AIDS:UM DESAFIO A LUTA PELA CIDADANIA NO FINAL DO SECULO
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Resumo: A Aids emergiu no cendrio plblico mundial no infcio da década de 80. Considerada uma doenga “nova’, com
caracteristicas devastadoras para o organismo dos individuos infectados, causou perplexidade tanto no meio cientifico quanto
na sociedade, princigalmente porque naquele momento a vis3e cientificamente construida era a de que se vivia a fase final da
derrocada das doengas infecciosas.

Este trabalho trata do impacto social ocorride no Brasil em decorréncla da Aids no periodo 1980-1996, abordando a
mabilizagdo de grupos diretamente envolvidos com a doenca e a organizagio do Estado brasileiro para combaté-la.
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INTRODUCAOD

A Aids emergiu no cenario plblico mundial no inicio da década de 80. Considerada uma doenga “nova”, com
caracteristicas devastadoras para o organismo dos individues infectades, causou perpiexidade tanto no meic
cientifico quanto na sociedade, principalmente porgue naquele momento a visdo cientificamente construida era a
de que se vivia a fase final da derrocada das doengas infecciosas.

Logo recenhecida como uma pandemia, & medida que o admero de casos crescia rapidamente e em varios
lugares do mundo, levou a uma mobilizacdo de grupos da sociedade civil, sebretudo os atingidos diretamente pela
doenga, que se organizaram para a autodefesa e o combate ao mal. Esses grupos pressionaram os Orgdos
governamentais a se comprometerem cada vez mais com a questdo da Aids.

1. Primefras mortes ao sul do Equador

Quando surgiram os primeiros casos de Aids no Brasil, absorveu-se imediatamente a categorizagdo criada
nos EUA e Europa: tratava-se de uma sindrome de imunodeficiéncia adquirida causada pelo virus HIV, que, com
seu tropismo predominante para as céiulas do sistema imunoldgico, seria responsavel por disfungdes da resposta
imune, permitindo a instalagdo de doengas oportunistas que tomariam uma evolugdo grave. Homossexuais
masculinos, usuarios de drogas injetdveis e hemofilicos constituiriam os grupos de risco. N&o havia tratamento

que restaurasse ¢ sistema imunoldgico do individuo infectado pelo virus da Aids, nem vacina gue o protegesse
contra a doenga.

Claro estd que a essa altura ja circulavam aqui informagdes sobre a doenga, tanto no meic cientifico quanto
no meio social. A primeira reportagem sobre Aids publicada no Jorna/ do Brasfl,' em setembro de 1981, noticlava
0s casos de pneumonia e sarcoma de Kaposi que estavam sendo investigados peio CDC.

" Fundag#io Oswaldo Cruz /Casa de Oswaldo Cruz
! “Céncer em homassexuais & pesquisado nos EUAY, Joral do Brasi, 3/9/1981, p. 6.
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Ainda em 1981, O Globo publica também noticia que reforga a ligagdo da nova doenga com o homossexualismo
masculino:

“Homossexuais masculinos, em particular os viciades em drogas, estdo suieitos a uma enfermidade misteriosa,
que reduz a imunidade natural as infecgbes e com fregiiéneia os leva & morte. A sindrome, recém-descoberta, é
td30 nova que ainda ndo recebeu denominagdo, informaram cientistas de trés centros medicos americanos, na
Ultima edigiic da revista Newv England Journal Medicine.

Nos trés anos subseqlientes pelo menos, a midia persistiu em vincular fortamente a Aids ac hoamossexualismo
masculing, vinculo estampado no préprio titulo das noticias reproduzidas de periddicos estrangeiros ou ndo.? Os
textos sdo pouco esclarecedores do ponto de vista cientifico e carregados de contradigBes, espelhando mesmo o
efeito desse nove evento no campo cientifico.

Tragédia venérea: o mal dos homossexusis americanos, titulo da revista J/stof de 6 de abril de 1983, indica
uma vinculagdo ndo 50 com homossexuais mas fambém com estrangeiros - a reportagem traz declaracdo de
Trevisan de que ndo se conhece nenhuma vitima da doenga no Brasil.*

Em junho desse masmo ano, aparentemente desmentindo a reportagem anterior, a Foliz de S. Paulo noticiava
a ocorréncia de Aids no Brasil. O texte informa que “foram detectados em Sdo Paulo, recentemente, dois casos de
Sindrome de Deficiéncia Imunolégica Adquirida, mais conhecida como Aids®, e os qualifica:

“os dois portadaoras séo homossexuais masculinos, sendo que um deles esteve diversas vezes nos Estados
Unidos e pode ter adguirido a doenca 13. O outrp, ne entante, nunca deixou o territorio nacional, o que revela gue
o virus provocador da Aids ja se espalhou para os paises da América do Sui.”?

