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RESUMO

Esta dissertacdo se propde a fazer uma analise sobre os fatores que levaram o Brasil a alcancar
um status de reconhecimento internacional em relacdo ao combate a epidemia de HIV e Aids.
Desde seus primeiros registros, anos iniciais da década de 1980, o pais foi reagindo de forma
lenta e pontual, através de alguns estados. Com o passar do tempo, gracas a uma forte reacdo
da sociedade civil, em conjunto com autoridades médicas sanitérias e académicas, pressionando
0 poder politico, houve uma destacada resposta em relacdo as politicas de salde publica
brasileira. O contexto politico que atravessdvamos, com influéncia direta na construcdo do
Sistema Unico de Satde (SUS), que contemplava a populagio de forma universal e igualitaria,
foi um aspecto também muito importante para o resultado alcancado. Desta forma, o primeiro
capitulo aborda uma revisdo bibliografica sobre a Reforma Sanitaria, a construcdo do SUS, e a
criagdo de um Programa Nacional, enquanto o segundo capitulo trata sobre o ativismo no Brasil,
por meio dos Movimentos Sociais e suas agendas politicas. Como a sociedade civil foi se
organizando no enfrentamento da epidemia e quais foram as ONGs que mais se destacaram
nesse percurso. O ultimo capitulo elenca as politicas adotadas internamente e as questfes
relativas a medicamentos, viabilizadas por financiamentos estrangeiros, através da participacao

conjunta do governo, ONGs e Academia.

Palavras-chave: Epidemia de HIV/Aids. Ativismo. ONGs. Politicas de Saude Publica. SUS.
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ABSTRACT

This dissertation proposes to analyze the factors that led Brazil to reach an international
recognition status in relation to the fight against the HIV and Aids epidemic. Since its first
records, in the early 1980s the country has reacted slowly and punctually, through some states.
Over time, thanks to a strong reaction from civil society, together with medical health
authorities and academics, putting pressure on the political power, there was an outstanding
response in relation to Brazilian public health policies. The political context we were going
through, with direct influence on the construction of the Unified Health System, which
contemplated the population in a universal and egalitarian way, was also a very important aspect
for the result achieved. Thus, chapter one works a literature review on the Health Reform, the
construction of the SUS and the creation of a National Program, while the second chapter deals
with activism in Brazil, through social movements and their political agendas. How civil society
was organizing itself in the fight against the epidemic and which were the NGOs that stood out
in this path. The last chapter lists internally adopted policies and drug issues, made possible by

foreign funding, through the joint participation of government, NGOs and academia

Keywords: HIV/Aids epidemic. Activism. NGOs. Public Health Policies. SUS
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Introducéo

O inicio da década de 1980 foi marcado pelo surgimento da identificacdo do virus
HIV (Human Immunodeficiency Virus, em inglés), e sua decorrente epidemia, obrigando
o mundo a reformular ideias e conceitos epidemioldgicos; suscitando, ainda,
comportamentos e respostas coletivos, entre 0s quais esta inserido o ativismo por parte
da sociedade civil, que tem nas Organizacfes Ndo Governamentais (ONGs) uma das
protagonistas na formulacao de estratégias politicas oficiais brasileiras.

De acordo com Bastos (2002), o que garantiu & Aids! o escrutinio recebido,
tornando-se alvo de tanta atencéo e discussdes, ndo foram seus nimeros iniciais — abaixo
dos da Malaria e da Tuberculose — nem suas particularidades clinicas, mas o conjunto de
variaveis que a acompanhou. Estas tantas (de natureza médica, social, politica, simbolica,
cultural) e a consciéncia sobre elas que despertaram discurso, acdo politica direta,
politicas publicas e agitacao transnacional. Enfim, tornou-se uma epidemia perpassada de
politica, tendo interferéncia na produgdo académica (BASTOS, 2002, p. 39).

Sendo identificada, no inicio da década de 1980, em homens que faziam sexo com
outros homens, e, pouco depois, em usuarios de drogas e trabalhadores sexuais, passou a
ser propagada socialmente como uma doenca grave e mortal referenciada a tais grupos; o
que levou a uma série de debates médicos e consequéncias sociais bem complexas. Ao
mesmo tempo em que o virus trouxe efeitos clinicos mortalmente graves, causando medo
generalizado, a existéncia de pessoas infectadas, ou ja& com a Aids, desencadeava um
“processo de desestruturacdo social, na medida em que € detectada a auséncia de garantias
sociais (manutencdo do trabalho, acesso as informacGes e aos tratamentos etc.), com
vistas a uma nova condi¢do individual e social [...]” (SILVA, 1999, p.27). Surge, entao,
a necessidade de se reivindicar os direitos das pessoas mais vulneraveis a doenca, dos
soropositivos e dos gque ja apresentavam um quadro mais evoluido de Aids.

O inicio dos movimentos sociais, que surgem como reacao a doenga, remonta aos
anos 1980 e as comunidades gays de algumas cidades norte-americanas. O impacto destes
movimentos se deu em varias frentes, como na investigacdo cientifica, no

desenvolvimento de terapéuticas, na concepgdo e na implementacdo de politicas globais,

1 Embora como nome de doenca, ja dicionarizada, e escrevendo-se com letra miniscula (aids), desde a
edicdo de 2001 do dicionario Houaiss; & época do recorte deste trabalho, era uma sigla em acografia
(silabavel), dai porque preferimos a grafia Aids, com inicial maidscula.
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nacionais e transnacionais, promovendo a influéncia de varias instancias que,
posteriormente, vieram a se deparar com o problema (BASTQOS, 2002, p.40).

O preconceito e a discrimina¢do, que acompanharam — e acompanham até hoje —
a epidemia desde o seu inicio, contribuiram para a propagacédo do panico e do estigma do
infectado pelo virus, bem como para a violacdo dos direitos sociais e civis dessas pessoas,
culminando em respostas sociais, especialmente de grupos ndo governamentais que se
organizaram com essa finalidade. Como aponta Silva: “O medo imaginario, socialmente
constituido no discurso, marca uma verdadeira coalizdo do siléncio. O esforco inicial
desses grupos organizados € reagir a este medo” (SILVA, 1999, p.2). Esses grupos se
transformaram em uma parte fundamental, mas n&o Unica, da resposta da sociedade a
epidemia e se estruturaram em Organizagdes Nao Governamentais especializadas em
Aids. Estas — naquele primeiro momento, representadas pelo Grupo de Apoio a Prevencéo
a Aids (GAPA/SP), em Sao Paulo, e pela Associacdo Brasileira Interdisciplinar de Aids
(ABIA), no Rio de Janeiro — criaram um espaco onde os acometidos pela sindrome ou
pelo virus pudessem se socializar, compartilhar suas vivéncias e buscar apoio mutuo para
lutar contra a discriminacdo, o preconceito, o estigma, bem como pelo direito a
confidencialidade, ao respeito, a dignidade das pessoas soropositivas, ao acesso e ao
atendimento médico adequado, bem como as reivindica¢fes por pesquisas de novos
medicamentos. Essas acOes foram fundamentais para promover conscientizacao,
solidariedade e humanizacdo vinculadas a doenca e para colocar a sociedade em
compasso com pautas cientificas modernas de controle e de prevencdo. Dessa forma, faz-
se mister notar que dentre as principais caracteristicas das ONGs mencionadas esta o
incentivo das respostas da sociedade civil, a qual protagonizou um ativismo dinamico de
luta contra diversos aspectos relacionados a doenca.

E de fundamental importancia explorar o campo de atuac3o e as conquistas dessas
Organizagdes, principalmente diante de uma epidemia carregada de estigmas,
preconceitos e, consequentemente, segregacdes. Tais grupos vado além de um mero esteio
protetor. Gracas as caracteristicas supracitadas e respaldadas por Silva (1999), as ONGs
colaboraram para que os individuos soropositivos fossem inseridos em um novo contexto
social, isento de exclusdo e de marginalizagdo. As rupturas sociais, causadas pela
epidemia, foram trabalhadas pelos grupos organizados na luta contra a doenca,
permitindo assim reflexdes que foram além da sobrevivéncia das pessoas, pois se tratava

de “manté-las em vida, preservar seus lagos de sociabilidade, caracterizar e buscar sanar



suas necessidades e caréncias” (SILVA, 1999, p.4). Isso implicava a constru¢ao de uma
sociedade mais tolerante com as minorias sexuais e politicas governamentais dirigidas a
proteger os cidaddos da discriminacdo. Essa reflexdo se faz importante porque a
consequéncia inicial da pandemia? foi um movimento de exclusdo social, provocado pelo
medo e pelo desconhecimento gerais, que “matava’ o portador do virus antes da evolucao
da doenca. Nesse viés, 0s grupos que se formaram através de ativistas da sociedade civil,
soropositivos ou ndo, resistiram bravamente para fazer valer os direitos civis e 0
reconhecimento como cidaddos, fundamentais para se viver em sociedade. Assim, as
atividades e as a¢Oes dos grupos organizados na luta contra a Aids foram orientadas por
uma visdo de sociedade e, claro, pela delimitacdo de necessidades e de caréncias
consideradas préprias a cada cultura.

Daniel (2018) explica a l6gica das caracteristicas culturais, nas quais a epidemia
se desenvolve: a cultura sexual, os recursos materiais e simbdlicos para enfrentamento
das doencas, e como lidar com a salude, o preconceito e a capacidade de exercer a
solidariedade. Sendo assim, para ele, a Aids se inscreve em cada cultura de um modo
distinto, de forma propria e especifica, bem como as respostas sociais e epidémicas® a ela,
que dependiam em, ‘“grande parte, da capacidade da sociedade civil em mobilizar-se
contra a Aids e obrigar o governo a assumir suas responsabilidades” (DANIEL, 2018, p.
43). Silva (1999) concorda que o0s grupos criados naquele momento surgem como parte
importante dessa resposta. Os servicos oferecidos pelas ONGs e a atuacdo politica que
desenvolvem sdo praticas que permitem uma apropriacdo da dimensdo médica da doenca,
com o objetivo de encontrar saidas para as pessoas soropositivas, tendo como objetivo
social: as garantias dos direitos das pessoas que pudessem ser infectadas e das vitimas da
doenca, assim como as necessidades de cuidados diretos (SILVA, 1999, p.4). Vianna e
Nascimento (2013) analisam a direta relacdo criada entre a Aids e a homossexualidade

masculina, assim como suas consequéncias, apontando a necessidade de analisar ndo

2 Epidemia que se espalha geograficamente, saindo do seu lugar de origem, especialmente falando de
doengas contagiosas que assolam praticamente 0 mundo inteiro. Ex: Pandemia de Covid-19. Disponivel
em: https://www.dicio.com.br/pandemia/. Acesso em: 10 out. 2020.
3 “An epidemic occurring over a very wide 4rea, crossing international boundaries, and usually affecting a
large number of people. Only some pandemics cause severe disease in some individuals or at a population
level. Characteristics of an infectious agent influencing the causation of a pandemic include: the agent must
be able to infect humans, to cause disease in humans, and to spread easily from human to human”.
Disponivel em: PORTA, Miquel, ed. Dictionary of Epidemiology. New Yourk: Oxford University Press,
2014. P. 209.
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apenas 0s aspectos cientificos e bioldgicos da Aids, mas também recorrer a uma
perspectiva das ciéncias humanas (VIANNA; NASCIMENTO, 2013, p. 251).

Diante da necessidade de mais pesquisas historicas relacionadas a epidemia, em
dimens@es sociais que possam entrelacar as dindmicas locais, nacional e globais, a
pesquisa do historiador €é bastante importante para criacdo e interpretacdo de
conhecimento util para a histéria global da medicina. Segundo Marques, “enquanto a Aids
destruia milhares de vidas, também forcou a historia da salde a estabelecer um didlogo
com a sociedade ¢ as politicas publicas” (MARQUES, 2002, p.43). Dessa forma, faz-se
imprescindivel salientar a atuacdo da sociedade civil como um dos fatores principais que
fizeram o Brasil alcancar o status de referéncia mundial no combate & epidemia, no final
da década de 1990. Esse assunto é parte de um complexo processo de formulagdo e de
implementacao da politica de controle da Aids que ainda ndo tem sido analisado, pelo
menos, suficientemente; tampouco “orientado por referenciais tedricos [nem] apoiado em
fontes orais e documentais” (BARROS; VIEIRA-DA-SILVA, 2017, p. 115).

Apesar das dificuldades dos historiadores em estudar a doenca, em funcdo da
producdo intensa e sucessiva de documentos, tomamos por desafio analisa-la sob o viés
historico, considerando os fatores que levaram o Brasil a progressivamente adquirir
destaque nacional e global no seu tratamento até 2001. O delineamento metodoldgico do
presente trabalho, destarte, abrange uma abordagem qualitativa, visando a contribuictes
fundamentais na pesquisa historica e sociocultural com fulcro no carater investigativo e
descritivo, e versa sobre o levantamento, na literatura consolidada, do objeto desta
dissertacdo, cotejando-0 com entrevistas semiestruturadas — roteiro flexivel das questdes
suscitadas — obtidas por quatro importantes atores — Jane Galvéo, Fernando Seffner,
Raldo Bonifacio Costa Filho e Veriano de Souza Terto Jr. — envolvidos nos processos de
politica publica nacional de combate a Aids no inicio do século XXI. Sanando, assim,
eventuais lacunas das fontes pesquisadas e trazendo novo olhar sobre os fatos elucidados
a partir dos referenciais de significados e experiéncias sobre eles por parte dos
entrevistados.

A natureza qualitativa, portanto, considera a fala do ator um importante elemento
na construgdo de conceitos, doravante a interpretacdo que faz da realidade. O que se
coaduna com o perfil desta pesquisa, tendo em vista seu carater investigativo e
explicativo, posto almejar transpassar a descri¢do individualizada dos significados para

esclarecé-los a luz do contexto em que esta inserto. A obtencdo dos dados €, pois, derivada
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das fontes plurimas aqui ja elencadas: literatura e entrevistas. Mesmo havendo muitos
trabalhos e artigos que confirmem o status dessa reconhecida posic¢ao internacional de
relevo pelo Brasil frente a epidemia da Aids, Terto Jr (informagéo verbal)* indica que,
embora seja possivel saber os motivos, ainda ndo se tem isso organizado em forma de
pesquisa. Razdo de ser desta dissertagéo.

Por conseguinte, esta dissertacdo esta organizada, ademais da introducdo, que visa
a situar o leitor em relacdo ao tema escolhido, em trés capitulos que terdo articulagéo
cronoldgica entre si, de forma a construir o raciocinio, selecionar e contextualizar eventos
ocorridos no decorrer do recorte estabelecido. Desse modo, os capitulos trabalhardo a
bibliografia, com o intuito de apresentar o cenario nacional da salde publica, da histdria
da Aids no Brasil e no mundo, além de demonstrar como a ABIA e outros grupos e
movimentos da sociedade atuaram no processo de construcdo das politicas publicas de
salde. Foi feita, assim, uma andlise da luta contra a epidemia no Brasil, desde seu
surgimento até 0 momento em que o pais alcanca o patamar de referéncia mundial.

