и неэффективность государственных программ происходит развитие гражданских социальных инициатив. Негосударственные организации, сети, группы значительным образом расширяют спектр сервисов, действий и акций, направленных как на людей, живущих с ВИЧ, их родных и близких, так и на широкое общество в целом. Значимыми участниками этих инициатив является молодежь. 

Современная молодежь в возрасте 15–30 лет, так называемое «поколение Y», зачастую в публичном и академическом дебате описывается как излишне индивидуализированная, сконцентрированная на себе, ориентированная на гедонизм (Florin, 2014; Serra, 2014). Многочисленные исследования говорят об аполитичности и равнодушии молодежи, указывая на снижение вовлеченности молодых в «традиционные» политические и гражданские инициативы (Furlong and Cartmel, 2007; Harris, 2009). Однако более внимательное отношение к жизненному опыту молодых показывает, что юноши и девушки критически относятся к участию в формальной политике (Harris et al., 2010), переопределяют для себя доминирующие концепции гражданства с демонстративно-публичного участия на мягкие формы повседневной, зачастую индивидуализированной активности (Pirk, Nugin, 2016; Sveningsson, 2016). Общеевропейские тенденции характерны и для российской молодежи, которая дистанцируется от публичной политики и определяет для себя гражданство как приватную социальную активность и ответственность (Krupets et al., 2016). Локальные живые действия современной молодежи могут оказывать не меньшее, а иногда и большее влияние на социальные изменения (Hurrelmann, Albrecht, 2014; Chell, Athayde, 2009). В данной работе мы опираемся на эту идею новых гражданских биографий молодежи, в рамках которой активизм девушек и юношей ориентирован на повседневное участие в социальных инициативах, рутинных практиках вовлечения, заботы, участия и поддержки, что зачастую остается невидимой для большинства деятельностью молодежи. Эта перспектива особенно важна для понимания опыта и жизненных стратегий молодежи, вовлеченной в ВИЧ-активизм. В данной работе мы следуем также развиваемой Валери Дженнесс (Jenness, 1990) и Лесли Миллер (Miller, 2003) традиции изучения риторики и активности тех, кто включен в социальную проблему и в то же время «лишен голоса». 

В фокусе нашего внимания – дискурсивное сопротивление стигматизации и переопределение себя, но не столько в публичной/политической сфере, сколько в повседневных взаимодействиях.

Наш доклад опирается на этнографическое case-study (исследование кейса) – глубинное и комплексное исследование молодежного сегмента ВИЧ-активизма, – проводимое Центром молодёжных исследований НИУ «Высшая школа экономики» в 2016–2017 гг. Данный метод позволяет изучить повседневные практики, опыт и интерпретации молодых людей в Санкт-Петербурге и Казани, которые участвуют в работе формальных и неформальных НКО и групп, ориентированных на профилактику ВИЧ-инфекции, поддержку и защиту людей, живущих с ВИЧ. Санкт-Петербург – город с довольно плохой ситуацией, в котором поражённость ВИЧ – отношение установленного числа людей, живущих с ВИЧ, к численности населения – значительно выше средней по России. В России к июлю 2016 года это отношение составляло 571 на 100 тысяч жителей, в Санкт-Петербурге – 963 (ВИЧ-инфекция в Российской Федерации, 2016). Казань в сравнении с другими российскими городами относительно благополучна в этом контексте. Поражённость ВИЧ в Казани ниже, чем в среднем по стране – около 400 на 100 тысяч жителей (Еженедельная эпидситуация, 2017). На наш взгляд, важно выяснить, каким образом молодёжь противостоит стигматизации в различных структурных условиях. Эмпирическую базу доклада составляют дневники включенного наблюдения, полуструктурированные биографические интервью с молодыми ВИЧ-активистами, печатные и виртуальные материалы и документы, включая книги и статьи, публикуемые ВИЧ-активистами, исследовательская карта активизма в пространстве ВИЧ/СПИДа в Санкт-Петербурге и Казани. 
Настоящий доклад представляет результаты первого этапа исследования ВИЧ-активизма, основным методом в ходе которого было включенное наблюдение. Включение в деятельность ВИЧ-активистов и в Санкт-Петербурге, и в Казани осуществлялось посредством принятия исследователями роли волонтёров, оказывающих различную помощь (при проведении тренингов, в составлении заявок на получение грантов, в проведении социологических исследований), при этом позиция социолога не скрывалась – участникам различных сцен, на которых присутствовали социологи, объяснялись цели и характер исследования. Ключевыми информантами и проводниками выступали руководители общественных антиспидовских организаций – Некоммерческого партнёрства Е.В.А и Фонда «Гуманитарное действие» в Санкт-Петербурге и Фонда Светланы Изамбаевой в Казани. Предположительно, их символический капитал в сообществах ВИЧ-активистов и людей, живущих с ВИЧ, определял доверие и открытость участников по отношению к исследователям.
Анализ эмпирического материала показал, что в повседневной жизни в современной России люди, живущие с ВИЧ, испытывают множественные формы стигматизации и маргинализации, ключевыми из которых являются:

А) Самостигматизация. ВИЧ-положительный статус воспринимается как нечто стыдное, позорное. Он мыслится не как хроническое заболевание, а как клеймо, моментально лишающее человека моральной легитимности. О ВИЧ не принято говорить в целом и как о собственной болезни в частности. Более того, огласка статуса может иметь множество негативных эффектов. 
А., участница группы взаимопомощи для ВИЧ-позитивных женщин, рассказала, как она периодически пытается разговаривать на темы ВИЧ на работе, заговаривает об этом, спрашивает об отношении к тем, кто живет с ВИЧ, понимает, что люди реагируют неадекватно и не готовы принимать людей с ВИЧ, после чего переводит разговор на другое (фрагмент дневника наблюдения за открытой встречей с людьми, живущими с ВИЧ).

Б) Маргинализация ближайшим окружением. Низкая компетентность и множественная мифология в вопросах ВИЧ/СПИДа приводит к конституированию людей, живущих с ВИЧ, как опасных, при этом не потенциально, а именно здесь и сейчас при непосредственном взаимодействии. В рамках повседневного взаимодействия для знакомых, родителей, партнеров и т. д. люди, живущие с ВИЧ, представляют собой не моральную, а эпидемиологическую нелегитимность.
Н. сообщила о том, что у неё ВИЧ, лучшей подруге, которая восприняла это спокойно и пообещала, что никому не расскажет. Однако на домашней вечеринке подруга Н. рассказала об этом другой подруге, когда они курили. Дальше примерный рассказ Н.: «Я выхожу из туалетной [или ванной] комнаты и получаю удар в лицо. Она [эта другая подруга] говорит: Н., как ты могла [не сказать], здесь же дети мои. Я молча, ничего не отвечая, забрала ребенка и уехала. С той подругой, которая рассказала о моей ВИЧ-инфекции, больше не встречаюсь» (фрагмент дневника наблюдения за открытой встречей с людьми, живущими с ВИЧ).
В) Маргинализация и дискриминация работниками здравоохранения и медициной в целом. Низкая компетентность непрофильного медицинского персонала, особые предписанные режимы, например, забора крови или родовспоможения конституируют людей, живущих с ВИЧ, как опасных – здесь и сейчас и потенциально – и востребующих дополнительные усилия при обслуживании. 
ВИЧ-положительные люди сталкиваются:

– с повседневным неприятием:

Y. рассказывает, как врач, на приеме у которого она была, после того как узнала, что у пациентки ВИЧ, заявила: «У тебя ВИЧ, а ты мне тут руки на стол» (фрагмент дневника наблюдения);
– разглашением медицинской информации: 