Essa mesma reportagem informa também a morte do costureiro Markito em Nova York em conseqliéncia da
Aids, "provavelmente adquirida quando de suas freqlientes permanéncias nos Estados Unidos”. O costureire Marcos
Vinicius Resende Gongalves, conhecido como Markito, era homossexual, rico, branco, famoso, jovem e realizava
freqlentes viagens internacionais, qualidades que reforcavam o pensamento de gue a Aids ndo seria uma doenga
do cidaddo comum brasileiro e, sim, restrita aos homossexuais de classe media aita e viajados, conforme o
modelo americano. Isso justificava que especialistas brasileiros em infectologia afirmassem desconhecer casos de
Aids no Brasil.b

Ceonsiderando que nesse momento ja se tinha isolado um virus, o HIV, identificado como agente causal da
imunodeficiéncia, era de esperar que se levasse em conta o seu periodo de incubagiio’, caracteristica de qualquer
doenga infecciosa, Individuos infectaram-se num periodo de siléncio por desconhacimento sobre a doencs, dada a
sua “inexisténcia”, € agora tornavam-na visivel apresentando suas manifestagdes clinicas, o que possibiiitava o
diagnostico.

No dia 12 de junho ja eram sete casos em Sdo Paulo, noticiados pela mesma Fo/ig. A partir dai, pipocaram
na imprensa noticias sobre casos de Aids no Brasil.

A Aids n&o se restringiu ac estado de S&o Paulo e no inicio de 1985 fica patente que sua acorréncia em territdrio
paulista foi 50 0 comego da marcha da doenga no Brasil, noticiando-se um nimero crescente de casos no Rio de Janeiro e
em outras capitais. Em margo, /stof informa a existéncia de “219 casos no eixa Rio-Sio Paulo”, Em agosto, o Jorria/ do
Brasi! afirmava: “Aids contamina 32,4% da populacic homossexual do Rio”.2

Nao mais doenga de estrangeiro, mas ainda doenca “do outro”, peia pregnancia no plano simbdlice e no plano
social de uma associagdo da Aids com homossexuais. Nesse sentido, instaura-se um debate sobre a legitimidade

2 “Doenga misteriosa leva a morte os homossexuais”, ¢ G/obo, 11/12/1981, p. 15.

3 ver, por exemple, noticia publicada no Jomal do Brasif de 30/5/82, que é uma reprodugio traduzida de repartagem do Mew York Times assinada
peor Lawrence Altman, com 0 titulo “Doenga nova atinge homossexuats nos EUA",

* Jodo Silvério Trevisan & escritor, autor de varias obras sobre homossexualisme e fundader do jornal O Lampido, de militancia homossexual;
segundo a revista, ele acompanhava a marcha da Aids.

® *Doenca dos homossexuais atinge ¢ pais’, Foka de 5. Paulo, 8/6/83, p. 15.

& Idern.

7 Periodo de incubagdo de uma doenga & ¢ tempo que vai do contato efetivo do srganismo com um agente infeccicso até as primeiras manifestacdes
clinicas da doenca. No caso da Aids, pensava-se num periodo de incubag3o de seis meses a dois anos.

¥ Jornal do Brasi, 25/8/85, p. 20.

402



Aids: um desafio a futa pela cidadania no final do século

de se pensar a Aids como doenga dos homossexuais. O ndmero crescente de casos faz com que a doenga passe a
ser uma grande ameaga que pode matar, num futuro mais ou menos longinguo, cada vez mais pessoas. Desse
modeo, os homossexuais ja estigmatizados por sua preferéncia sexual diversa do gue se pretende predominante ou
“normal”, passam a ter mais uma carga estigmatizante, responsabilizados pela disseminacdo e mesmo existéncia
da Aids.

Responsaveis ou vitimas? De qué? A isso responde Drauzio Varella, chefe do Servico de Imunologia do
Hospital do Céncer, de S0 Paulo:

"0s homossexuais ndc sdo os causadores da doenga. Admitir-se 0 contrario seria coma dizer que os judeus
foram respensaveis pelo que Ihes aconteceu na Alemanha nazista, Os homossexuais s8o as principais vitimas da

doenga, nada mais. A obrigagdc da ciéncia é oferecer a eles meios para a prevencdo, sem questionar suas preferéncias

sexuais.” ¥

Em consonancia com essa posicdo, Valéria Petri, dermatologista, professora da Escola Paulista de Medicina,
dé sua opinide para um jornal:

“Valeria salienta que a Aids ndo é doenca exclusiva de homens homossexuais. Em sua opinido, os
hemuossexuais apenas fazem parte dos grupos de alte risco, assim como os censumidoreas de drogas intravenosas
e os dependentes de transfusGes de sangue, Valéria adverte que a sociedade brasileira ndo pode submeter os
homossexuais a vexames ou discriminacBes condenaveis” 2

Diferentemente argumentou o médico Jodo Lélioc de Mattos Filho, coordenador de uma pesqguisa da Escola
Paulista de Medicina sobre ¢ sistema imunoldgicc de homossexuais sadios. Na tentativa de justificar a maior
incidéncia de Aids entre homossexuais, afirma em entrevista a imprensa:

“a imunodepressdo é conseqliéncia da propria maneira como 0s homossexuais se relacionam sexualmente,
A relac8o anal é imunossupressora. O esperma intreduzido no homessexual inocula antigenos que desequilibram

o sistema de defesa do organisme que o receba.” 11

Nessa mesma reportagem, dois medicos do Rio de Janeiro comentam a transmissdo de Aids, com posicoes
semelhantes. O imunotogista Fernando Sion, responsavel pelo seter de alergia e imunalogia do Hospital Universitario
Gafrée e Guinle, explica:

“O esperma é um corpo estranho que, intraduzido no organismao, estimula o sistema imunaléaico. A constante
introdugdo de esperma, através de freqiientes e repetidas relagdes sexuais, estimula tante o sistema que, a partir
de um certe ponto, ele entra em exaustdo. Sua capacidade de funcionamento se reduz. Quande o virus da Aigs
entra em contato com aquele organisme, j3 o encontra com a resisténcia diminuida.” 2

E antes que se pergunte porgue entdc as mulheras ndo sdo consideradas grupo de risco ao receberem
esperma atraves de “freqlientes e repetidas relagBes sexuais”, Carlos Alberto Morais e S&, também médico do
Hospital Gafrée e Guinle e professor titular da Uni-Rio, responde:

“Nas mulheres, o sémen ndo provoca deficiéncia imunoldgica, pois 2 mucosa vaginal estd naturalmente
preparada para recebé-io. Biologicamente, a mulher foi preparada para receber o esperma. © homem n3o.(...) hd
evidéncias de que os homens sdo mais propensos a terem deficiéncia imunoldgica do gque as mulheres.” *3

Os dados epidemiclogicos da doenga, aparentemente, vdo ao encontro da afirmacic de Morais e 5&. O
diretor do Departamento Geral de Epidemiologia da Secretaria Estadual de Salde do Rio de Janeiro, dr. Claudio
Amaral, ressalta que, "embora estejs crescendo, a ocorréncia de Aids se restringe aos grupos de risco; nesses
grupos estdo os homossexuais, os hemofilicos e os viciados em drogas injetdveis”, 14

9 Iste£, 13/7/83, Se¢do Ciéncia & Satde, p.37-35.

¥ Jornat da Tarde, 24/8/83, p. 16.

Y “Virus atinge também grupo dos gays ssdios”, Jornal do Brasw, 25/08/85.

12 fdemn,

1} fdem. Essa posicdo de Carlos Alberto foi duramente criticada pelos grupes preocupados em desconstruir a Aids como doenge de homossexuais e
jegada por terra poucos anos depeis pelo préprio virus, dado o nimero crescente de mulheres soropesitivas por transmissdo sexual,

¥ Jornal do Brasil, 16/6/85, p. 20.
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O conceito de grupo de risco, com erigem na epidemiologia & disciplina até entfic ignorada pelo grande
ptblice e que adquiriu prestigio pela legitimidade para calcular probabilidades do nitmero de casos de Aids s,
fortalece a nogao de que os individuos ndo sio iguais perante a doenca. Esse & um conceito que, por um lado, foi
necessario a investigagBo cientifica no reconhecimento dessa “nova doenga”, mas por outro cricu no imaginario
social a no¢do de exclusividade para a doenga, isto &, de que somente alguns individuos cu grupos de individuos
seriam passiveis de adoecer.

Nesses primeiros anos da década de 80, o perfil de incidéncia da doencga, construido a partir de dados
epidemiologicos, realmente nao a caracterizava como um risco para o cidaddo comum, isto &, heterossexuais e
ndo usarios de drogas injetdveis.

Mas um desses grupos ja reconhecidos como passiveis de adoecer — os hemofilicos — sera responsavel peio
primeiro grande impacio da doenga na sociedade brasileira. Em 1985 aparece nas estatisticas um nimero significativo
de hemofilicos soropositivos, o que denuncia as mazelas dos bancos de sangue do pais. A ameaga torna-se
concreta: qualquer individuo, em algum momento, pode precisar de uma transfusio sanglinea.

A questdo da gualidade do sangue dos centros de hemoterapia desperta o interesse pliblico no pais e passa
a ocupar grande espago nos debates politicos, desencadeando a mobilizacdo da sociedade civil que se v& ameagada
pela epidemia através do sangue centaminado, Segundo Castro Santos, trata-se de um problema antigo que a
Aids transfusional torna inadiavel,13

A pressdo social para a sua solug8o, potencializada pela morte do cartunista Henfil,'® leva o governo federai
2 que ainda em 1985 justificava ndc ser o combate dquela doenga prioritério em vista de tantos outros problemas
de sautde no Brasil 2 a tornar obrigatdrio o teste anti-Aids na triagem do sangue, em janeiro de 1988.

A partir da crise da hemoterapia, os grupos sociais que de alguma forma se mobilizavam na luta contra a Aids
no Brasil ganham mais organicidade. No Rio de Janeiro s8o criadas a Associagao Brasileira Interdisciplinar de Aids
(Abia) e ¢ Grupo pela Vidda, dentre outras organizagbes ndo-governamentais (ONGs) preocupadas com a questdo
da Aids.