O capitulo | salienta a importancia da contextualizacdo e abordagem historica
contemporanea, vez que o surgimento da Aids conta com mais de quatro décadas,
trazendo a sua insercdo dentro do panorama da Reforma Sanitaria no Brasil até a criagcdo
do SUS (Sistema Unico de Sadde); além dos avancos dos direitos e garantias sociais,
notadamente da saude, pela Constituicdo Federal de 1988, com os principios da
universalizacdo — pela garantia do acesso a salde a todos os cidaddos, indistintamente —,
da equidade — combatendo a desigualdade — e da integralidade — visando a articular
prevencdo, tratamento e reabilitacdo. Esse capitulo é a base para contextualizar o cenario
em que a Aids se sucedeu com os estudos iniciais e o0 impacto social da doenc¢a, bem como
as respostas dos estados e do governo federal, com a ado¢do do Programa Nacional de
Combate a Aids e sua revitalizacdo, até 1992.

O capitulo |1 tratara sobre as respostas dos Movimentos Sociais frente a Aids, na
formagé&o do seu respectivo ativismo no Brasil, destacando os Grupos da Sociedade Civil,
a academia e as ONGs/Aids, bem como os financiamentos estrangeiros advindos dos
projetos de combate a doenca no Brasil. Para isso, foram estudadas as trés principais
OrganizacBes Nao Governamentais (ONGs) ligadas a epidemia (GAPA, ABIA e Pela
VIDDA), com destaque para a ABIA, em funcdo da sua relevancia para a pesquisa e para

4Entrevista concedida por Veriano de Souza Terto Jr., por meio virtual (Zoom), em 08 jan. 2021, cuja
transcri¢do se encontra no Apéndice deste trabalho.
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a luta politica no tocante ao HIV/Aids; focando, pois, em informacdes relacionadas a sua
atuacdo no cenario nacional e internacional que, juntamente a outras organizacdes e
movimentos, marcaram a imagem do Brasil como um pais de forte ativismo na Aids. Em
suma, a participacdo desses Agentes na construcdo das pautas e das politicas pablicas de
salde no Brasil e sua agenda.

J& o capitulo I1l marca o periodo da continuagdo das revitalizagdes do Programa
Nacional, com a passagem do Projeto Aids I para o Aids Il, resultado da parceria com o
Banco Mundial; a evolucgéo do tratamento com AZT (Zidovudina) para os antirretrovirais
combinados; a implementacdo dos farmacos nacionais, propiciados pelas questdes
relacionadas ao Acordo TRIPS (Trade Related Aspects of Intellectual Property Rights.
Em portugués, Acordo Sobre Aspectos dos Direitos de Propriedade Intelectual) e pela
universalizacdo de acesso a medicacdo pelo SUS; e como, dentro deste panorama,
movimentaram-se 0s agentes pertencentes ao Movimento Social — suas contribuicdes,
respostas e engajamentos —, de forma a levar o Brasil a um patamar de referéneia
reconhecimento internacional no combate a epidemia da Aids no final do século XX e
inicio do XXI. E possivel que se apresentem informacdes referentes ao cenario posterior
ao ano de 2001 — nosso limite como marco cronoldgico —, mas sem aprofundamentos,
apenas como contextualizagéo.

Este trabalho contém aspectos que podem se repetir em diferentes capitulos, por
se tratar de uma narrativa bem entrosada em seu contexto histérico, politico, social e
epidemioldgico. A contribuicdo desta dissertacdo a historiografia da Aids consiste em
ressaltar a articulacdo da sociedade civil em seus multiplos agentes, principalmente as
OrganizacBes Nao Governamentais, junto a academia, que exerceram participacdo ativa
frente a populacdo, pressdo politica e insercdo nas acbes e conselhos das politicas
governamentais, em relacdo a luta contra o preconceito, a prevencdo da Aids, ao acesso
gratuito a medicamentos, a atuagdo externa pelo governo brasileiro e suas parcerias com
ativistas de saude, sanitaristas e pesquisadores do pais e do mundo. Utilizamos a ja
digitalizada e disponivel documentacéo de arquivos que ndo tém a restricdo de acesso de
20 anos, como o acervo da ONG ABIA (Associacdo Brasileira Interdisciplinar de Aids),
situado na Biblioteca de Manguinhos/RJ, cujos materiais provém do Centro de
Documentacdo e Recursos da ABIA (CEDOC). Ademais, foi feita uma revisao

sistematica de artigos em livros e periddicos académicos, debates em jornais nacionais e



internacionais, revisdo de literatura cinza® e entrevistas orais, por terem materiais e

interpretacdes valiosas de diversas dimensdes sanitarias, sociais e politicas da Aids.

5> Considera-se literatura cinza as publicagdes limitadas em nimero de copias e dificeis de encontrar, porque
ndo controladas por editores cientificos de periddico, sendo efémeras; tais como relatérios de governos, de
programas e de organizac¢des, memorandos, atas de conferéncias e documentos oficiais. Disposta, ainda, na
Biblioteca do Ministério da Saude, em Brasilia, por meio de materiais digitalizados; na Hemeroteca Digital
Brasileira da Fundag&o Biblioteca Nacional, no Rio de Janeiro; nos sitios da Casa Oswaldo Cruz e outros
programas de histdria no Brasil, com suas publicacfes de teses e dissertacdes.
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Capitulo 1 — As politicas governamentais de controle da Aids até 1992

Quando os primeiros casos de Aids comecam a ser identificados no Brasil, o pais
experimentava um efervescente momento politico de questionamentos e reivindicacdes
em relacdo ao modelo de governanga ditatorial militar®, mas também de aspectos
relacionados a saude publica. Faz-se, portanto, importante revisitar tais temas, ao estudar
a historia da epidemia, a fim de entender como ela aconteceu e se desenvolveu,
identificando e analisando novas perspectivas, bem como buscando possiveis licGes a
serem aproveitadas a partir das analises realizadas. Tais pesquisas podem oferecer mais
do que o conhecimento stricto senso do assunto, trazendo elementos que permitam
discriminar condutas positivas e negativas e, inclusive, fazer possiveis relacbes com a
atualidade.

Deste modo, este capitulo se propde a contextualizar o cenario nacional brasileiro
em um momento politico conturbado no qual a Aids se insere e trazer seus efeitos iniciais,
assim como as respostas que foram sendo dadas no Brasil tanto pela sociedade quanto

pelo poder publico dos estados e do governo federal.

1.1 - As epidemias e a pesquisa historica do tempo presente

Sa (2020), fazendo uma anélise sobre o Coronavirus, explica que, além dos
infectologistas, os historiadores também vivenciaram forte demanda durante a crise. 1sso
se deveu ao fato de a sociedade necessitar encontrar, no passado, respostas relacionadas
ao fendbmeno mundial vivido. Perguntas sobre a existéncia passada de agravos
semelhantes; experiéncias anteriores que poderiam ser repetidas; e quais li¢des a Historia
poderia fornecer para se pensar o que fazer hoje foram duvidas que acompanharam a
presente pandemia desde o seu inicio. Sa ainda lembra que os debates sobre as licdes da

Histdria acerca dos usos, do passado, na atual crise sdo temas controversos entre

® Neste trabalho utilizaremos os termos, considerando o recorte temporal compreendido entre 1964 e 1985,
como periodo de governo ditatorial militar brasileiro, ou governos militares brasileiros, compostos pelos
seguintes chefes do executivo, respectivamente: Humberto de Alencar Castello Branco (1964-1967);
Arthur da Costa e Silva (1967-1969); Emilio Garrastazu Médici (1969-1974); Ernesto Geisel (1974-1979);
Jodo Batista Figueiredo (1979-1985).
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historiadores, assim como ha relutancia de alguns sobre o uso da Historia imediata, em
funcdo da — segundo os que o rejeitam — impossibilidade de a disciplina identificar
padrdes temporais nas epidemias com o objetivo de programar acfes no presente. No
entanto, por outro lado, ha quem defenda que existem sim li¢cGes a serem tiradas de crises
pretéritas, além de se tratar de oportunidades para se refletir sobre as fronteiras: entre
disciplinas; entre paises, em prol da solidariedade; e entre 0 mundo humano. S, entéo,
complementa que apesar desses debates, o olhar do historiador é fundamental para se
entender a crise contemporanea, pois a Histdria do tempo presente é cheia de elementos
do passado’.

Em relagdo ao “tempo presente”, Amado e Ferreira (2006) trazem uma discussao
sobre 0 seu status e expdem a sua relacdo com a Historia oral. As autoras lembram que o
paradigma estruturalmente dominante nos anos 1960-1970 estava ancorado em principios
que defendiam a necessidade do distanciamento temporal do pesquisador frente ao seu
objeto, ou seja, a visdo retrospectiva sobre os processos historicos. No entanto, desta
forma, a Historia criava limitagfes para o trabalho com a proximidade temporal, pois
temia que a objetividade da pesquisa ficasse comprometida. Tanto é assim que Eric
Hobsbawm ja apontava a sua dificuldade em trabalhar com objetos contemporaneos, pois
certamente teria que se opor a certas orientac6es do Partido Comunista ao qual fazia parte.
De igual forma, apesar de Vidal-Naquet trazer marcas de seus posicionamentos politicos
em seus livros de Historia antiga, entende ele que o meio mais seguro de se evitar as
paixdes politicas atuais seria o distanciamento do objeto. Ademais, Amado e Ferreira
(2006) acreditam que um outro fator intimidador ao historiador seria o fato de a Histdria
do tempo presente lidar com testemunhas vivas, presentes no desenrolar dos fatos, que
podem vigiar e contestar o pesquisador.

De acordo com Delacroix (2018), a maioria dos historiadores hoje em dia pensa,
assim como Lucien Febvre e March Bloch, desde os anos 1920, que o presente néo deva
ser abandonado as outras ciéncias sociais, como a ciéncia politica, a economia ou a
sociologia. Delacroix explica que, além das especificidades proprias as diferentes praticas
da Histdria do Tempo Presente que podem existir entre as historiografias europeias e

latino-americanas, esta Ultima precisa enfrentar novos questionamentos e criticas

7 SA, Dominichi Miranda de; Especial Covid-19: Os historiadores e a pandemia. Set. 2020. Disponivel em:
http://www.coc.fiocruz.br/index.php/pt/todas-as-noticias/1853-especial-covid-19-o0s-historiadores-e-a-
pandemia.html. Acesso em: 07 mar. 2022.



http://www.coc.fiocruz.br/index.php/pt/todas-as-noticias/1853-especial-covid-19-os-historiadores-e-a-pandemia.html
http://www.coc.fiocruz.br/index.php/pt/todas-as-noticias/1853-especial-covid-19-os-historiadores-e-a-pandemia.html

relacionadas a suas ambicGes de constituir um campo disciplinar distinto. Ademais, a
reivindicagdo de um estatuto epistemoldgico particular para a Histéria do Tempo Presente
é contestada, por exemplo, pelo historiador francés Antoine Prost, que qualifica tal
histéria como sendo igual as outras. Outros dois historiadores, Emmanuel Droit e Franz
Reichherzer, defendem abandonar a Histéria do Tempo Presente como campo
historiografico singular, sugerindo a substituicdo por uma ‘historia-ciéncia social’ do
presente. Pieter Lagrou, historiador belga especialista em Histdria Contemporéanea, traz a
ideia de uma ‘banalizagdo’ da Histoéria do Tempo Presente e denuncia o possivel
abandono por esta de sua funcdo critica inicial em relacdo as instrumentalizacdes
dominantes dos passados nacionais da Segunda Guerra Mundial. Por outro lado,
Delacroix entende que a escolha por retornar aos debates europeus sobre a legitimidade
e delimitacdo de um campo da histéria relativamente autbnomo dedicado ao passado
recente pode nos ajudar a produzir uma histéria mais reflexiva, ou seja, mais atenta a
historicidade de sua epistemologia e mais consciente da complexidade dos desafios do
fazer da histdria hoje (DELACROIX, p. 42, 2018).

A partir dos anos 80, as discussdes a esse respeito se intensificam e se aprofundam,
ressignificando as relacdes entre o passado e o presente na Historia; rompendo, portanto,
com a ideia de que era necessario identificar o objeto histérico ao passado. Deste modo,
a Histdria do tempo presente permitiria perceber mais claramente a articulacdo entre, de
um lado, as percepcles e representacdes dos atores e, de outro, as determinacdes e
interdependéncias que criam os lacos sociais. Passa a ser, entdo, um lugar privilegiado
para refletir sobre as modalidades e os mecanismos de incorporacdo do social pelos
individuos da mesma formacao social. Diante disso, a Historia oral seria de contribuicdo
indiscutivel para atingir tais objetivos. Em sua obra®, Amado e Ferreira trazem questdes
referentes ao status da Histdria oral em suas posturas principais: a primeira considera-a
uma técnica; a segunda, uma disciplina; e a terceira, como sendo uma metodologia.
Considerando-a esta Gltima, as autoras explicam que, assim como todas as metodologias,
apenas estabelece e ordena procedimentos de trabalho, funcionando como uma ponte
entre a teoria e a pratica (AMADO; FERREIRA, 2006, p. xii-xxiv).

Dosse (2012), ao refletir sobre o tempo presente, contrasta-o com as praticas

historicas de objetificacdo do passado, durante os trés seculos anteriores, que lhe

8 FERREIRA, Marieta de Moraes; AMADO, Janaina. Usos e abusos da histdria oral. 8. ed. Rio de Janeiro:
FGV, 2006.
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garantiam o carater disciplinar. O Instituto de Historia do Tempo Presente (IHTP), criado
na Franca em 1978, estava associada a uma verdadeira mudanca epistemologica marcada
basicamente pela ascenséo da dimensédo memorial e a crise dos paradigmas utilizados nas
Ciéncias Sociais, assim como por uma crescente incerteza sobre o presente e o futuro. De
acordo com o autor, entre 1992 e 2011, diversas transformacdes significativas foram
produzidas; e, entre elas, o lugar crescente da memoria e sua conexao entre a nogéo de
Historia do tempo presente — a qual, para ele, diferencia-se da Historia imediata por impor
um dever de mediacdo. Assim sendo, Dosse defende a ideia de uma nocéo singular da
Histdria do tempo presente, a qual “reside na contemporaneidade do ndo contemporaneo,
na espessura temporal do «espaco de experiéncia» e no presente do passado incorporado”
(DOSSE, 2012, p. 6).

Delacroix (2018) ratifica que a denominagao de “histéria do tempo presente”
tornou-se de fato comum para os historiadores franceses a partir da criacdo do Instituto
de Historia do Tempo Presente (IHTP), em 1978, cujo o primeiro diretor foi Francois
Bédarida. O IHTP sucede o Comité Francés de Histéria da Segunda Guerra Mundial,
criado em 1951, sendo esta filiacdo institucional uma das explicacBGes para o lugar o
ocupado pela Segunda Guerra Mundial nos temas e campos de pesquisa privilegiados
pelo IHTP na Franca. O autor explica ainda que a Histéria do Tempo Presente se
desenvolveu também em outros paises a partir dos anos de 1990, como Espanha e paises
da América Latina, com designacdes diversas. Delacroix complementa que esses
desenvolvimentos devem ser relacionados ao que o historiador francés, Henry Rousso,
diagnosticou como uma ‘mundializacio da memoria’ e a uma multiplicagdo das
demandas memoriais e sociais reconhecidas, assim como de verdade sobre os ‘passados
que ndo querem passar’. E partindo deste ponto que, desde os anos 1970, ‘comissdes de
verdade e reconciliacdo’, com designagdes diferentes, foram instituidas em cerca de trinta
paises nos diferentes continentes (DELACROIX, p. 44, 2018).