Пока курили X. рассказывала, как вставала на учет в женскую консультацию и о том, как ей сразу «треугольник этот на карточку сверху налепили» (фрагмент дневника наблюдения);
– с прямым ограничением доступа к медицинскому обслуживанию
Д. [14 лет], представляя себя, рассказала, как её госпитализировали: врач не хотел её принимать из-за ВИЧ. Она объяснила ему, что ей должны оказать помощь, показала текст закона на экране смартфона. В итоге после звонков и переговоров с главным врачом её госпитализировали (фрагмент дневника наблюдения за лекцией психолога, организованной ВИЧ-активистами).
В связи с этим частью деятельности ВИЧ-активистов в Казани и Санкт-Петербурге является создание пространств за пределами СПИД-центров, где люди, живущие с ВИЧ, могут разговаривать о себе и своих трудностях. В рамках коммуникации внутри сообщества происходит, во-первых, вербализация опыта жизни с ВИЧ. Лейтмотив высказываний участников групп взаимоподдержки, организованных активистами, заключается в том, что такие группы – это единственное место, где люди, живущие с ВИЧ, могут быть откровенными. Во-вторых, ВИЧ-положительные де-самостигматизируются, переопределяя ВИЧ с позорной стигмы на хроническое заболевание. ВИЧ деморализируется и рационализируется. Так, одним из наиболее часто повторяющихся высказываний подростков с ВИЧ
 – участников группы взаимоподдержки – являются утверждения об отсутствии отличий от всех остальных (здесь – фрагменты историй о себе, написанных подростками):

ВИЧ – это обыкновенная болезнь, только немного серьезнее других… Конечно, мы можем раскрыться далеко не всем и должны пить таблетки, но если мы будем заботиться о здоровье, то в остальном ничем не будем отличаться от других (И., 10 лет).
Переживать по поводу того, что у нас ВИЧ-инфекция, не стоит. Это просто болезнь, и мы можем ее контролировать (Н., 14 лет).

В-третьих, транслируются навыки совладания с неприятием близкими, навыки коммуникации с другими о своем ВИЧ-статусе. Риторика контроля и рационализация в целом позволяют сопротивляться аффективным (стыд и опасность) характеристикам ВИЧ в коммуникации и взаимодействии. В-четвертых, повышается правовой уровень людей, живущих с ВИЧ. Знание законодательной базы позволяет им сопротивляться медицинской маргинализации и дискриминации, а существующие ограничения воспринимать без самостигматизации.
Таким образом, ВИЧ-активисты не только конструируют социальные проблемы распространения ВИЧ, перебоев в обеспечении антиретровирусной терапией, информируют молодёжь и взрослых о путях передачи ВИЧ, нейтрализуют страхи и эффект действий СПИД-отрицателей, консультируют и поддерживают людей, затронутых эпидемией. Они создают также площадки разговора и взаимодействия, свободные от стереотипов и страхов, площадки, на которых участники, живущие с ВИЧ, переопределяют себя в качестве «нормальных», таких же, как и другие, оказывая дискурсивное сопротивление стигме, развивают компетенции, позволяющие им сопротивляться маргинализации в повседневном взаимодействии.
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� В данной работе использованы результаты проекта «Продвижение молодежного участия и социального включения: возможности и вызовы в контексте межпоколенческих отношений», выполненного в рамках Программы фундаментальных исследований НИУ ВШЭ в 2016 году. НИУ ВШЭ при этом выступает партнером в международном проекте «PROMoting youth Involvement and Social Engagement: Opportunities and challenges for ‘conflicted’ young people across Europe», реализуемом в рамках программы исследований и инноваций Европейской комиссии ГОРИЗОНТ 2020 в 2016–2019 годах.





� По инициативе Светланы Изамбаевой подростки, живущие с ВИЧ, написали свои истории. В настоящее время эти тексты готовятся к публикации в виде книги, презентация которой станет медиа-событием в ряде российских регионов и будет способствовать дедраматизации отношения к ВИЧ-положительным. 