2. A fala dos comprometidos

Pela forma como a Aids foi enunciada em seu inicio, torneu-se sindnime de morte dos homossexuais masculinos,
dos toxicdmanos e dos hemofilicos. Mas eles resolveram ndo morrer em siiéncio,

Praticamente em todos os paises do mundo criaram-se organizacdes ndo-governamentais para lidar com a
questdo da Aids. E se as primeiras a serem criadas foram apenas reagfes as necessidades especificas de cuidado,
apoig, informagdc e educagdo quanto a doenga, alavancaram um movimento mundial gue, de diversas formas,
busca mudancas em relagdo aos estigmas produzidos pela doenga para agqueles nor ela afetados.!”

Particularmente no Brasil, num momente em que temos uma Constituiciie que defende a cidadanial® e
estabelece o direito de todos & salde garantida pelo Estado, a Aids contribuiu para o avango da luta pela qualidade
do sangue dos centros hemoterdpicos e para gue os doentes e infectados pelo virus HIV se mobilizassem, criande
organizagdes ndg-governamentais que defendiam o direito a informacdo sobre a doenca e exigiam medidas concretas
de controle da doenga por parte dos poderes pdblicos.!?

15 CASTRO SANTOS et &/, “Os anos 80: A politizagio do sangue”, Physis-Revists de Sziide Coletiva, Rio de Janelro, 1MS/Uerj, Relume Dumara, vol.
I1, a° 1, pp. 107-149, 1992,

Y$Menfil, Chico Méric e Betinho, irmios, hemofilicos e pessoas puablicas, tados soropositives para o HIV por transfus3o de sangue contaminado. Henfil
fei o primeiro deles a merrer com Aids, em 4 de janeire de 1988,

17 ver ALTMAN, Dennis, op. cit., 1995,

1% Sobre cidadania coma processo histdrico, ver o excelente artigo de NEVES, Lucilia de Almeida, *Cidadania: dilemas e perspectivas na repblica
brasileira”, Tempo, vol. 4, Rio de Janeire, UFF, 1997, pp. B0-102.

¥ Ver, a respeite, CASTRO SANTOS ef 2/, “Sangue, Aids e Censtituinte: sensc e contra-senso®, ermn PARKER gt &/, A A/ds no Srasi, Ric de Janeira,
Relume Dumard, 1994,
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Desse mado, com vistas a enfrentar a Aids, abordande questdes que extrapolam a qualidade do sangue,
foram fundadas ONGs/Aids e outras ONGs ja existentes passaram a se ocupar também com guestdes relacionadas
4 doenca. A necessidade de enfrentar as graves questOes suscitadas pela doenga contribuiu para aumentar a
visibilidade dessas organizagBes.

Vérias sdo as definicdes para ONG, tendo em comum o propésito da demeocratizagdio na sua vinculagdo com
movimentos sociais. Na andlise de Souza, que as define eomo “micraorganismos do processo dermocratico”, as
ONGs brasileiras se constituiram como uma forma de luta politica da sociedade civil contra o regime autoritaric
que se instaurou ne pais em 1964.

Nasceram, portanto, entre as décadas de 60 e 80, ligadas aos movimentos sociais, principalmente nas areas
de educaclo, saide, habitagio, organizagdo, assessoria e consultoria a esses movimentos, como atores sociais
trabalihando pela construcdo de uma sociedade democratica e com limites bastante estreitos.2¢

Essa andlise quanto 3 origem das Ongs brasileiras & corroborada por outros autores, Como bem diz Landim
em relagdo ao contexto brasileiro, "ONG € um termo que evoca o munde da pelitica, da militdncia, da cidadania,
da modernidade e gue historicamente é carregado com um senfido de anti-governo, ou cposigdo *21 Contudo, ndo
sHo identificadas com um projeto politico naciona! e, sim, com uma politica do cotidianc.

Organizacdes privadas sem fins lucrativos, sem cardter representativo, as ONGs brasileiras cresceram referidas
a0s movimentos sociais possiveis nas brechas do autoritarismo, em torne de questiies como ecologia, movimentos
populares, negres, mulheres, meninos de rua e, mais recentemente, Aids. Os recursos das ONGs foram e ainda
sio fundamentalmente de érgéos internacionais, que financiam projetos de desenvoivimento, 0s quais, na sua
maioria, implicam em prestacio de servico de ordem materiat a populagdo-alvo.

Com a liberagdo da sociedade e de Estado na virada da década de 80, refletida na nova Constituicae, &
colocado um desafio &s ONGs brasileiras, qual seja, o de tornar-se visiveis, saindo da clandestinidade, ocupar os
espacos piblicos e exercer sua cidadania, Resumindo, “sair do micro para ¢ macro, do privadoe para o piblico, da
resisténcia para a proposta, do anti para o pré”.%?

A par de se distinguir na cena brasileira como o modelo de organizagdo privada sem fins lucrativos, estava
posto o desafio de visibilidade, exercicio da cidadania etc. O impacto da Aids no Brasil veic no bojo dessa nova
conjuntura, o gque propiciou que aqui fosse essa também a forma encontrada para se aglutinar os interesses dos
grupos afetados pela doenga.