Para Sa (2020), além da permanente reflexdo do que passou e do que ainda é
contemporaneo, a Historia do tempo presente também investiga as contingéncias, a
pluralidade de possibilidades, a diversidade de escolhas possiveis dos individuos
historicos, as transformacgdes e as incertezas da propria vida social. Deste modo, a
pandemia transformou o planeta em um grande laboratdrio de mudancas e de incertezas
que nos exige compreensdo e acdo social que discriminem passados como legado

daqueles que insistem em ndo passar, comprometendo o presente e o futuro. Sendo, por
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isso, os historiadores considerados — pela sociedade, pela imprensa e pelo nosso proprio
engajamento — como intelectuais na vida publica (SA, 2020).

Segundo Delacroix (2018) a afirmacdo e a tematizacdo da Histéria do Tempo
Presente como area, assim como sua institucionalizacdo na Europa devem ser
relacionadas aos contextos nacionais pos 1945, quando ocorre 0 choque do evento-ruptura
da ‘catastrofe’ da Segunda Guerra Mundial e o peso de ‘um passado que ndo quer passar’.
Como exemplos o autor cita 0 nazismo na Alemanha e o passado Vichy na Franga, na
medida em que constituem grandes traumas nas identidades e consciéncias historicas
nacionais. Nesse viés, o autor explica que esses “passados traumaticos”, caracteristicos
do século XX, aos quais acrescentamos o fascismo italiano na Segunda Guerra Mundial
e governos ditatoriais ocorridos em paises da América Latina, s&o o0 ponto comum no que
tange os contextos de afirmacdo e de institucionalizacdo da Histéria do Tempo Presente,
no qual comungam uma demanda de carater civico de fazer justica as vitimas
(DELACROIX, p. 45, 2018).

Em outras palavras, o estudo da historia recente traz consigo uma demanda
inicialmente baseada em questBes traumaticas e com intuito de promover um certo

justicamento. Ou seja,

Em todos os casos, a historicizacao do passado recente, suas teorizagdes
e suas institucionalizagdes foram realizadas, em sua maioria, a partir e
pela exigéncia de demandas sociais de reconhecimento e de justica- que
podem ser rotuladas como ‘reivindicagdes memoriais’- relativas a
passados traumaticos dificeis de assumir por parte das comunidades
nacionais e que emanam de pessoas ou de grupos gue nao pertencem ao
meio dos historiadores profissionais. O reconhecimento de uma divida
a saldar em relagdo ao passado parece, portanto, comum a essas
reivindicacbes memoriais (DELACROIX, p. 47, 2018).

A definicdo do que seria o tempo presente ainda encontra controvérsias. Alguns
historiadores consideram a matriz do tempo presente como sendo a Segunda Guerra
Mundial; outros propdem a Primeira Guerra Mundial; 1917; anos 1970 e até mesmo o 11
de setembro de 2001. Talvez com o intuito de escapar dessas dificuldades em se
estabelecer um critério de distingdo do que seria “tempo presente”, alguns historiadores
tém buscado definir seu objeto ndo somente por esta expressao, mas também por “recorte
temporal, que estaria relacionada a existéncia de testemunhas vivas (correspondendo a
duracéo da vida humana). Ao mesmo tempo em que isso implica fronteiras movedicas,

também foca na singularizacao da Historia do Tempo Presente em relacdo & metodologia
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do uso dos “arquivos orais” e a questao da testemunha viva que permite ao historiador
questionar, de onde vem o conceito de “arquivo provocado”. Uma especificidade dessa
historia € o fato de o historiador poder ser confrontado com as reagdes e 0s comentarios
dos atores da historia que ele estuda, ou seja, escreve sob a “vigilancia” dos atores e
testemunhas (DELACROIX, p. 45, 2018).

A intengdo aqui ndo é aprofundar a discussdo e/ou esgotar esse didlogo, mas sim
trazer a tona um pouco do que tem sido debatido em relagdo a Historia do Tempo Presente
e chamar a atencdo para o estudo de temas que possam pertencer a este enquadramento,
além do reconhecido nimero de autores e pesquisadores que se dedicam a tais estudos.
Esta pesquisa se debruga sobre um tema consideravelmente recente da historia da satde
e que permanece até os dias de hoje, além do fato de apresentar questdes que nao se
encerram e ainda merecem novos estudos.

Podemos destacar alguns pesquisadores que estudam a area da ciéncia e da saude
aver: a) Anne-Emanuelle Birn, que estuda Historia, Politica e Economia politica da saude
internacional/global, com interesses particulares nos movimentos latino-americanos de
salide e justica social, satde infantil e filantrocapitalismo®; b) Yogan Pillay, autor e
coautor de mais de 70 artigos de periddicos, principalmente na area de HIV/Aids e
Tuberculose!?; ¢) Claudio Bertolli Filho, pesquisador na area de Comunicagdo e de
Historia e Ciéncias Sociais aplicadas a Medicina; d) Helena da Silva, especialista em
Histéria da Saude, foi investigadora no Instituto de Histéria Contemporanea da
Universidade Nova de Lisboa [IHC-NOVA/FCSH]; e) Marcos Cueto, pos-doutor pela
Massachusetts Institute of Technology (MIT), pesquisador da Casa de Oswaldo Cruz,
autor e coautor em diversos livros e artigos, direcionando atualmente suas pesquisas para
a Histdria da Saude na América Latina, Satde global e Historia da Organizacdo Mundial
de Saude; f) Carlos Henrique Assuncao Paiva, doutor em Saude Coletiva, trabalha temas
como Reforma Sanitaria e Sistema Unico de Saude, Atencdo Primaria & Salde, entre
outros; g) Dilene Raimundo do Nascimento, doutora em Historia pela UFF (Universidade
Federal Fluminense), pesquisa principalmente “Historia de doengas, ideias e praticas de
saude”, “Representacdo Social da Doenga” e “Cultura de Prevengdo de Agravos a Saude”;

i) Simone Petraglia Kropf, doutora em Historia pela UFF, pesquisa, entre outros temas,

° Disponivel em: https://cagh-acsm.org/en/anne-emanuelle-birn. Acesso em: 08 mar. 2022.
10 Disponivel em: https://cigh.georgetown.edu/people/affiliates/yogan-pillay-phd/. Acesso em: 08 mar.
2022.
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“Historia da Medicina Tropical no Brasil”, “Historia e Sociologia do Conhecimento
Cientifico”.

Logo, se pandemias do passado, com grande destaque para a gripe espanhola,
tornaram-se vias de andlise privilegiadas para o0 entendimento de possiveis
desdobramentos de outras que a sucederam é porque, em parte, entre elas, existem
aspectos em comum, além do fato de deixarem li¢des histéricas. Parker (2020), ao fazer
um paralelo entre Aids e Covid-19, atraves da busca pela ciéncia do tratamento mais
eficaz e das novas formas de a sociedade lidar com o patégeno desconhecido, explica que
é preciso resgatar na Historia da Saude Global e das Epidemias — sobretudo a da Aids —
importantes licdes!. Nota-se que a Aids é cercada por questdes que ainda hoje séo caras
a sociedade e, através de seus estudos, pode-se visitar e analisar temas como
comportamentos e respostas das esferas cientificas, governamentais e da propria
populacdo. Cueto e Lopes (2019) frisam que o Brasil teve uma ativa participacdo nos
debates e nas inovacfes em salde publica, incentivando a tolerancia em relagdo a
diversidade sexual, promovendo a prevencao em toda a populacéo e criando leis e préaticas
médicas que visassem a proteger os doentes. Os autores ainda afirmam que para 0s
ativistas da saude, a Aids teria sido excepcional por permitir a legitimacao das identidades
sexuais e por ter ajudado a combater o estigma social, denunciar os precos de
medicamentos e reduzir as assimetrias globais de poder.

Razdo por que ha de se creditar notabilidade ao estudo da pandemia, enquanto
fendmeno social, politico e historico — para além do aspecto clinico. Desta feita, importa,
pois, para esta dissertacdo, a Histéria da Aids, porquanto caso de estudo do tempo
presente, fazendo, para tanto, o cotejamento das fontes bibliograficas analisadas com as
entrevistas, cedidas exclusivamente para este trabalho, de testemunhos vivos — pessoas
de inegavel reconhecimento profissional que fizeram parte ativamente daquele momento
histérico no Brasil e no mundo. Sendo, por isso, necessario, preliminarmente,
compreender a conjuntura da Salde Pablica da época - relativamente aos anos setenta e
oitenta do século passado até o periodo pretendido de 2001 - para se entender como o

Brasil lidou com a pandemia da Aids, tragando esse percurso.

11 ABIA. Richard Parker examina quase cinco décadas da epidemia de Aids em 2° dia de “lives”
organizadas pela ABIA. Disponivel em: https://abiaids.org.br/richard-parker-examina-quase-cinco-
decadas-da-epidemia-de-aids-em-20-dia-de-lives-organizadas-pela-abia/34131. Acesso em: 14 mar. 2022,
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1.2 — Reforma Sanitaria, Sistema Unico de Salde e resposta inicial da sociedade civil

Pensando no Movimento de Reforma Sanitéria brasileira, como um ponto
fundamental no processo de construcéo das politicas publicas de saude, Paiva e Teixeira
(2014) contam que as narrativas, via de regra, apontam a origem do Movimento para a
segunda metade dos anos 1970; o que nos faz tomar, como referéncia inicial, o periodo
de governo ditatorial militar brasileiro (1964-1985). Os autores explicam que esta fase,
desde o seu inicio, foi marcada por uma crise nos recursos destinados a saude publica e
pelo enfraquecimento das a¢Ges do Ministério da Saude, havendo uma queda de 0,81%
da participacdo da pasta da satde no orcamento total da Unido, entre 1968 e 1972. Em
1974, quando acontece a crise do petréleo, provocando o fim do forte crescimento
econémico, da-se a ampliacdo das tensdes sociais e 0 surgimento de movimentos
populares que reivindicavam transformacdes politicas e mudancas nas condicdes sociais,
desafiando o regime autoritario. Esse contexto originaria os primeiros movimentos pelas
reformas no campo da saude.

Maira Mathias (2018), em seu artigo publicado no Centro de Estudos Estratégicos
(CEE) da Fiocruz, sobre os 30 anos do SUS, traz uma estatistica relativa ao periodo
citado, apresentada por Luiz Eduardo Soares, entdo pesquisador do Instituto Brasileiro de
Desenvolvimento (IBRADES), na revista ‘Satide em Debate’, do Centro Brasileiro de
Estudos da Saude (CEBES), no qual ele destacava que, entre 1972 e 1976, em todo o
Brasil, 1.417.500 criancas morreram por causas evitaveis, associadas a desnutricdo e a
falta de saneamento, como difteria, coqueluche, sarampo, tétano, poliomielite e doencas
diarreicas. A conjuntura apresentada corrobora a tese de que, nos anos iniciais do governo
militar, o Brasil apresentava um cenario preocupante em relacao a saude da populacao;
época em que contava com cerca de 90 milhdes de habitantes. Paiva e Teixeira (2014)
chancelam a informacdo, apontando para um periodo, em relacdo a saude publica,
marcado por uma crise de recursos e enfraquecimento da capacidade de agdo do
Ministério da Saude. Segundo eles, hd uma queda no orcamento total destinado a pasta
da salde de 2,21% para 1,40%, entre 1968 e 1972.

Os sanitaristas tentavam mostrar que o quadro epidemioldgico brasileiro iria além
da simples bioldgica relacdo de causa e efeito, na qual ligava a pobreza a doenca. Essa
conclusédo surge do fato de que, mesmo havendo um crescimento do PIB (Produto Interno
Bruto), os nimeros de doencas e suas mortes ndo recuavam. Paiva e Teixeira (2014)
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também apontam nessa direcdo, demonstrando que, mesmo diante do cenario econémico
internacional favoravel — o qual possibilitou a entrada de grande quantidade de capital
estrangeiro no pais, fazendo o Brasil viver um momento de pujan¢a econémica —, nao
houve melhora das condi¢bes de vida de grande parte da populacdo. O periodo foi
marcado pela concentracdo de renda, perda do poder de compra do salario-minimo,
aumento nos precos, crise nos servigos publicos de transporte e de salde, entre outros
problemas. Esse foi o preco pago por um modelo econdmico que privilegiava o
desenvolvimento a partir da concentracdo de riqueza. Mathias (2018) ainda acrescenta
que o éxodo rural traz mais um efeito para esse panorama. Em consequéncia do processo
de industrializagdo que vinha atravessando o pais, a regido Sudeste, como polo central,
passou a receber pessoas, provenientes principalmente da regido Nordeste, que se
alocaram nas periferias e favelas — locais sem saneamento e sem agua encanada —; 0 que
se traduziu em condi¢Oes perfeitas para proliferacdo de doencas.

Outrossim, como apontam Paiva e Teixeira (2014), as acOes do sistema de
medicina previdenciaria eram voltadas a saude individual dos trabalhadores formais,
prioritariamente para as zonas urbanas, estando a cargo dos institutos de pensao; enquanto
a salde publica estava direcionada as zonas rurais e aos setores mais pobres da populacao,
sob o comando do Ministério da Saude, que tinha atividades de carater preventivo.

Mathias (2018) informa que a Constituicdo de 1969 possibilitou que a iniciativa
privada alcangasse também a area da salde; e, como endossam Paiva e Teixeira (2014),
as politicas de satde dos governos militares privilegiaram a expansao do setor privado.
Esse foi o contexto em que foi construido um dos momentos mais significativos
relacionados a mobilizacdo social da area de saude, caracterizando-se pelo processo de
redemocratizagdo da sociedade brasileira, tendo sua indignagdo expressa diante das
aviltantes desigualdades e da mercantilizago da salde.

E bem verdade que o 2° Plano Nacional de Desenvolvimento (2° PND — 1975-
1979), lancado pelo governo militar, prévio ao processo de redemocratizacdo dos anos
oitenta, levou para agenda do planejamento estatal prioridades sociais que incluiam a
salde. Tal condicéo garantiu maior articulagdo no ambito do Ministério da Salde, o que
ampliou o repasse de verbas para os estados; além de, em 1975, o regime instituir, através
da Lei n° 6.220, o Sistema Nacional de Saude. Conseguentemente, nesse momento,
diante do progressivo desenvolvimento de acdes no campo da salde, que objetivavam

melhorar o0 atendimento e diminuir o gasto com recursos, houve uma demanda de:
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[...] quadros técnico-cientificos nem sempre disponiveis nas agéncias
estatais [...] Essa escassez, propiciaria oportunidade de acesso aos
postos da burocracia técnica estatal para um contingente de
profissionais médicos de posicdes inovadoras, muitos dos quais de
cunho progressista, que vinham gradativamente constituindo um
movimento pela reforma do sistema de saude, como parte do
movimento de oposicdo ao regime (PAIVA; TEIXEIRA, 2014, p.21).

Nesse mesmo periodo, foram criados: o Centro Brasileiro de Estudos de Saude
(CEBES), em 1976, uma das referéncias como entidade da sociedade civil, e a Associacao
Brasileira de P6s-graduacdo em Salde Coletiva (ABRASCO), em 1979. O CEBES foi
um importante espaco de discussao de novas formas de atuacdo dos médicos nos servicos
de saude publica; de democratizacdo das instituicbes médicas e politicas; e de pesquisas
sobre os fatores determinantes da saude. A ABRASCO tinha interesse na democratizacdo
e na articulacdo entre Programas Universitarios de Treinamento, Ensino e Pesquisa em
Saude Coletiva. No entanto, para que a mudanca no sistema de salide vigente acontecesse,
era necessario — além de um preparo das instituicbes em relacdo a formacéo dos atores
envolvidos — o fim do regime autoritario. Assim, o fortalecimento de um sistema de salde
eficiente e democrético, visdo contraria ao regime autoritario, somente poderia existir via
sua derrocada (PAIVA; TEIXEIRA, 2014, p.21). Nessas organizacdes foi ficando clara a
necessidade de relacionar a condi¢do de médico a luta contra a ditadura.