Tomamos aqui a Abia e o Grupo pela Vida como exemplares na discussdo sobre os grupas gue se
comprometeram com a questdo da Aids. S0 duas ONGs (portanto, constituidas por segmentos da sociedade civil)
gue se formaram corn o objetivo especifico de tratar de questdes colocadas pela doenga. Distintas nas suas linhas
de atuagdo, nido foram as primeiras a serem criadas no Brasil,?*> mas no Rio de Janeiro, foram as de maior
visibilidade pUblica desde seu inicio.

A Associac8o Brasileira Interdisciplinar de Aids {Abia}, criada no Rio de Janeiro em 1986, aglutinou cientistas,
intelectuais de diversas areas, auicridades civis e religiosas e militantes de vérios grupos comunitdrios que, por
entenderem a Alds como uma doenga que envolve ndo somente a ciéncia médica mas a sociedade come um todo,
colocaram-se como meta tanto o monitoramento das politicas plblicas relacionadas ao HIV/Aids quante a produgo
e disseminacdo de informagdo atuzlizada sobre a doenga.

20 v SQUZA, Harbert de, “As ONGs na década de 90", Comunicagdo do fser, ano 18, n® 41, Rio de Janeirg, Iser, 1991, pp. 5-10.

2 ASSUMPCAD, Leilah Landim, “Para além do mercado e do Estado? Filantropia e cidadania no Brasii”, Textos de Pesquisa do Iser, Ric de Janeiro,
jun, 1993, p. 34.

2 1dem, p. 9.

23 A primeira ONG/Aids a ser criada no Brasil fol o Grupe de Apcio & Prevencio 3 Alds {Gapa), de S&o Paulo, em 1985, Em 1996 foi premiada pelo
Programa Macional de Direitos Humanos do Ministérie da Justiga coms pioneira na iuta anti-Aids no pals. Grupos organizagos de hemessexuais ja haviam
tomado iniciativas contra a Aids em 1983, eatre alas o Grupe Outra Coisa, que em 530 Paulo distzibuta folhetos com informagbes sobre a dosnga diigidas
a homaossexuais, e 0 Grupo Gay da Bahia (GGB}, que incluiu o combate a Aids na sua agenda de luta,
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Outro exemple de agao ndo-governamental & a de Grupo pela Vidda, criado também no Rio de Janeiro, em
1589, com o objetivo de lutar pefa valorizagdo, integracdo e dignidade do doente de Aids.?? Seu fundador, o
jornalista Herbert Daniel, combatia o que chameu de “morte civil” 25, uma condenacdo imposta pela sociedade acs
que sdo atingidos pela epidemia HIV/Aids. Eie prdprio contaminado com o HIV, péde experimentar o paso do
estigma associado 3 doenga.?¢

Mas Herbert Daniel, antes de fundar o Grupo pela Vidda, participou junto com Herbert de Souza da fundagao
da Abia, ambos trazendo para a luta contra a Aids suas tradi¢Bes oposicionistas, cunhadas numa mititdncia politica
de esquerda. Acreditando que a exclusdo e a vuinerabilidade sociais eram facilitadores e potencializadores da
infeccdo pelo HIV, problematizaram a Aids no contexto maior das politicas publicas, situando a prevencio e
assisténcia & Aids numa vis3o estratégica da democracia.

Essa foi a marca da Abia, que na verdade ndo nasceu de um movimento de base estritamente voluntarista e
comunitario, mas de um projeto elaborado, com identidade definida e profissionalizada, com alocacdc imediata de
recursos da Fundagdo Ford, que apostou no projeto.?”

Pela inexisténcia de uma politica governamental estruturada visando o combate & Aids, a primeira fase da
trajetéria da Abia, que pode ser situadz no periodo 1986-1990, caracterizou-se por um intenso ativismo de
oposigdo ao Estado, paralelo ao dessnvolvimento de projetos multidisciplinares que permitissem um maior
conhecimento sobre a doenga & a compreensdo de sua disseminagdc no Brasil, para fundamentar politicas de
prevencdo, educagéio e informagdo adequadas.

Sem divida, a Abia se legitimou como uma refer&ncia para a sociedade no tocante as questdes da Aids. Com
reiteradas dentincias guanto & omissdo do governo no combate 3 doenca ou criticas contundentes em relacdo a
posturas discriminatdrias aos doentes,?® a Abia conseguia mobilizar segmentos sociais expressivos para reforgar a
pressdo sobre o governo ne sentido de estabelecer politicas piblicas de controle da epidemia.

A legitimidade da Abia como referéncia para a Aids foi reconhecida também pelo governo federal que, ao
propor um convénio com o Banco Mundial, convidou alguns de seus dirigentes?? para participarem da elaboracao
do projeto que envolvia um empréstimo de 160 milhdes de ddlares do banco ao Programa Nacional de Doengas
Sexualmente Transmissiveis e Aids (PNDST/Aids).3¢

Essa ja foi uma segunda fase da Abia, entre 1990 e 1995, em que se estabeleceu um canal de negociagio
com o governo através do PNDST/Aids & uma efetiva parceria voltada para as politicas de satide referentes a Aids.
A Abia passou a ter muitos de seus projetos financiados pelo programa.

A partir de 1995 configura-se ¢ inicio de uma terceira fase da Abia. H& uma reducdo dos recursos internacionais
e nacionais para projetos de infervengio, principalmente a medida que o programa governamental para controie
da Aids se torna cada vez mais estruturado. A tendéncia, na opiniSo de seus dirigentes, é de gue a Abia se
transforme em um centro de documentagdo e informacdo.3!

Com uma concepgde diferente da Abia, é criado em maio de 1989 o Grupo pela Vidda, formado basicamente
por portadores do virus HIV, assintomaticos ou ndo, amigos e familiares. Sob a lideranca de Herbert Daniel ==

** Boletim pefa Vidda, 1984,

8%, assim se diz da morte ficticia que ¢ imposta a pessoa em conseqléncia de pena, grivando-a da hberdade e do exercicio pleno de todos os seus
direltos de cidadfo™ Boletim Anti-A/DS, n® 17: “Maorte civil”, por Bécio Manuel, advogado do Gapa/SP.

 DANIEL, Herbert, Wi antes d2 morte, Rio de Janeiro, Jabuti, 1989.

27 Ver Coordenagdo Nacional de DST e Aids, Sobre valores e fatos: A experiéncia das ONGS gue trebatham com Aids no Brosi, Brasilia, Ministério da
Salde, 1997,

% Como exemplo, ver o artigo “Quem semeia panico, colhe epidernia®, Sofetim Abla e 2, b, 1.

1 0s dirigentes da ABIA foram Richard Parker, Nelson Solano € Jane Galviao.

% Este financiamento do Banco Mundial foi partithada por um grande ndmere de Ongs, inclusive, algumas que se formaram para roteber este
recurse, constituinde-se mais como executoras de projetos de intarveng@o do que mobilizadoras de respostas para a Aids, O projeto para financimento do
Banco Mundial serd mafs detalhade no préximo item.

L yar PORTELA, Jacob Augusto Santos.Op. cit., £.64. Ver também entrevista de Alexandre Valle 2 autora {fita 3, lade B), A representacio social ds
Aids, Arquivo Sonora, COC/Fiocruz, 1998.
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atuanie também na diretoria da Abla & o Pela Vidda (como é comumente chamado) teve come cbjetivo dar voz
aos portadores e doentes no sentido de uma participagdo ativa e determinante nas politicas publicas sobre Aids,
saindo da posig3o passiva e vitimizada comum na época. Essa, na verdade, era uma tendéncia mundial: as
pessoas com HIV e Aids falam por si mesmas, nda sdo mais terceiros que falam em seu nome.

Dar voz aos portadores e doentes de forma a se contrapor ao discurso oficial, discurso que contribuiu para
criar o que a Organizacdo Mundial de Salde (OMS) gualificou de terceira epidemis, qual seja, a das reagles
sociais, econdmicas, ideologicas e politicas em relacBo & Aids que resultou em medo e discriminagdo.

A proposicdo do Pela Vidda representou uma ruptura com a concepcao da Abia mas ndo significou
necessariamente um romgimento com a mesma; ao contrario, ambas eram lideradas pela mesma pessoa (Herbert
Daniel) e funcionavam no mesmao espago fisico. Além disso, como ONG ja estruturada e com razodvel volume de
recurscs, a Abia deu todo apoio ao novo grunc.

Dessa forma, o Grupo pela Vidda se propds a ser um espago para aprender a viver com Aids, ajudando a
romper a equacdo Aids=morte, partindo do principic de que Aids é uma doenga como outra qualquer, que existem
mecanismos de prevengdo contra a deenga e que a luta contra o HIV é também uma luta contra o pénice, a
desinformacdo, os preconceitos e a discriminagdo, cuja resposta fundamental é a solidariedade.

Além de uma militéncia politica que explorava todas as possibilidades de divulgar informagdes sobre a doenga
e denunciar tudo aguilo gue desrespeitasse a cidadania do individuo soropositive, o Pela Vidda desenvolveu atividades
de auto-ajuda e pregramas de educacgdo e prevencdo contra a deenga.

Havia consenso entre as ONGs/Aids de que caberia ao Estado a responsabilidade de estabelecer uma politica
publica de controle da Aids que garantisse aos soropositives e doentes o atendimento médico-haspitalar em todos
0s niveis de desenvolvimento da doenca. As ONGs/Aids caberia, no maximo, um papel complementar a agdo
governamentatl.

Um dos principais aivos das denlncias do Pelz Vidda era exatamente o Estado, que ndo estabelecia uma
politica mais efetiva de controle da Aids, com campanhas de prevencio carregadas de preconceitos e um atendimento
médico-hospitalar cada vez mais cadtico,

A epidemia cresce vertiginosamente e os recurses para enfrenté-la diminuem de forma dréstica; os envolvidos
sentem que ndo podem ficar “intimidados ou omissos diante deste verdadeire genocidio que a politica governamental,
seja federa! ou estadual, estd perpetrando contra as pesscas vivendo com Aids”.3?