Outrossim, o fomento a teoria marxista veio a promover uma virada na abordagem
da saude ao mostrar que a doenca estd socialmente determinada. Os departamentos de
Medicina Preventiva das Universidades eram o0s locais adequados para se discutir salude
e politica, durante o governo militar no Brasil; e foi nesses lugares que 0 novo pensamento
sobre saude, lancado pelo movimento da Reforma Sanitaria, aconteceu. Assim é que a
base tedrica e ideoldgica do pensamento médico-social — chamada de “abordagem
marxista da satide” e “teoria social da medicina” — constitui-se'?.

Diante desse novo posicionamento, os membros do entdo nascente movimento
sanitario, de ideologia politica esquerdista e, por isso, favoraveis a prestacdo estatal de

servicos de salde, comecaram a introduzir ideias progressistas, que produziam mudancas

2 FIOCRUZ - Fundagdo Oswaldo Cruz. Sanitarista. Biblioteca Virtual Sérgio Arouca. Rio de Janeiro:
FIOCRUZ, [s.d.]. Disponivel em: https://bvsarouca.icict.fiocruz.br/sanitarista05.html. Acesso em: 23 set.
2020.
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nas bases de organizacdo do sistema de salde do pais. Nesse sentido, foi criado o
Programa de Interiorizacdo das Ac¢des de Salde e Saneamento (PIASS), através do
Decreto de n° 84.219, de 14 de novembro de 1979, que dispunha sobre a intensificagcéo e
expansdo de servigos basicos de saude e saneamento, a ser implementado no periodo entre
1980 e 1985. O PIASS basicamente representava uma iniciativa de investimentos, com o
objetivo de expandir a rede de aten¢do primaria de saide em municipios do interior, com
énfase na Regido Nordeste, mas visando a expansdo para outras regifes, tendo como
prioridade as areas de maior densidade de pobreza. Além de ser uma estratégia, na medida
em que, para se ampliar a cobertura da atencdo médica, eram obrigatérias a formacéo e
capacitacdo de pessoal técnico e auxiliar para saude. Logo, o PIASS representava a
aproximacdo da politica de salde brasileira aos principios defendidos pela OMS
(Organizacdo Mundial de Saude), no &mbito internacional, e pela OPAS (Organizacao
Pan- Americana de Saude), em ambito regional. Ao mesmo tempo em que essas acoes
eram implementadas, o movimento da Reforma Sanitaria brasileira avancava em seu

processo de organizacgdo e alcangava outros niveis de institucionalidade.

Entre 1974 e 1979, tentaram colocar em prética varias experiéncias institucionais
e algumas diretrizes da Reforma Sanitaria, como descentralizacdo e participacdo das
comunidades. Nesse interim, a Escola Nacional de Saude Publica (ENSP), da Fundacéo
Oswaldo Cruz, € incorporada como um espaco de atuacdo de defensores da Reforma
Sanitéria. Projetos de salde comunitaria comecaram a ser elaborados, como a Clinica da
Familia e as pesquisas comunitarias. Assim sendo, quando a ditadura sucumbiu, o
movimento — que j& tinha propostas — foi se fortalecendo e se consolidando num ideério
de justica social, na busca pelos direitos dos cidadaos e dos deveres do Estado. Foi quando
0 CEBES elabora o documento intitulado “Saude e Democracia”, que se torna o marco
fundador do Sistema Unico de Salde, e o apresenta no 1° Simpésio de Politica Nacional
de Saude na Camara Federal, em outubro de 1979, com o tema: “A Questao Democratica
na Area da Satide”®3. O documento defendia — através de orientacdes voltadas as decisdes
politicas fundamentais — uma transformacéo da situacdo da satde no Brasil, que vinha se
deteriorando desde 1960.

13 ALMEIDA, M. E. de. As origens da questdo democratica na sadde. Biblioteca Virtual do Centro
Brasileiro de Estudos de Saude, 2016. Disponivel em http://cebes.org.br/2016/12/as-origens-da-questao-
democratica-na-saude-4. Acesso em: 23 set. 2020.
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Para Cueto (2015), desde a década de 1980, o conceito de promocgédo da saude
passou a exercer uma crescente influéncia tanto nos sistemas de salde como nas escolas
de saude publica; fazendo com que houvesse a mudanca do enfoque tradicional — voltado
para diagnostico de doencas e procedimentos terapéuticos — para uma postura que
priorizasse uma cultura de higiene, na qual os individuos e os governos pudessem ser
mais ativos na conservacgao e na manutencdo da qualidade de vida e no respeito ao meio
ambiente. Em 1998, ao se referir ao periodo até aqui contextualizado, Arouca relembrava
a Reforma Sanitaria como a “tio anunciada” reforma democratica em curso.'*

O envolvimento e as manifestaces da sociedade civil foram uma resposta
fundamental num momento politicamente critico da Histéria do Brasil. Ou seja, quando
a epidemia da Aids surgiu beneficiou-se desse contexto em um periodo de intensas
reivindicacdes politicas e de lutas por direitos, por parte da populagédo brasileira. Greco
(2016) lembra que, nas décadas de 1970 e 1980, o pais vivia situacdes complexas e
instigantes com a intensificacdo da pressdo popular e de entidades progressistas contra o
regime ditatorial, bem como por elei¢Ges diretas — movimento que ficou conhecido como
“Diretas Ja”— e pelo movimento sanitarista, que reivindicava acesso a saude publica para
todos. Desse modo, as pessoas afetadas de alguma forma pela epidemia da Aids, sendo
portadores ou simpatizantes da causa, passaram a se organizar em grupos e a exigir acesso
a informacdes, verbas para pesquisas e novos medicamentos, além de expandir as
discussbes para temas como direitos sexuais e sexualidade, uso de drogas, direitos
humanos, morte, confidencialidade e preconceito.

Nascimento (1997) pontua que, ao ser mobilizada de diversas maneiras pela
doenca, a propria sociedade civil criou ONGs, cuja linha de agdo se baseava,
fundamentalmente, em despertar a consciéncia e a solidariedade em torno da questdo da

Aids, fazendo-se representar frente aos poderes publicos. Além disso, para Silva (1999),

(133 299

os ativistas das ONGs/Aids conseguiam fazer uma verdadeira “‘traducao’” da linguagem
médica para que as informagdes fossem democraticamente difundidas e também para
incentivar as pessoas a cuidarem de si. Propulsando, assim, uma espécie de relativizacao
da dependéncia medica, ou seja, 0s conhecimentos e avangos das pesquisas S&o

compartilhados de forma acessivel a todos, desvinculando um pouco do ambiente médico.

¥FIOCRUZ - Fundagdo Oswaldo Cruz. Sanitarista. Biblioteca Virtual Sérgio Arouca. Rio de Janeiro:
FIOCRUZ, [s.d.]. Disponivel em: https://bvsarouca.icict.fiocruz.br/sanitarista05.html. Acesso em: 23 set.
2020.
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Em entrevista concedida a este trabalho, Seffner (informagao verbal)*® lembra que
aresposta ao HIV/Aids no Brasil se deu simultaneamente ao periodo de redemocratizacdo
do pais; momento em que existiam desafios e discordancias entre as medidas adotadas
pelo poder pablico e as concebidas pelos ativistas. Tais dificuldades, principalmente no
inicio, estavam ligadas a uma certa legitimidade da luta. Eram desafios atinentes a
questBes de preconceito com relacdo a sexualidade, com os usuarios de drogas; ou seja,
“aquele papo todo de que s6 morre de Aids quem ¢ prostituta, quem ¢ usudrio de droga,
quem ¢é viado...” (SEFFNER, 2020, informagc&o verbal)*®. Conta ainda o entrevistado que
existia, a priori, um consenso de que a doenca acometia essas pessoas que ja eram
colocadas a margem; logo, a morte delas ndo importava, “pelo contrario, tinham mesmo
que morrer ou nem deveriam ter nascido” (SEFFNER, 2020, informagao verbal)'’. Mas,
na medida em que essa mentalidade foi se modificando, também os desafios foram
tomando outros rumos. Para Seffner, quando ha governos que investem em um Sistema

Unico de Satde, tem-se a possibilidade de haver ONGs trabalhando

[...] naquilo que se chama de fazer o controle social da satde no Brasil.
Porgue as ONGs, esse é o papel delas. Se tu tens um governo que retira
isso, que ndo obedece ao Conselho Nacional de Salde, que procura dar
golpe no Conselho, que retira os delegados da sociedade civil, claro que
tudo isso perturba para as pessoas da sociedade e perturba para as
ONGs. [...] (SEFFNER, 2020, informacéo verbal)®®,

Logo, diante da redemocratizacdo, com a ditadura ruindo, comecaram a ser
implementadas, pelo governo federal, as AcGes Integradas de Saude (AIS), que
representavam um ambicioso projeto cujo objetivo era a ampliacdo do acesso aos servigos
publicos de satde. Tendo sua origem no Movimento da Reforma Sanitéria, tais Acdes
passaram a ser implementadas em vérios estados da Federacdo; como, em 1983, com o
Programa Nacional de Servicos Basicos de Salde (Prev-Salde), criado em 1980.
Baseando-se nos principios gerais da responsabilidade publica, na integracdo entre as
instituices a partir do eixo central do setor publico, na definicdo das propostas com fulcro

no perfil epidemiolégico, bem como na regionalizacdo e na hierarquizacdo de todos 0s

15 Entrevista concedida por Fernando Seffner, por meio virtual (Zoom), em 30 nov. 2020. Original na
Seccéo de Apéndice deste trabalho.
16 Ibidem
7 Ibidem
18 Entrevista concedida por Fernando Seffner, por meio virtual (Zoom), em 30 nov. 2020.
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servigcos publicos e privados, na valorizacdo das atividades basicas, na utilizacdo
prioritaria e plena da capacidade potencial da rede publica, na descentralizacdo do
planejamento e da administragéo, no reconhecimento da legitimidade da participagdo dos
varios segmentos sociais, entre outros, as AIS (Acdes Integradas de Saude) contribuiram
para a conducéo da 82 Conferéncia Nacional de Saude, em 1986, que, por sua vez, levou
a criacdo do SUS e propiciou sua implantacdo a Constituicdo de 1988 e a Lei Organica
da Saude de 1990.

Entdo, com o fim do governo militar, o pais viveu uma importante experiéncia de

reformas e de redefini¢bes do seu sistema publico de saude. A rigor:

[...] o marco desse novo tempo foi a 82 Conferéncia Nacional de Salde,
realizada em 1986, em torno dos temas da salde como direito de
cidadania, da reformulacdo do sistema nacional de saide e do
financiamento do setor, que alimentaram um intenso debate travado até
a aprovacdo da Constituicdo de 1988 (NORONHA; LIMA;
MACHADO, 2014, p. 366).

E nesse caminhar de novos entendimentos, a partir de revisdes constantes, como
lembra Eliane Bardanachvili (2015), que, em marc¢o de 1986, na 8 Conferéncia Nacional
de Saude, foi formulado um conceito multidimensional de satde, passando a relaciona-lo
as condicGes de alimentacdo, moradia, educacdo, renda, meio ambiente, trabalho,
transporte, emprego, lazer, possibilidade e facilidade de posse da terra, assim como acesso
a servicos de salde. A sobredita Conferéncia, realizada em Brasilia, tinha como objetivo
contribuir para a formulacdo de um novo sistema de salde e subsidiar as discussdes sobre
o setor na futura Constituinte; nela debateu-se trés temas principais: a saide como dever
do Estado e direito do cidaddo; a reformulacdo do Sistema Nacional de Saude; e o
financiamento setorial. Foi, inclusive, nela que o termo Reforma Sanitaria surge,
vinculado a um conjunto de ideias relacionadas as transformac6es necessarias para a area
de salde, buscando um projeto civilizatorio de sociedade inclusiva. Tais mudancas, que
havia comegado no periodo mais repressivo da governo militar, no final dos anos 60 e
inicio dos anos 70, ndo eram apenas do sistema, mas sim de todo o setor de salde;
trazendo uma nova ideia que visava, como resultado, a melhoria das condicGes de vida
da populacdo, confrontando com a realidade globalizada que encarava, progressivamente,

a saude como um negdcio e mercadoria.
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A Reforma Sanitéria teve em Sérgio Arouca figura de central importancia, sendo
um dos principais tedricos e lideres do movimento sanitarista no Brasil. Com sua
biografia voltada, em grande parte, para as batalhas envolvendo a saide publica no Brasil
e sendo ele peca fundamental na construcao do SUS, lutou também pelo fim do comércio
de sangue — assunto importante para ativistas de Aids —; quando, em sua participacdo na
Constituinte, articulou a inclusdo de um artigo na Constituicdo Federal que proibia a
comercializa¢do de sangue e de hemoderivados. Sua formagdo como médico sanitarista
foi fundamental em sua atuacdo politica, na qual construiu uma trajetéria sempre
identificada com as questdes da area da sadde, da ciéncia e da tecnologia®®. Professor,
pesquisador, parlamentar e ocupante de cargos no Executivo, Arouca?® — ligado a ideias
democratizantes — defendeu o conceito de salde e doenca associado ao trabalho, ao
saneamento, ao lazer e a cultura; de forma que todo cidadao deveria ter direito a saude,
considerando-a, de modo geral, como um conjunto de condi¢des — envolvendo reforma
agraria, educacdo, lazer, liberdade, condi¢des de habitacdo dignas, transporte etc. — que
impedissem o adoecimento.

Com participacédo popular, a 8 Conferéncia reuniu um quantitativo de usuarios da
salde que correspondia a 50% dos presentes. Surge a primeira emenda constitucional a
nascer de um movimento social; sendo considerado o maior sucesso da Reforma
Sanitaria. Em outras palavras, esta foi a primeira Conferéncia a contar com a participacdo
de usuarios, visto que anteriormente os debates eram restritos a deputados, senadores e
autoridades do setor. Os temas foram previamente divulgados e discutidos em pré-
conferéncias estaduais e municipais, permitindo que, através do interesse da sociedade,
fosse levado a participacdo popular para a 8 Conferéncia, a qual reuniu, além dos
delegados da sociedade civil — representantes formais de seus grupos —, Vvarios outros
grupos que exigiram suas participacdes, sendo aceitos como observadores. E, para que as
resolucOes da 82 Conferéncia pudessem chegar a nova Constituicao, foi criada a Comissao
Nacional da Reforma Sanitaria (CNRS), que funcionou de 1986 a 1987, representando o
arcabouco técnico a somar-se ao arcabouco politico, representado pela propria

Conferéncia. Em seguida, enviou-se o relatério final a Comissdo da Ordem Social,

Y FIOCRUZ - Fundagdo Oswaldo Cruz. Vida Politica. A Conquista do Sangue como um direito a vida.
Biblioteca Virtual Sérgio Arouca. Rio de Janeiro: FIOCRUZ, [s.d.]. Disponivel em:
https://bvsarouca.icict.fiocruz.br/politica0l_7.html Acesso em: 28 mar. 2020.
20 FIOCRUZ - Fundagdo Oswaldo Cruz. Uma referéncia mundial. Biblioteca Virtual Sérgio Arouca. Rio
de Janeiro: FIOCRUZ, [s.d.]. Disponivel em: http://bvsarouca.icict.fiocruz.br/introducao.html. Acesso em:
23 set. 2020.
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encaminhando-o para a Comissao de Sistematizacdo que era responsavel por elaborar o
projeto final da Constituicdo de 1988. Nessa fase, 0 movimento sanitério, representado
por Sérgio Arouca, apresentou ao Congresso uma Emenda Popular, na qual fora agregado
um documento, com cerca de 50 mil assinaturas, que, basicamente, ratificava a
consolidagdo das ideias que vinham sendo defendidas desde a década de 1970,

Promulgada em 5 de outubro de 1988, a conhecida Constituicdo Cidada se tornou
o principal simbolo do processo de redemocratizagao nacional, tendo sido construida com
intensa participacdo da sociedade. E importante registrar que, durante cinco meses, cerca
de 72.719 sugestbes foram feitas por cidadaos de todo o pais atraves dos Correios, além
de outras 12 mil, feitas por entidades representativas e constituintes??. Dentre 0s
resultados obtidos, estdo: a universalizacdo da salde, que estabelece que todo brasileiro
tem direito a salde e define claramente o dever do Estado e a funcdo complementar da
salde privada; a ideia de que a saude deve ser planejada e baseada nas conferéncias; a
formalizagdo dos Conselhos de Satde, como parte do SUS, o qual é constituido por 50%
de usuérios; e a formagdo da Comissdo Nacional da Reforma Sanitéria, que transformou
o texto da Constituinte na Lei Organica n° 808023,

Veja que, nesse cendrio de articulacdo e integracdo das politicas sociais,
estabeleceram-se os fundamentos que permitiram inscrever a satide como direito de todos
os cidaddos brasileiros e dever do Estado. Entdo, para dar respaldo legal a politica de
salde, a Constituicdo institui o SUS, que comecgou a ser implantado em 1990, apds a
promulgacdo da sobrecitada Lei Organica da Satde n°. 8.080%*, de 19 de setembro de
1990, complementada pela Lei n°. 8.142%, de 12 de dezembro de 1990 (NORONHA;
LIMA; MACHADO, 2014, p. 365-366). Diante disso, Paiva (2020) entende que o SUS é

parte da historia de luta da sociedade por democracia e bem-estar social no pais, na

2Disponivel em: https://conselho.saude.gov.br/ultimas-noticias-cns/592-8-conferencia-nacional-de-saude-
quando-o-sus-ganhou-forma . Acesso em: 13 dez. 2021.

22 Disponivel em: https://www.camara.leg.br/internet/agencia/infograficos-html5/constituinte/index.html
Acesso em: 13 dez. 2021.

BFIOCRUZ - Fundagdo Oswaldo Vruz. Sanitarista. Biblioteca Virtual Sérgio Arouca. Rio de Janeiro:
FIOCRUZ, [s.d.]. Disponivel em: http://bvsarouca.icict.fiocruz.br/sanitarista05.html. Acesso em: 23 set.
2020.

24 BRASIL, Lei n° 8.080/1990. Dispde sobre as condigdes para a promogéo, protecdo e recuperagdo da
saude, a organizacdo e o funcionamento dos servigos correspondentes e da outras providéncias. Disponivel
em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/1eis/I8080.htm .Acesso em: 07 out. 2020.

25 BRASIL, Lei n° 8.142/1990. Dispde sobre a participacdo da comunidade na gestio do Sistema Unico de

Salde (SUS). Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/L8142.htm. Acesso em: 07 out.
2020.
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medida em que esse movimento politico e social da Reforma se confunde com a prépria
luta pela redemocratizacao.

No decorrer do processo constituinte, houve uma grande pressao por parte da
sociedade civil e dos movimentos democraticos de esquerda, que se coligaram com
parlamentares e aprovaram um capitulo especifico sobre seguridade social?®. Como
consequéncia, o sistema publico de satde foi consolidado pelo Sistema Unico de Sadde,
nascido da Constituicdo Federal de 1988, legitimando a saude como um direito da
cidadania, com status de bem publico. A promulgacdo da nova Constituicdo Federal foi
o0 ponto final do processo de redemocratizacao do pais e, com ela, chancelou-se uma busca
pela implantagcdo de um bem-estar social, dando “origem ao processo de criacdo de um
sistema publico, universal e descentralizado de saide” (PAIVA; TEIXEIRA, 2014, p.16).

Para que o Sistema Unico de Sadde validasse seu modelo de aces e de servicos
no Brasil, orientado por um conjunto de principios e diretrizes, a Constituicdo Federal de
1988 trouxe, nos artigos 196 ao 200, regulamentacdes referentes a satde publica. O artigo
196 dispde que a salde é garantida por meio de politicas sociais e econémicas que visam
a reduzir o risco de doencas e outros agravos, assim como objetivam o acesso universal e
igualitario as acdes e aos servigos para sua promocao, protecdo e recuperacao; enquanto
0 artigo 198 estabelece que as ag¢bes e 0s servicos publicos de salde devem integrar uma
rede regionalizada e hierarquizada, constituindo um sistema unico, financiado — art. 198,
81°, CRFB/88 — “[...] com recursos do or¢amento social, da Unido, dos Estados, do
Distrito Federal e dos Municipios, além de outras fontes” (BRASIL, 1988).

Ratifica Bardanachvili (2015), em artigo publicado no dia 27 de novembro, no
CEE (Centro de Estudos Estratégicos da Fiocruz), ao fazer uma reflexdo para a 152
Conferéncia Nacional de Saude?’, que essa inclusdo da salde como um direito
constitucional ndo foi automatica, mas sim fruto de intensa mobilizacdo conformada pelo

Movimento da Reforma Sanitaria brasileira que era entendido, pelo préprio Sérgio

26 BRASIL, CRFB/88, Art. 194. A seguridade Social compreende um conjunto integrado de agdes de
iniciativa dos poderes publicos e da sociedade, destinadas a assegurar os direitos relativos a sadde, a
previdéncia e a assisténcia social. Disponivel em:
https://www.senado.leg.br/atividade/const/con1988/CON1988_05.10.1988/art_194 .asp#:~:text=CONST
ITUI%C3%87%C3%830%20DA%20REP%C3%9ABLICA%20FEDERATIVA%20D0%20BRASIL &t
ext=Disposi%C3%A7%C3%B5es%20Gerais-
JArt., previd%C3%AANCcia%20e%20%C3%A0%20assist%C3%AANcia%20social. Acesso em: 28 ago.
2020.
%7 Realizada em dezembro de 2015, em Brasilia, com o tema: “Satde publica de qualidade para cuidar bem
das pessoas: direito do povo brasileiro”.
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Arouca, como um projeto civilizatério. A autora explica que, quando a Constitui¢éo
brasileira foi produzida e outorgada em 1988, enfrentdvamos um periodo em que o
neoliberalismo ganhava forgas no pais — momento de idealizacdo do Estado minimo que
adentra o Governo Collor (1990-1992). Por esse motivo, Paiva (2020) se mostra
impressionado com a efetiva criacdo do SUS, a despeito do contexto nacional e
internacional adverso; ndo deixando de ressaltar que o projeto original do SUS sofreu
impactos, tendo sido preciso negocié-lo. Para ele, 0 SUS ndo foi o que se idealizou desde
0 inicio; mas, apesar das dificuldades, estabeleceu-se e avancou sobre o tripé assisténcia,
vigilancia e pesquisa, possibilitando melhorias inegaveis na satde do brasileiro.

Desde entdo, a Lei Organica da Saude (L.8.080/1990) traz como diretrizes e
principios basicos do SUS — em seu Capitulo I, artigo 7° —: a universalidade de acesso
aos servigos de saude em todos os niveis de assisténcia; a integralidade de assisténcia,
que significa o conjunto articulado e continuo das acBes e servicos preventivos e
curativos, individuais e coletivos, exigidos para cada caso, em todos 0s niveis de
complexidade; a igualdade da assisténcia a salde, sem preconceitos ou privilégios de

qualquer espécie; a participacdo da comunidade, entre outros.

A Lei n°8.080/1990 ainda vai além, ao estabelecer, em seu Titulo Il, quando trata

do Sistema Unico de Saude, que:

Art. 4°. O conjunto de agdes e servigos de salde, prestados por 6rgaos
e instituicdes puablicas federais, estaduais e municipais, da
Administracdo direta e indireta e das fundaces mantidas pelo Poder
Publico, constitui o Sistema Unico de Satde (SUS). § 1° estdo incluidas
no disposto neste artigo as instituicGes publicas federais, estaduais e
municipais de controle de qualidade, pesquisa e producéo de insumos,
medicamentos, inclusive de sangue e hemoderivados, e de
equipamentos para salde (BRASIL, 1990).

Ha quem relacione o SUS a assisténcia hospitalar (hospitais e postos de satde) ou
a vacinacdo; todavia, sua cobertura é bem ampla. Carlos Henrique Paiva (2020) lembra
que o SUS estd presente nos municipios pequenos — onde os interesses do mercado
privado de saude ndo os alcancam —; na vigilancia sanitaria, que identifica, previne e
controla doencas; nos transportes de 6rgaos; na distribuicdo de medicamentos e em
dezenas de outras a¢Oes que fazem parte do dia a dia do brasileiro. Ao analisar os 30 anos
de criacdo do SUS, Paiva considera que, apesar das dificuldades e da valorizagdo abaixo

do mercado, o sistema se consolidou no que tange a assisténcia, a vigilancia e a pesquisa;
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além de assegurar direitos e uma série de politicas que, de fato, melhoraram muito os
indicadores sociais. Pode-se notar uma preocupacd0 em sanar questbes que
historicamente eram caras — porque inviaveis, pela falta de acesso — a populacdo mais
pobre e isolada. Ademais, 0 SUS teve um papel fundamental no suporte que dava as
causas defendidas pelos ativistas do HIV/Aids, pois sua criacdo, em 1988, fortaleceu essa
resposta, tendo sido imprescindivel para implementacdo do Programa Nacional de
Controle das DST/Aids (Doencas Sexualmente Transmissiveis/Aids). Desta forma,

As transformagdes no Espaco Aids entre os anos 1983 e 2001,
articuladas & democratizagdo do Pais e aos desdobramentos da Reforma
Sanitaria Brasileira nesse periodo, resultaram na operacionalizacéo de
uma politica com caracteristicas consideradas exemplares, como a
universalidade e a ndo discriminacdo. A implementacdo dessa politica
materializou na pratica o principio do SUS de integralidade. O
protagonismo do Espago Aids, nesse sentido, decorreu de uma
mobilizacdo especifica de profissionais de saude, militantes da Reforma
Sanitaria Brasileira e ativistas das ONGs/Aids cuja competente
articulagio com o campo juridico e politico possibilitaram a
universalizacdo do tratamento (BARROS; VIEIRA-DA-SILVA, 2017,
p. 125).

Barros (2018) complementa que o periodo que abrange de 1981 a 1989
“corresponde ao processo de conformacao do Espaco Aids no Brasil, a génese da resposta
governamental no ambito federal e ao desenvolvimento inicial da politica” (BARROS,
2018, p. 48). A autora afirma ainda que, desde 0s momentos iniciais, o espaco Aids contou
com o importante envolvimento de instituicdes universitarias, como a Universidade de
Sdo Paulo e a Fiocruz (BARROS, 2018, p. 60). Compreendendo agora o contexto do
Movimento da Reforma Sanitaria e da implementagdo do SUS - a partir da
redemocratizacdo e da mobilizacdo social —, pode-se, com base nesse arcabouco histérico,
entender 0s processos e 0 transcursos que permearam as politicas publicas e acdes
governamentais relativas a Aids; fazendo-se, tdo logo, mister se debrucar sobre sua
historiografia.

1.3 — Uma visdo sintética da Historia da Aids

Cientistas vém identificando uma relacdo muito intima entre o virus HIV (Virus
da Imunodeficiéncia Humana), que acomete humanos, e o SIV (Virus da
Imunodeficiéncia Simiana), que contagia chipanzés e simios; pois ambos atacam o
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sistema imunoldgico dos respectivos hospedeiros. A ciéncia tem concluido que cepas do
SIV, ao sofrerem mutacdes, em algum momento alcancaram o homem, causando-lhe
efeitos semelhantes. Embora ndo se tenha confirmacdo de como exatamente o virus
cruzou o caminho do corpo humano, algumas teorias tém sido levantadas, como a da
ingestdo de carne de primata contaminada e do contato do sangue de um animal, portador
do virus, com um homem?®, através de ferimento. Apesar da auséncia de conviccio das
teorias apresentadas, € interessante levantar a questdo de que a origem da doenca, em
humanos, possivelmente tenha se dado por aspectos evolutivos naturais da propria relacao
entre seres humanos e meio ambiente. Entretanto, é salutar focar no seu reconhecimento
oficial, como um problema de satde global, que se deu no inicio dos anos 1980.

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (Sida/Aids), causada pelo HIV, tem
o0s primeiros casos identificados e registrados, em 1981, na cidade de Los Angeles, nos
Estados Unidos. Silva (1998) confirma que a Aids se apresentou como um fato
internacional — a partir do inicio dos anos 80 — e foi rapidamente caracterizada como uma
pandemia; gerando, como tal, respostas que ecoaram mundialmente, tanto nas relacfes
entre 0s paises, COmo na troca entre 0S grupos organizados.

Teodorescu e Teixeira (2015) explicam que as primeiras ocorréncias, relatadas no
Brasil, foram identificadas através de consultas médicas, a partir de 1982, entre
infectologistas e dermatologistas®®, que também eram docentes em cursos de medicina de
faculdades paulistas, ao detectarem lesdes compativeis com Sarcoma de Kaposi. E, a
partir do ano seguinte, que os casos comegam a ser divulgados pela imprensa leiga, em
congressos®®, ainda muito esporadicamente, e em artigos cientificos. Ainda em 1983,
outros casos comegam a ser identificados no Rio de Janeiro, Rio Grande do Norte, Rio
Grande do Sul e Recife. E, ao final de 1983, a Aids era realidade em diferentes capitais

brasileiras, demonstrando se tratar de uma epidemia a ser encarada, sobre a qual a

8 AVERT. Global information and education on HIV and AIDS. History of HIV and AIDS overview, 2017.
Disponivel em: https://www.avert.org/professionals/history-hiv-aids/origin . Acesso em: 30 mar. 2021.

29 Valéria Petri, professora adjunta de dermatologia da Escola Paulista de Medicina, teria atendido, em seu
consultério particular, o primeiro paciente com uma lesdo no pé; e que, ao ser encaminhado ao
dermatologista José Humberto Masseti, constatou-se, através de bidpsia, tratar-se de Sarcoma de Kaposi
(TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015).

3020 Congresso Brasileiro de Infectologia, organizado pela Sociedade Brasileira de Infectologia em junho
de 1983 e realizado em S&o Paulo (SP).
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imprensa teve um papel importante, pois antes mesmo dessa constatacdo, o Jornal do
Brasil ja publicara, em 1981, uma matéria a respeito, traduzida do New York Times®L.

Como destacava Nascimento (1997), a doenca era considerada uma sentenca de
morte e estava relacionada a um grupo especifico de pessoas do sexo masculino que
tinham a homossexualidade como pratica comum. Nos anos iniciais, entre 1982 e 1989,
pouco se sabia sobre a doenca, e a sobrevida média dos pacientes era cerca de apenas 5,1
meses; causando, com isso, panico em quem contraia o virus e assustando os profissionais
que deveriam lidar com esses pacientes.