Para a luta por seus direitos foi fundamental que os seropositivos saissem do anonimato, da clandestinidade
e passassem a se mostrar, a falar. Otavio Valente Jr, secretario geral do grupe, expressa que “é meio como um
circulo vicioso: vocé ndo se mostra por mede do preconceito e o preconceito existe porgue vocé nio se mostra™33

Nesse sentide, o Bo/etim {publicagdo do Pela Vidda a partir de 1990) foi um importante instrumento para
troca de experiéncias, pois no ano seguinte passa a publicar sistematicamente depoimentos de pessoas seropositivas
para ¢ HIV e suas estratégias de superacdo para viver a vida.

Se os fundadores do Grupo pela Vidda exerciam uma militdncia politica anterior, 0s novos integrantes eram
pessoas gue tinham em comum a vivéncia ou convivéncia com a soropositividade para ¢ HIV em busca de uma
referéncia para sobreviver & reviravolta causada pela doenga em suas vidas e gue encontraram respostas para
suas desesperangas nos grupos de convivéncia desenvolvidos através do Pela Vidda.

MNesse sentido, € expressivo o depoimento de Simone Bezerra, que demorou alguns meses para procurar o
Grupo pela Vidda depois de isso ter sido indicado por seu médico:

"A gente chega tdo desesperangada e, de repente, as coisas passam a fazer sentido. {...) Eu nio sei,
sinceramente, como pessoas gue se descobrem soropositivas conseguem ndo procurar um grupo como ¢ Pela

32 foletim pels Vidds, n° 2, ano 1, fev. 1990, p. 1.
3 Boletim pels Vidds, n®31, ana 1X, jan. 1998, p.3.
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Vidda. (...) é até uma necessidade de vocé saber como o gutro cenvive com isso, entendeu? (...) até mesmo
porgue a Aids gera uma soliddo muite grande... Ent3o se torna muito pesado. Quando voce divide e tem a
possibilidade de partilhar com outras pessoas, de relexar, aprender {...)* 3

Do mesmo modo, Dayse Agra, cujo filho faleceu de Aids em 1987, sentiu-se perdida, “niio sabia o que era, o
que tinha acontecido, por que tinha acontecido, gueria alguém falando sobre aquilo...”® Depois de assistir Herbert
Daniel, num programa de televisdo, dizendo que ele propric tinha Aids e divulgando a existéncia do Grupo peia
Vidda, Dayse Agra tomou-se de coragem para superar seus proprios medos e procurou o Pela Vidda. Segundo ela,
chegou muito assustada, mas desde ent3o ndo deixou mais de freqiientar o Pela Vidda, tornando-se inclusive
coordenadora do grupo de mulheres.* Hoje, relata:

“Cada vez gue fazia uma coisa, eu me sentia tic bem que © grupe, pra mim, cada vez, tava me segurando
mais. Porque fui tendc coragem e contava sernpre que estava sendo contaminada pela coragem deles. {...) depois
que comecei a freqglientar o grupo, eu comecei a falar. Methorei depois que comecei 2 falar. Porque com quem eu
1a falar? £u ndo tinha com quem falar, ent3o achava que o grupo era a coisa melhor que podia acontecer com as
pessoas com Aids, porque elas poderiam ter com quem falar, E é isso mesme que ¢ grupo faz até haje.” 37

Mesmo seguindo linhas de atuacao distintas, as ONGs consideravam a informac3o e a solidariedade como a
terapia possivel cantra os efeitos do pénico e do preconceito disseminados na sociedade apos 0 aparecimento da
doenga no espago publico. Em se tratando da Aids, os grupos de referéncia, tais como Abia e Peia Vidda, tém o
papel de fonte de solidariedade. Solidariedade que se define pelo reconhecimento e valorizacdo do outro e se
traduz em agbes concretas.

Ndo se pode ter ddvidas de que as organizacbes n3o-governamentais tém contribuido muito na tarefa de
informar e mobilizar a popula¢8o no combate & Aids. A questdo da cidadania e da solidariedade aos soropositivos
e aos doentes estd na pauia de discussOes desses grupos e informa suas agBes.

Particularmente no Brasii, onde a agdo governamental em relagdo & sadde é sabidamente pouco eficiente e
eficaz, tanto no nive!l de prevengo (faltam campanhas e materiais educativos adequados) guanto no de assisténcia
(hospitais mal aparelhados, insuficiéncia de leitos, profissionais mal preparados, falta medicamentos elc.), a
militéncia das ONGs/Alds resultou numa atuagio fundamental para a informacgdo e prevengao da Aids, forgando
uma definicdo das politicas de sallde,

Assim, a par da presséo internacional para que os governos interviessem na epidemia, as ONGs/Aids tiveram
um papel fundamental, pressionando para que o governo brasileiro formulasse politicas cada vez mais comprometidas
cem a luta contra a Aids.