Sendo assim, como afirma Terto Jr. (2002), o impacto da doenca assume uma
dimensdo catastrofica nos paises ocidentais — que estavam entre 0os mais atingidos —,
agravando a questdo da relacdo entre homossexualidade e saude, que ja era motivo de
debates e controvérsias, tanto no &mbito das ciéncias médicas como no dos movimentos
sociais. O autor afirma que, durante esse periodo, a homossexualidade era considerada
uma doenca ou distdrbio; o que serviu para exacerbar 0s preconceitos contra 0s
homossexuais. Como consequéncia, foi gerada uma pressao, por parte dos grupos gays
da época, que fez com que, em 1985, o Brasil excluisse, em ambito nacional, do Cédigo
Internacional de Doencas da Organizacdo Mundial de Saude, o item que classificava a
homossexualidade como doenca psiquiatrica. A OMS sé o fez em 1990.

Cueto (2015) confirma a especificidade dos grupos inicialmente afetados, na
medida em que aponta os primeiros casos ligados a jovens homens homossexuais, que
sofriam de doencas oportunistas, como a pneumonia — pelo fungo pneumocystis carinii —
e 0 sarcoma de Kaposi, das quais geralmente o sistema imunoldgico daria conta, mas que,
por ocasido do virus, ndo o fazia. A doenca, com isso, ja surge permeada por estigmas e
preconceitos. Greene ratifica que: “Homens jovens gays comegaram a adoecer € a morrer
por infec¢Bes oportunistas das quais seus sistemas imunologicos deveriam ter evitado”
(GREENE, 2007, p. 94, tradugdo nossa). Nascimento (2009) ja chamava a aten¢do nessa
direcdo, ao apontar para a identificacdo dos primeiros casos, que se deram em pacientes
com infecgdes pulmonares oportunistas, ligadas a um enfraguecimento do sistema
imunoldgico, e o fato de os primeiros pacientes serem desconhecidos entre si, mas terem

praticas sexuais semelhantes; o que gera uma estigmatizacdo e faz com que a doenca

31 A matéria, intitulada “Cancer raro ataca homossexuais”, de Lawrence Altman, é considerada a primeira
publicacdo na imprensa norte-americana sobre a doenga. No Brasil, somente no ano seguinte, foi publicada,
pelo Jornal do Brasil, a traducdo do original do New York Times, daquele mesmo autor.
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receba nomes carregados de significados, como pneumonia gay, cancer gay ou mesmo
Gay Related Immune Deficiency (GRID).

Quando detectada também em hemofilicos, usuérios de drogas injetaveis (como,
a heroina) e imigrantes haitianos (EUA), ganhou mais uma denominacdo estigmatizante:
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““doenca dos 4 agés’” (pela primeira letra das palavras homossexuais, hemofilicos,
heroinbmanos e haitianos). Assim, embora tivesse se desviado da ideia de restricdo a um
Unico grupo, a grande preocupacdo em relacdo aos homossexuais permanecia.
Teodorescu e Teixeira (2015) relatam que, no 2° Congresso Brasileiro de Infectologia
(1983), o cientista Albert Sabin, mesmo se pronunciando contra a ideia de cancer gay,
reiterando o que ja era pacifico pela comunidade cientifica, corroborou a relacdo entre a
homossexualidade e a doenca, recomendando que os bancos de sangue néo recebessem
doacGes dessas pessoas. Ainda assim, tal evento foi de grande importancia por iniciar um
trabalho de desconstrucao da ideia de ser uma doengca homossexual, a partir de denincias
feitas pelo artista plastico Darcy Penteado, pelo ator Clovis Bornay e o pelo escritor
Aguinaldo Silva, relacionadas ao estigma do qual estavam sendo vitimas.

Como mencionado, no final de 1983, a Aids ja era uma realidade em diferentes
capitais brasileiras; e, mesmo diante de um progressivo aumento numérico e da
identificacdo de novos casos em outros paises como Inglaterra e Franca, é possivel notar
que inicialmente o Brasil portou-se de forma discreta em relagdo a doenga. Apesar da
identificacdo de alguns casos e de debates entre autoridades médicas, inclusive em
eventos, ndo havia publicacGes em revistas cientificas, limitando-se a publicacbes de
matérias na imprensa brasileira que transmitiam informacdes vindas dos Estados Unidos.
Cabe-nos, desta feita, destacar o papel da imprensa brasileira na formagdo da
representacdo social da Aids no pais. Desde 0s primeiros casos, as informac6es ja eram
transmitidas para o publico com frequéncia; e, como as denominacgdes utilizadas eram
direcionadas aos gays, as terminologias tiveram repercussfes negativas entre as
liderancas homossexuais, que se manifestaram, a partir de junho de 1983, através da
grande imprensa, para que ndo mais fosse utilizado o termo peste gay. Alguns jornalistas
da chamada “imprensa sensacionalista” mantiveram a producgdo de matérias jocosas, de
cunho moralista e discriminatério. Ja a maioria dos jornalistas contribuiu, divulgando as
informagdes cientificas de forma honesta e ndo alarmante sobre a nova epidemia.

Para Silva (1988), ao atravessar as fronteiras, atingindo paises de diferentes niveis

de desenvolvimento econdmico, infectando pessoas sem distingdo de poder aquisitivo, a
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Aids passou rapidamente a categoria de uma pandemia, constituindo-se num fato
internacional, no inicio da década de 1980. Como lembra Galvao (2002), a rapida e
intensa trajetoria da pandemia de HIV/Aids fé-la passar da nogdo de uma doenca que
afetava poucos — grupos especificos — para um problema de seguranca global,
atravessando, quase ao mesmo tempo, paises industrializados e pobres.

No Brasil, conforme informam Brito, Castilho e Szwarcwald (2001), do inicio da
epidemia até o ano 2000, tinham sido notificados & Coordenacgdo Nacional de DST/Aids,
do Ministério da Saude, 190.949 casos. Embora esta seja uma cifra significativa e
representasse, a época, a maioria dos casos da América Latina, ainda assim, era uma
percentagem minoritaria em relacdo ao nimero mundial de pessoas infectadas. Em
Boletim Especial, publicado pela Fundacdo Nacional de Saude, em 1999, foi divulgada
uma estimativa de que cerca de 30 milhdes de pessoas no mundo tinham sido infectadas
pelo HIV entre 1981 e 1996. No Brasil, considerando até 1998, haviam sido notificados
oficialmente 174.241 casos de Aids®.

Tais indicadores preocupantes da Aids levaram a reflexdes sobre o vinculo da
morte com a relacdo sexual. Era inevitavel associar a Aids a morte, bem como incluir a
relacdo sexual nesta equacdo. Para Daniel (2018), ao invés de produzirem uma imagem
de um novo fendmeno social, provocado pela epidemia do HIV, criou-se um dos simbolos
mais graves relacionados ao preconceito da Aids: a contagiosidade pelo contato amoroso,
a incurabilidade e a morte, ou seja, uma doenca associada a um ato humano essencial.
Para o autor, esse simbolo causou amplos efeitos sociais estigmatizantes e para combaté-
los eram necessarios esforcos de educacgdo e de informacéo contra o preconceito; ndo
podendo faltar, para tal, a voz dos doentes e dos soropositivos, pois possuiam um lugar
de fala constituido pela sua experiéncia vital. Lembra ele que a Aids seja uma tragédia
moderna, pois ela desmonta, de alguma forma, os pressupostos médicos e morais e lembra
que a dor, o sofrimento e a morte sdo partes integrantes do mundo, assim como o prazer.

Ao mesmo tempo, diante do desconhecimento geral, a Aids iguala, de certa forma,
as posicoes de paciente e médico. A hierarquia médico/paciente, habituada a uma relacéo
de obediéncia dos doentes aos professionais da pratica médica, foi fortemente abalada

com a chegada da doenga. Isso se deveu & impoténcia dos médicos diante do desconhecido

32 BRASIL. Ministério da Saude. Fundacdo Nacional de Salde. Boletim Eletronico Epidemiol6gico.
Evolucdo temporal das doengas de notificacdo compulséria no Brasil 1980-1998. Edicdo Especial. Brasilia:
1999. Disponivel em: http://bvsms.saude.gov.br/bvs/periodicos/boletim_epi_edicao_especial.pdf. Acesso
em: 24 maio 2021.
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e grave problema de saude e ao incipiente intenso ativismo por parte dos pacientes na
busca por informacgdes sobre a doenca. Deste modo, as divulgacGes cientificas eram
recebidas quase que simultaneamente por médicos e leigos. E questdes fundamentais
foram introduzidas nessa relacao, entre elas, preferéncias sexuais, segredo medico e, mais
tarde, uso de drogas e direitos humanos.

A rigor, o que alguns pesquisadores apontavam € que a Aids, quando surgiu,
trouxe consigo uma série de aspectos sociais e culturais, vinculados ao preconceito, a
exclusdo social, a prevencao, ao tratamento, as politicas publicas; enfim, a toda sorte de

fatores que a envolveram.

1.3.1 - Os impactos sociais iniciais decorrentes da Aids

Enquanto doenca com total — no inicio dos anos 80 e 90 — letalidade, o seu
desconhecimento e sua transmissibilidade, preliminarmente associada a via sexual,
provocaram efeitos alarmantes, tanto individuais, como o0 medo da morte e o da excluséo
social, quanto coletivos — como o estigma e 0 preconceito, que ainda sdo pontos focais,
por, de certa maneira, permanecerem até hoje. Parker e Aggleton (2001) j& chamavam a
atencdo para o fato de que, embora muito ja se tivesse escrito sobre estigma, preconceito
e negacao (este ultimo em menor escala), no contexto do HIV e da Aids, a complexidade
e seu alto grau de diversidade, nos diferentes ambientes culturais, tornavam esses
fendmenos problemas ainda grandes por conta da incapacidade de reacéo a eles.

Silva (1998) destaca a relacéo que foi feita, desde o inicio, entre homoerotismo e
Aids; o que foi sendo naturalizada gradativamente, gracas a visibilidade que o movimento
homossexual proporcionava a questdo e ao nimero de casos da doenca entre homens
gays. Além disso, complementa que as pessoas soropositivas, especialmente os homens,
passavam a carregar também o estigma que antes era atribuido as pessoas com praticas
sexuais com outras do mesmo sexo. Assim sendo, percebe-se que aquelas que eram
diagnosticadas com o virus ou com a doenga carregavam consigo também o peso do
preconceito pela sua sexualidade. Essa questdo se tornou ainda mais grave pela conotagédo
negativa de sua associagdo “ao pecado ¢ ao crime”; fazendo com que “a doenca, gere, em
alguns individuos, o sentimento de culpa, que os leva ao isolamento, a depressao e ao

distanciamento da informagao e do tratamento” (SILVA, 1998, p. 130).
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Daniel (2018) percebeu que, tendo conhecido muitos doentes, sendo
homossexuais ou ndo, o maior medo dessas pessoas era relativo as pressfes sociais,
muitas vezes invisiveis. Havia um panico por elas ndo poderem mais ter uma vida sexual
ativa e afetiva, além de relatarem a existéncia de uma rede invisivel de opressdes criadas
pelos familiares, alguns médicos, amigos e, até, padres. Como explica o autor, 0 maior
sofrimento pelo qual passa o doente decorre do preconceito. Quer dizer, ndo pode ser
apenas um doente, mas tem que carregar consigo o estigma de “aidético”. E sintetiza a

questao:

A opc¢do mais frequente é a clandestinizagdo, um modo de fugir para
morrer, ja que a morte é a Unica forma de vida gque a sociedade parece
oferecer ao doente. A questdo ndo &, nunca, oferecer melhores
circunstancias para o doente morrer em paz. E encontrar para eles as
melhores condic@es de vida. A clandestinidade é o reconhecimento da
impossibilidade de que a sociedade tem de viver a doenga. E um
atestado de faléncia. [...] Doentes clandestinos sdo muitos no Brasil.
Desde os que morrem ignorando sua doenga, aos que sdo mortos por
discriminagdes. Doentes andnimos servem para ndo perturbar a marcha
cruel de uma espoliacdo de cidadania que atinge a todos nds (DANIEL,
2018, p. 47).

Esse sentimento que se abateu sobre os homossexuais no inicio da epidemia,
também ¢é relatado por Vianna e Nascimento (2013)% que, ao descreverem as angUstias
do escritor Caio Fernando Abreu, apontam para o fato de que “além das consequéncias
drésticas da doenca em si, a estigmatizacdo e a culpabilizacdo dos soropositivos e dos
homossexuais masculinos foram bastante significativos do contexto epidémico da Aids”
(VIANNA; NASCIMENTO, 2013, p. 251).

Para Silva (1998), essa situacdo tornava as relagdes sociais mais dificeis, seja com
seu/sua parceiro(a), sua familia, seja no ambiente de trabalho. Daniel e Parker (2018) vém
corroborar essa ideia, defendendo que, desde o inicio, a Histdria da Aids no Brasil, assim
como em outros paises, tem sido marcada pelo medo, pelo preconceito e pela injustica;
ou seja, uma espécie de sindrome de culpabilidade e de acusacdo que, em Gltima instancia,

é tdo perigosa quanto a propria sindrome da imunodeficiéncia adquirida. Em suma, diante

3 Referéncia ao capitulo 13, da obra “Uma Historia Brasileira das Doengas” - volume 4 -, publicado em
2013, de autoria de Sebastido Pimentel Franco e Dilene Raimundo do Nascimento; organizada por Ethel
Leonor Noia Maciel.
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do fato da doencga caminhar junto ao preconceito, a discriminacdo e ao consequente
isolamento, questdes profundas — relacionadas a dignidade humana e a participacao social
— s8o extremamente afetadas. Tais caracteristicas acompanharam a Aids, de forma
universal, desde o inicio, apresentando-se diferentes nas distintas culturas.

Parker e Aggleton (2001), citando um Documento Conceitual da USAID (United
States Agency for International Development) de 2000, explicam que estigma,
discriminacgdo e negacdo trazem consigo um problema dificil de solucionar, por nédo se
resumir a uma construcao individual; ja que, por tras da aparente universalidade do
problema em relacdo ao HIV/Aids, parece haver uma diversidade e uma complexidade

intercultural dificeis de abordar de forma programaticamente (til.

A necessidade de se entender as questdes que permeavam a epidemia fez com que

pesquisas fossem desenvolvidas por estudiosos, pois

Pelo menos em parte, a nossa incapacidade coletiva para enfrentar de
forma mais adequada a estigmatizacéo, a discriminacéo e a negacao em
relacdo ao HIV e a AIDS esta ligada a disponibilidade relativamente
limitada de instrumentos teéricos e metodol6gicos para lidarmos com o
problema (PARKER; AGGLETON, 2001, p. 8).

Faz-se necessario, neste ponto do trabalho, associar a questdo socioldgica

estudada ao contexto historico e politico do Brasil, no tocante a pandemia da Aids.

1.3.2 - Contexto histdrico e politico do surgimento da Aids no Brasil.