3. Da indiferenca ao compromisso

Dessa forma, o governo brasileiro saiu de uma indiferenga quase absoluta em relacdo & epidermia de Aids
para um comprometimento real com as questdes que envolvem a doenga. Alexandre do Valle lembra que no inicio
as ONGs tinham gue lutar por tude, mas reconhece a mudanca:

“quande se fazia reivindicagbes, se fazia relvindicagGes principaimente de uma resposta e, aos paucos, essa
resposta comegou a vir, E, hoje em dia, 2 gente ndo pode dizer que o governo & indiferente & Aids. Com um milhao
de dolares s¢ para comprar medicamentos, fica dificil dizer isso, fica dificil sustentar isso. Entdo vocé nio pode ir
para a rua chamar o Ministro da Salde de assassing, porque ele estd salvando milhares de vidas comprando
remédios,”38

3 gntrevista de Simone Bezerra 4 autora (fita 5, lado B). 4 raprasentagde social oo Aids, Arquive Sonoro, COC/Fiscruz, 1998,

*% Entravista de Dayse Agra a autora (fita 7, lado A). 4 representagso social da Aids, Arquiva Sonero, COC/Fiocruz, 1998,

Bg Grupo de Mulheres é um dos vérios grupos de convivéncia desenvolvidos no Pela Vidda, assim como o Café Pasitivo e a Tribuna .
37 Entrevista de Dayse Agra a autora (fita 7, lado B). A representagéo social da Ads, Arquivo Sonaro, COC/Fiocruz, 1598,

32 Entrevista de Alexandre do Valie autora (fita 5, lada A}, A representagdo social a3 Aids, Arquivo Sonero, COC/Fiocruz, 1996,
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Alexandre afirma ainda que as ONGs “coniinuam sendo um local de resisténcia para a populacio que vive
com Aids*3 mas reconhece que a politica do ativismo estaria uitrapassada, considerando a postura do Ministério
da Saude de compromisso com a questdo da Aids e de interlocugdo com a sociedade civil organizada em torno da
quesido.

Ha que se considerar também que o governo ndo é um bloco homogénec, hd posicdes diferentes & em
cenflito interna e externamente, dai a importéncia das Ongs nessa parceria sem perder a autonomia. Haja visto o
projeto de redugdo de danos causados pela droga, em que a proposta do PNDST/Aids e {rocar seringas usadas por
novas com os usudrios de drogas injetaveis s causou celeuma e ficou na dependéncia de autorizag8o do Ministéric
da Justiga.

Qutro exemplo em gue se manifestou o jogo de interessas de diferentes grupos foi 2 polémica campanha do
Braufio, veiculada pela televisdo. Considerada a mais ousada das campanhas, era dirigida aos homens heterossexuzis
e incentivava o uso da camisinha. Houve reacBes de toda sorte, como a da Igreja criticando o incentivo ao uso da
camisinha e a das pessoas chamadas Braulio que se ofenderam porque seu nome designava na campanha
exatarmnente o érgde sexual masculino.

Mas a polémica, divulgada pela midia, fez com que o assunto fosse discutido e, segundo o Ministério da
Salde, aumentou em 40% a venda de camisinhas no pais.*® As reagBes 4 campanha repercutiam ainda no inicic
de 1996, quando foi anunciado que as novas campanhas deveriam ter mais informac&o e menos ousadia, por
determinacio da Presidéncia da Republica.?!

Houve varias conquistas no avancgo do conhecimento cientifico sobre a Aids e, em 1996, apos a Xi Conferéncia
Internacional de Alids, realizada em Vancouver, Canada, foi largamente anunciada a terapéutica combinada gue se
mostrava eficaz ne controle da Aids. A terapia triplice ze conhecida como coguete/ & que incluia os medicamentos
chamados genericamente inibidores de protease causou um clima de muito otimismo ne mundo todo.

Particularmente ne Brasil, a conquista foi ainda maior. Em setembro, noticiou-se que o Senado aprovara
projeto obrigando o Ministério da Salde a distribuir gratuitamente os medicamentos necessarios ao tratamento
dos portadores de HIV.%? No final de novembro comegou a distribuico do coguete/ na rede piblica de satde e, dias
depois, o presidente Fernando Henrique Cardoso, em discurso transmitido em cadeia nacicnal de radio e TV, fala
sobre o assunto e garante o fornecimento gratuite do coguete/ aos soropositivos e doentes de Aids.

Aparentemente, com essa conguista cientifica e a medida do governo brasileiro ter-se-ia chegado & etapa
final da tuta contra a Aids no Brasil: a qualidade de vida dos doentes melhorou e a imagem da doenga comegou a
mudar. Mas ndo € bem assim; “a doenca se fortalece cada vez mais com as fraquezas do pais”,*? isto &, a tendéncia
& de se multiplicar na periferia das cidades e no interior, onde se encontra um contingente de populagdo mais
pobre.

Esse caminhe tem sido chamado de interiorizagio e pauperizacéo da epidemia, traduzindo a falta de acesso
a servigos de salde, menor ou nenhuma organizacdo da comunidade e trabalho de prevengio extremamente
dificultado pelo baixe nivel de escolaridade. Te! passou a ser a preocupacdo do Ministério da Salude no sentido de
definir estratégias que possam conter esse trajete e o reconhecimento geral de que a luta contra a Aids cada vez
se aproxima mais das outras lutas por sadde.

3 Idem.

“® Ver discussBes na grande imprensa do periodo de 8 de sstembro a 2 de dezembro de 1395,
2 O Estado de 5, Pauls, 712/96.

*2 O Glogo, 13/9/56.

42 Chamada de capa da revista Problemas Brasifeiros, n® 327, mai.-jun, 1998,
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