Foi no mandato do ultimo presidente do governo militar, Jodo Figueiredo (1979-
1985), que a Aids foi identificada no pais; e a doengca — mesmo com a identificacdo, em
“Sao Paulo, no ambito da Secretaria de Satde do Estado, do Programa de Aids do Brasil”
(GALVAO, 2002, p.9) — avancou, apos eleicdo em pleito indireto, pelo mandato do
primeiro presidente civil Tancredo Neves; que faleceu um dia antes da posse, marcada
para 15 de marco de 1985, abrindo espaco para seu vice, José Sarney, que governou até
15 de marco de 1990.
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Como apontam Teodorescu e Teixeira (2015), quando os primeiros casos de Aids
séo identificados no Brasil, no Estado de Sao Paulo, houve a necessidade de unificacdo
das oposi¢des ao regime para formularem projetos e programas de politica social. Da
reunido de intelectuais e ativistas paulistas, André Franco Montoro, presidente estadual
do MDB (Movimento Democrético Brasileiro), partido de oposi¢do ao governo, elegeu-
se governador (1983) e nomeou o professor da Faculdade de Higiene e Saude Publica da
Universidade de So Paulo (USP), Jodo Yunes, como Secretario de Salde do Estado,
fazendo com que as premissas do movimento sanitarista ganhassem forca. Tal momento
coincide com a fase final do periodo de governo ditatorial militar, dando inicio a luta por
eleicdes para Presidente da Republica. Franca (2008) explica que esse periodo inicial da
década de 1980, no Brasil, representou 0 movimento de transi¢cdo democratica no pais e,
através da eleicdo direta para governadores (1982), a oposicdo ao regime ganhou em 10
dos 22 estados. Com a eleicdo de Montoro em S&o Paulo e a escolha de Yunes para a
Secretaria Estadual de Saude, o estado ganhou um representante do movimento sanitarista
que ja tinha ocupado cargos publicos no Ministério da Salde e em 6rgdos do governo
estadual (FRANCA, 2008, p. 919).

Logo, no comeco de 1983, em S&o Paulo, os movimentos de resposta a epidemia
ja tomavam forma, quando Jodo Yunes concordara, atendendo a pedidos de um grupo de
homossexuais, com a criacdo de um servico de atendimento de casos da doenca na Escola
Paulista de Medicina. Porém, argumentos contrarios defendiam que a criacdo desse
servico implicaria em transferir a responsabilidade de intervencdo do Estado, através das
autoridades de salde publica, para a academia. A partir dai, reunides foram feitas entre
autoridades médicas e representantes do governo, com o intuito de definir um plano de
atuacdo que ficaria a cargo da Secretaria de Saude. Como explica Franca (2008), é nessa

época que o sanitarista Paulo Roberto Teixeira 3, entdo diretor da Divisdo de

34 Paulo Roberto Teixeira tem até hoje sua histéria ligada ao combate a Aids, aos direitos dos doentes e a
politicas publicas de satide. Coordenou o programa paulista em varios momentos (1983 a 1987; 1990-1991;
1995-1996). Desenvolveu trabalhos de consultoria para a Opas em 1994, além de ser consultor técnico do
Programa Conjunto das Nagdes Unidas sobre HIV/Aids (Unaids) para a América Central e para o0 Cone Sul
(1996 a 1999). Como coordenador do Programa Nacional de DST/Aids do Ministério da Sadde (2000 a
2003) prop6s a quebra de patentes de medicamentos importados para a Aids e foi um opositor dos consensos
internacionais da época que defendiam apenas a prevencgdo e a ndo distribuicdo de remédios, nos paises
pobres e em desenvolvimento. Ao dirigir o Programa de Aids da Organizacdo Mundial de Satde (OMS),
em 2003, envolveu-se nas disputas pela ampliacdo do acesso aos antirretrovirais em paises pobres,
culminando com a Declaragcdo de Doha, que representou o reconhecimento por parte da Organizagdo
Mundial do Comércio de que o acordo internacional de patentes ndo deveria se sobrepor as questdes de
salde publica (FRANGCA, 2008, p. 920).
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Hansenologia e Dermatologia Sanitaria da Secretaria de Saude, ja vinha estruturando um
servico de doengas sexualmente transmissiveis para incluir nesse trabalho que estava
realizando. A chegada da Aids precipitou essa sua intengcdo. Entdo, naquele mesmo ano,
o sanitarista foi convidado a coordenar o primeiro programa de combate a Aids no Brasil*®
(FRANCA, 2008, p. 919). O programa foi publicamente anunciado em 06 de setembro
de 1983, e entre algumas de suas atividades estavam: a) a notificacdo compulsoria,
baseada na Lei n° 6.959; b) a Divisdo de Dermatologia Sanitaria do Instituto de Saude,
que ficaria designada para coordenacdo de todas as atividades no Estado de S&o Paulo,
tendo o apoio de outras areas técnicas da Secretaria; c) a referéncia para assisténcia
ambulatorial ficaria com o Servigo de Elucidagdo Diagndstica da Divisdo, enquanto a
referéncia hospitalar seria a do Hospital Emilio Ribas e a referéncia laboratorial, com o
laboratdrio Central do Instituto Adolfo Lutz; d) a distribuicdo de um informe técnico,
elaborado por profissionais da Secretaria, para todas as instituicdes de saude do Estado
de S&o Paulo, no qual resumiria informagdes sobre aspectos epidemioldgicos, etioldgicos,
clinicos, laboratoriais e preventivos que estivessem disponiveis na literatura
internacional, além de distribuir um boletim informativo a toda populacdo, especialmente
aos grupos considerados de maior risco, trazendo informacdes sobre a doenca e o0s
servicos disponiveis para atendimento de casos suspeitos; €) uma linha telefonica direta
seria instalada na Secdo de Elucidacdo e Diagnostico, para oferecer informagdes e
orientagdes ao publico. O documento ndo excluia a academia, deixando a Escola Paulista
de Medicina e o Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da USP também como
referéncias para a Aids.

Quando as atividades do Programa estadual iniciaram, S&o Paulo contava com
apenas quatro casos oficialmente registrados e a identificacdo dos casos ainda era feita
por meio de diagndsticos das infec¢bes oportunistas, principalmente o Sarcoma de Kaposi
e a pneumonia por Pneumocystis carinii. Entdo, a medida que algumas dessas situacdes
foram aparecendo no Brasil, os médicos foram, através de uma anamnese, relacionando-

as com o que estava sendo descoberto nos Estados Unidos. Até que o primeiro teste fosse

%5 0 Programa Estadual de DST/Aids do Estado de S&o Paulo é considerado o pioneiro nas acdes de
combate & Aids no Brasil e o primeiro a oferecer atendimento especializado as vitimas da doenca.
Disponivel em: http://saude.sp.gov.br/centro-de-referencia-e-treinamento-dstaids-
sp/homepage/destagues/programa-estadual-de-dstaids-de-sao-paulo-faz-33-anos-e-seu-fundador-paulo-
teixeira-relembra-a-sua-historia. Acesso em: 14 mar. 2022.
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disponibilizado em 1985, A partir dai, os estados brasileiros foram se preparando para
lidar com a doenga. Mas, como o proprio Paulo Roberto Teixeira explica®’, os anos de
1984 e 1985 foram muito dificeis em relacdo as questdes de leitos para internacdo de
doentes de Aids. Até 1986, a Secretaria de Saude era responsavel pela Rede de Saude
Publica apenas, pois a assisténcia médica pertencia ao Inamps (Instituto Nacional de
Assisténcia Médica da Previdéncia Social), que recebia todo o dinheiro da Saude e se
negava a tomar conhecimento da Aids. Teixeira salienta que os anos entre 1985 e 1988
foram os piores por causa da explosao no numero de casos, deixando bem claros os limites
da estrutura da Satde (FRANCA, 2008, p. 924).

Como explicam Teodorescu e Teixeira (2015), o Rio Grande do Sul seguiu a linha
de S&o Paulo e organizou suas ac¢des para atendimento desses pacientes em programas
realizados pela Secretaria Estadual de Saude. No Rio de Janeiro, investiu-se mais no
campo da investigacdo cientifica, clinica e laboratorial. Desde o inicio de 1983, Carlos
Alberto Moraes de S, médico responsavel pela 102 Enfermaria do Hospital Universitario
Gaffrée e Guinle, e Bernardo Galvao, pesquisador chefe do Departamento de Imunologia
da Fundacdo Oswaldo Cruz, dedicaram-se a criar um grupo para aprofundar o
conhecimento sobre a doenca que ja era uma epidemia nos Estados Unidos. Minas Gerais
seguiu 0 modelo do Rio de Janeiro, criando seu primeiro ambulatério para pacientes de
Aids no Servigo de Doengas Infecciosas e Parasitarias da Faculdade de Medicina da
Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG), em 1985. Em suma, 0 que vinha
servindo como referéncia eram os modelos de Sao Paulo, baseado nas politicas de saude
pablica, e do Rio de Janeiro, baseado no atendimento em hospitais universitarios.
Enquanto isso, outras capitais brasileiras iam registrando seus primeiros casos e
identificando a necessidade de criarem servicos hospitalares que, de modo geral, fossem
as primeiras medidas adotadas para receber os pacientes. A prioridade pela hospitalizacédo
se dava pela gravidade e complexidade do quadro clinico dos doentes, o0 que originou um
movimento em torno desse tipo de assisténcia.

Com isso, a epidemia apresenta mudancas em sua esséncia com o passar dos anos.
E assim que a Aids, “de marcadamente regional e basicamente restrita a determinados

segmentos populacionais em seu inicio, passou a crescentemente nacional ao longo do

% BRASIL. Ministério da Salde. Histéria da Aids — 1985. Brasilia: 2018. Disponivel em:

http://www.aids.gov.br/pt-br/noticias/historia-da-aids-1985. Acesso em: 26 maio 2021.

37 Entrevista realizada a Martha San Juan Franca. Franga, M. S. J. Politica, direitos humanos e Aids: uma

conversa com Paulo Roberto Teixeira. Interface-Comunicagéo, Salde, Educagdo, 12, 2008, p. 919-926.
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periodo, trazendo novos desafios as politicas publicas e a agdo da sociedade civil”
(SZWARCWALD et al., 2000, p. 59). Greco (2016) avalia que o pais tenha apresentado
pontos positivos na medida em que foi percebendo a gravidade do problema com o qual
estava se deparando.

Em 1985, ha a criacéo, no Brasil, da Divisdo Nacional de Doengas Sexualmente
Transmissiveis/Aids (DNDST/Aids), mas o “Programa Mundial de Aids da Organizac¢do
Mundial de Saude” s6 seria criado em 1987; o que, para Cueto (2015), representou uma
deciséo tardia por parte da OMS (Organizacao Mundial de Saude). Mesmo assim, tendo
acontecido na gestdo do médico norte-americano Jonathan Mann, o Programa para
alcance global representou uma resposta importante a epidemia, ou seja, uma atividade
crucial que pos em préatica medidas de satde publica, pesquisa e promocao dos direitos
humanos. Permitiu também o trabalho em conjunto para se estudar a doenca e seus
aspectos cientificos, clinicos e socioldgicos. Mann garantiu a ndao discriminacdo através
dos testes confidenciais, com informacGes rapidas, assim como o uso do preservativo
como principal meio de prevengéo.

A partir de entdo, passa-se a ter outro panorama em relacdo a epidemia. Como
destacou Silva (1998), a ciéncia se apresentou como importante pano de fundo nesse
cenario; pois, a partir do desenvolvimento das pesquisas médicas e através dos recursos
tecnoldgicos da medicina, as descobertas foram acontecendo num ritmo mais acelerado,
qguando comparadas com a historia da tuberculose ou da sifilis, por exemplo. Ainda assim,
as relacdes tensas e, inclusive, os conflitos entre as primeiras ONGs brasileiras de Aids e
o sistema de saude, anterior ao SUS, com o governo continuariam.

Até a efetiva estruturacdo de um programa brasileiro, os casos de Aids eram
rejeitados pelos hospitais particulares e, por isso, grande parte do atendimento era feito
em hospitais pablicos. Os hospitais universitarios ofereciam alguns leitos; mas, de forma
geral, foram os hospitais publicos que organizaram servigos exclusivos para o
atendimento da Aids, criando leitos especificos para a doenca ou utilizando aqueles
destinados ao tratamento de doencas infecciosas e parasitarias. A negacdo de atendimento
e a exigéncia pela separacdo de instrumentos hospitalares, utilizados em pacientes com
Aids, existiram no Brasil desde os primeiros casos. O medo se dava por causa do
desconhecimento da doenca; o que era extensivo aos profissionais de saude. Em outubro
de 1986, quando a epidemia comecou a se expandir por todos os estados do Brasil, o

Ministério da Salde desenvolveu uma estratégia de treinamentos em DST/Aids,
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envolvendo profissionais do Brasil todo. Ainda assim, 0s casos que iam aparecendo pelo
pais eram referenciados aos hospitais e a maioria desses servi¢os era de pouca
resolutividade; além do fato de os médicos ndo terem recebido muito apoio das dire¢es
dessas instituicdes, de outros colegas e das autoridades de saude dos respectivos estados.

Nota-se que as iniciativas de tratamento a Aids, nos varios estados brasileiros,
antecederam a criacdo de programas mais abrangentes que incluissem prevencéo,
assisténcia e vigilancia epidemioldgica. E, embora alguns casos fossem identificados,
desde 1982, em diferentes estados do pais — como Rio de Janeiro, Sdo Paulo, Rio Grande
do Norte e Rio Grande do Sul —, o Ministério da Satde ndo se mostrava interessado em
investir numa doenca que considerava restrita a alguns grupos especificos e a algumas
unidades da Federacdo. Em outras palavras, o fato de os casos de Aids, no Brasil, surgirem
em numeros reduzidos fez com que o interesse governamental fosse baixo em relacdo a
doenca, mesmo ciente da gravidade do quadro que ela desenvolvia.

Teodorescu e Teixeira (2015) explicam que, do ponto de vista epidemiolégico, a
Aids ndo se enquadrava em alguns parametros que pudessem caracteriza-la como um
problema de saude publica, dos quais: magnitude da epidemia, que era medida pela
proporcao entre 0 nimero de casos e a populacdo; vulnerabilidade, seguindo o conceito
da saude publica, quando analisa a capacidade de intervencdo por meio de instrumentos
como vacina ou medicamentos; e impacto social da doenca, pois naquele momento a
Aids, supostamente, ndo causava grande impacto na sociedade. Entdo, diante de
circunstancias politicas e avaliagdes equivocadas das caracteristicas da epidemia, 0
governo federal interveio tardiamente. De acordo com Monteiro e Villela (2009), setores
da propria saude se colocaram contrarios a uma suposta importancia que se tentava dar a
um problema, até entdo, de pequena dimensao e referido a um grupo minoritario da
populacdo, embasados por segmentos especializados da saide que afirmavam que a Aids
ndo satisfazia aos critérios epidemioldgicos para justificar a priorizacdo de uma
intervencdo no ambito das instituicbes responsaveis pela satde publica do pais. Ainda
assim, para os autores, tais reagdes traziam equivocos no que se referiam a problemas de
salde publica, além de carregadas de fortes doses de preconceitos em relagdo aos

homossexuais.
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1.3.3 - O processo de nacionalizacdo dos programas da Aids

Dilene (1997) ratifica que, em 1985, o governo brasileiro alegava que o combate
a Aids ndo era prioritario, comparando-a com outros problemas de satde no pais. Marques
(2002) considera que essa resposta do governo federal brasileiro tenha sido tardia, ja que
os primeiros politicos e funcionarios do Ministério ndo souberam avaliar a magnitude do
problema. Havia um consenso sobre a incoeréncia e omissao, por parte do Ministério da
Saude, em ndo se pronunciar oficialmente sobre a questdo. Monteiro e Villela (2009)
confirmam que a historiografia produzida sobre as respostas brasileiras a Aids aponta
para uma demora do poder central em assumir a doenga como um problema de satde
publica e que isso teria sido determinante no perfil que a epidemia assumiria no pais. De
acordo com os estudiosos, caso 0 governo federal tivesse se envolvido precocemente,
estabelecendo diretrizes, orientacbes e articulacdes de acBes entre as regides da
Federacéo, a realidade da Aids no Brasil teria sido outra.

Maria Cristina da Costa Marques®, em sua tese “A Emergéncia Politica da Aids
no Brasil” (2001) e no artigo “Salde e poder: a emergéncia politica da Aids/HIV no
Brasil ” (2002), trata sobre a construcao das respostas politicas a Aids no Brasil, desde o
surgimento da epidemia, articulando a doenca e a sociedade civil com a historia das
politicas de saude nas Ultimas décadas. Argumenta que, nos anos noventa, a evolugdo das
respostas oficiais a Aids teve como caracteristica principal a participacdo de grupos
organizados, que lutaram contra a ideia de que consistia em uma doenca restrita a um
grupo minoritario da populacédo e que, por isso, nao se justificava a intervencao estatal.

Teodorescu e Teixeira (2015) confirmam que, nos anos iniciais da doenca, durante
as reunides para definicdo da programacao anual da destinacdo dos recursos publicos,
organizadas pelo Ministério da Saude, ainda havia a davida sobre a Aids ser ou ndo um
problema de satde publica. Apesar disso, em 1984, o Ministério da Sadde produziu um
material sobre DSTs (Doencas Sexualmente Transmissiveis)®°; mas, por se tratar de um

38 Graduada em enfermagem pela Universidade do Sagrado Coragéo (USC), em 1982, e doutora, em 2001,
pelo Departamento de Histéria da USP (FFLCH-USP).
3 Atualmente, passou-se a adotar a terminologia Infecces Sexualmente Transmissiveis (ISTs),
substituindo o termo DSTSs, pois significa que uma pessoa possa ter e transmitir uma infeccdo, mesmo sem
sinais e sintomas.  Disponivel em:  http://www.aids.gov.br/pt-br/publico-geral/o-que-sao-
ist#:~:text=A%20terminologia%20Infec%C3%A7%C3%B5es%20Sexualmente%20Transmiss% C3%AD
veis,mesmo%20sem%20sinais%20e%20sintomas. Acesso em: 11 jul. 2021.
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periodo politico turbulento, no qual o povo se mobilizava para a campanha das Diretas
J4, pouca coisa pode avangar. O que sinaliza que qualquer aporte para prevencao,
direcionados a grupos discriminados, como gays e trabalhadores sexuais, naquele
periodo, estava na contramdo dos movimentos culturais e politicos vigentes.

Para Monteiro e Villela (2009), a atuacdo dos organismos internacionais, que eram
historicamente importantes para a adocdo de politicas publicas no Brasil, foi bastante
timida nesse periodo. A Organizagdo Pan-Americana de Saude (OPAS) e a Organizacao
Mundial de Satde (OMS), entre 1983 e 1985, promoveram algumas reunides técnicas de
intercdmbio, mas apenas a partir de 1986 que se constituiu um nucleo de Aids para
elaboracdo de pautas e recomendacdes para implantacdo de um programa nos paises.

A Aids trazia um contexto para além dos nimeros iniciais. Na metade dos anos
1980, diante do crescimento de casos relatados, a doenca passa a ser uma preocupacao na
comunidade internacional, o que exigiu do Brasil manifestacdo pelo governo federal.
Como explicam Teoderescu e Teixeira (2015), o ano de 1985 foi marcado como o de
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“‘explosao da Aids”’ no mundo inteiro; e as publicagdes eram quase diarias nas imprensas
norte-americanas, europeia e brasileira. Naquele ano, a doenca comegou a se manifestar,
causando um verdadeiro panico na populacdo brasileira; o que foi considerado
desproporcional por alguns especialistas, pois ndo a consideravam de téo alto risco.
Levavam em consideracdo o fato de o pais apresentar, em nimeros absolutos de casos,
cerca de 200 notificacdes, estando bem distante dos Estados Unidos, que registravam
mais de 20 mil casos. Mas, na verdade, o Brasil ja era o terceiro colocado no mundo.
Parker (2003) entendia que, embora os numeros absolutos no Brasil e no mundo,
ja pudessem, por si s@, dimensionar a importancia potencial do HIV/Aids, o maior
impacto social da epidemia se estendia para além dos algarismos. Ela provocou
transformacdes culturais, sociais, politicas e econdmicas, assim como outras diversas
respostas. Atitudes discriminatorias, incluindo a perda de emprego, passaram a ser
percebidas contra homossexuais masculinos, que, juntos com os hemofilicos, formavam
os dois grupos em que a Aids mais comecava a causar devastacdo. Entretanto, no
ambiente médico, o primeiro era visto como disseminador e o segundo como vitima da
doenca. Nesse momento, o discurso da satde publica era apoiado na ideia de grupo de
risco — apoiada naqueles considerados diretamente mais vulneraveis a contaminagéo pelo

virus HIV —, dos quais tambem faziam parte os usuarios de drogas injetaveis, embora em
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menor numero. Ao ser entendido como rotulo discriminatorio, passa-se a adotar a
nomenclatura comportamentos de risco.
Ao ampliar a visdo sobre a epidemia, nota-se que 0s nimeros trazem, nos seus

bastidores, muito sofrimento:

Dor fisica, perda de capacidades, ansiedade perante a escassez de
tratamentos, sua inacessibilidade, carestia; os estigmas associados a
doenca, o abandono por parte de antigos amigos e familiares,
preconceitos de alguns profissionais de salde, nos locais de trabalho,
nas escolas; isolamento, soliddo, ndo-comunicacdo; ansiedade perante
o futuro, enfrentamento do veredicto de fatalidade inevitavel, sensacdo
de bomba-relégio no interior do corpo; esforgos de ultrapassagem
dessas certezas, entrega a terapias esotéricas e ‘alternativas’, caminhos
espirituais [...] (OLIVEIRA; SANTOS; MELLO, 2001, p. 864-865).

No entanto, trouxe também, para muitos dos infectados, seus parceiros e seus
familiares, a descoberta da politizacdo, da solidariedade e da luta pelos direitos humanos
dos doentes e portadores do virus; a participacdo na pressdo direta pelas tomadas de
decisédo; as conquistas no acesso a medicamentos, na ampliacdo da pesquisa e na aposta
dos resultados inovadores desta; a tentativa de afastamento do preconceito através da lei,
da atitude e da incorporacdo da Aids ao cotidiano.

Para Cueto (2021), “Um dos aspectos mais marcantes da historia da luta contra o
HIV/Aids ¢ a sua relacdo com os direitos humanos, a mobiliza¢do da sociedade civil em
conjunto com 0s governos e agéncias multilaterais na formulacdo das politicas de
prevencao e tratamento™°.

Em 1985, quando o Brasil iniciava o governo do presidente José Sarney, tendo
como ministro da saide o médico Carlos Correa de Menezes Sant’anna, sucedido — no
ano seguinte — pelo também médico, Roberto Figueira Santos, ambos defendendo maior

aplicacéo dos recursos na prevencao de doencas*!, em um periodo convencionado como

40 FIOCRUZ, Casa de Oswaldo Cruz. Controle de epidemia que tornou o Brasil referéncia mundial sofre
declinio. Disponivel em: http://www.coc.fiocruz.br/index.php/pt/todas-as-noticias/1993-controle-de-
epidemia-que-tornou-brasil-referencia-mundial-vive-declinio.html. Acesso em: 11/05/2022.

41 BRASIL, Ministério da Salde. Galeria de Ministros: 1985-1992. Biblioteca Virtual em Salde (BVS),
Brasilia: [s.d.]. Disponivel em: http://bvsms.saude.gov.br/bvs/galeria_ministros/1992 1985.php. Acesso
em: 26 maio 2021.
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Nova Republica, o Ministério da Saude ainda ndo tinha um programa nacional que
regulasse ou norteasse 0s estados para as agdes relacionadas a nova epidemia e ainda
discutia se a Aids era ou ndo um problema de satde publica.

Monteiro e Villela (2009) concordam que, inicialmente, diante da falta de
percepcdo em relacdo a expansdo da epidemia, os enfrentamentos a doenca estavam
restritos a acOes pontuais em alguns estados, posteriormente se estendendo para quase
todas as unidades da federacdo. No entanto, a grande exposicao por parte da midia, a
morte de pessoas famosas e a criacdo das primeiras Organizacfes Ndo Governamentais
de combate a Aids, trouxeram a tona a deficiéncia da atuacdo do governo federal, que ja
afetava outros segmentos da sociedade, ndo sé os grupos inicialmente identificados como
mais vulneraveis. Logo, ainda em meados dos anos 1980, diante do crescente nimero de
casos relatados, do fato de a Aids se tornar uma preocupacdo na comunidade internacional
e da mobilizacdo de estados e municipios, o governo federal ndo p6de mais se omitir.

O aumento no nimero de casos, a falta de perspectiva de vida dos doentes e as
consequéncias sociais e econdmicas da Aids serviram para que a pressdo exercida pelos
grupos que trabalhavam para o controle da doenca, tanto por parte das Secretarias
Estaduais quanto da sociedade civil, criasse um ambiente favoravel para a ocorréncia de
negociacGes em nivel federal. Os movimentos sociais exigiam acdes que se formasse um
perfil Gnico de estratégias de controle da doenca, mas a resposta do setor publico foi
reativa e abrangente.

Parker (2003) confirma que, em 1985, quando o Ministério da Saide comegou a
se mover para criar um Programa Nacional de Aids, 11 dos 26 estados brasileiros e o
Distrito Federal ja tinham estabelecido cada qual o seu Programa Estadual de Aids,
baseados no agressivo e inovador Programa de S8o Paulo, que permitiu, inclusive, a
implementacdo de iniciativas locais, que serviriam como referéncia para o Programa
Nacional posteriormente.

No entanto, como lembram Teodorescu e Teixeira (2015), com Carlos Sant’anna
no Ministério da Saude e com a sanitarista Fabiola de Aguiar Nunes, nomeada também
em 1985 para a Secretaria Nacional de Programas Especiais do Ministério, que sediava

programas de controle de agravos que incluiam DST/Aids*, foi organizada a primeira

42 FIOCRUZ, Base de dados do acervo arquivistico da Casa de Oswaldo Cruz. Se¢do: Registros de
Autoridades. Rio de Janeiro: FIOCRUZ, [s.d]. Disponivel em:
http://basearch.coc.fiocruz.br/index.php/fabiola-aguiar-nunes . Acesso em: 31 maio 2021.
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reunido sobre Aids no Ministério. Das decisdes tomadas, resultou a edicdo de uma
Portaria Ministerial de n° 236/1985%, assinada pelo ministro da salide, que determinava
0 estabelecimento do Programa Nacional de Aids do Ministério da Saude.

O Programa foi estruturado na Divisdo de Dermatologia Sanitaria do Ministério
da Saude e teve, como medidas adotadas, no mesmo ano, a producéo e a veiculacdo da
primeira campanha sobre Aids para a televiséo: a “Campanha do Socrates” — referéncia
ao jogador de futebol que, na época, ja falava dos riscos da doenca. Foi uma campanha
bastante criticada por ter sido discreta e ndo ter abordado temas importantes relacionados
a doenca. Houve também polémicas sobre a possivel negativa de verbas destinadas a
campanha, pelo Ministério, assim como a ndo previsibilidade de recursos no orgamento
para a luta contra a Aids no ano seguinte, 1986. A situacdo piorou quando Carlos
Sant’anna declarou, durante reunido com ativista da causa sanguinea, melhor descrita
adiante, que no pais havia problemas de salde mais importantes que a Aids.

Quando o novo ministro da saude, Roberto Santos, assumiu em 1986, ninguém
mais podia ignorar a caracteristica epidémica da Aids em todo pais e, sem interferir na
equipe que estava se formando, permitiu que esta continuasse a desenvolver seu plano de
trabalho para enfrentamento da doenca. Esses grupos de trabalho foram constituidos para
atender a demandas causadas pela Aids e eram formados por profissionais que atuavam
com a doenga em outros estados, onde ela ja houvesse se manifestado. Pelo Ministério,
ainda em 1986, tais grupos produziram normas relativas a vigilancia epidemiolégica, ao
manejo clinico, a Aids no local de trabalho e a biosseguranca, assim como deram inicio
aos primeiros treinamentos nacionais sobre 0s aspectos clinicos da doenca.

Parker (2003) chama a atencdo para a influéncia conceitual e ideolégica de alguns
programas estaduais no Programa Nacional de Aids. Teodorescu e Teixeira (2015)
ratificam que é possivel notar clara influéncia vinda dos profissionais dos estados mais
atingidos pela Aids — como ocorreu com a dermatologista Maria Leide Van Del Rey, da
Divisdo de Dermatologia Sanitaria do Rio de Janeiro — na formacéo dos grupos.

Diante de um periodo politico conturbado, as posturas federais relacionadas a Aids
apresentavam certa timidez, que acompanhavam o ritmo lento da questdo envolvendo a

Hanseniase; na qual, desde 1982, o Ministério da Saude era pressionado pela OMS a

4 BRASIL, Portaria n° 236, de 02 de maio de 1985, tendo como base os dispostos nas alineas “a”, “b” e
“d” do item I, do artigo 1° da Lei n®° 6.229, de 17 de julho de 1975. Disponivel em:
http://www.aids.gov.br/sites/default/files/legislacao/1985/leis_e_decretos/portaria_236 1985 pdf 69224.
pdf. Acesso em: 31 maio 2021.
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adotar o novo esquema terapéutico, baseado na poliquimioterapia. A partir de 1985, o
Brasil tentava reestruturar suas a¢fes para resolver o problema da Hanseniase; e, apenas
em 1999, conseguiu assumir o compromisso de eliminar a doenca até 2005. Entre tais
acOes estava 0 uso da poliquimioterapia (PQT), tratamento especifico para o portador da
doenca, padronizado pela Organizacdo Mundial de Saude. A PQT — constituida pelos
seguintes medicamentos: rifampicina, dapsona e clofazimina — tem a capacidade de matar
0 bacilo, evitando a evolugdo da doenca e, consequentemente, as incapacidades e
deformidades causadas por ela, assim como garantir a cura*,

Pela, entdo, necessidade de uma postura mais agressiva para se lidar com a
epidemia, Fabiola de Aguiar Nunes, entdo diretora da Secretaria Nacional de Programas
Especiais de Saude (SNESP), da qual fazia parte a Divisdo de Dermatologia Sanitéria,
convidou Maria Leide para assumir a direcdo desta Divisdo com a missdo de implantar a
poliquimioterapia no Brasil, assim como fortalecer o Programa de Aids. Leide criou dois
nacleos dentro da Divisdo de Dermatologia Sanitaria: um para resolver a questdo do
tratamento da Hanseniase e 0 outro para se ocupar da Aids, assim como mobilizar
recursos para tal.

Como descreve Barros (2018), a chegada de Maria Leide, em 1986, promoveu
uma reunido nacional, feita pelo Programa Nacional de DST/Aids e coordenada por Paulo
Roberto Teixeira, do Programa Estadual de Aids de S&o Paulo. Naquela, foi tracado o
primeiro plano de a¢do e criado um comité assessor de Aids, denominado ‘Comité de
Grupos de Risco’. O Comité teve ajuda de outras autoridades no assunto, incluindo
professores universitarios de DIP (Doencas Infecciosas e Parasitarias), assim como
representantes dos préprios grupos de risco; e uma de suas primeiras funcdes foi apoiar a
pressdo por um orcamento que permitisse a execucdo do plano tracado.

Leide e Fabiola de Aguiar identificaram em Lair Guerra de Macedo Rodrigues
uma boa indicacdo para implantar as diretrizes do Programa Nacional de Aids, pois além
de sua capacidade técnica, poderia intermediar, junto as instituicbes internacionais e
nacionais, a arrecadacdo de recursos para 0 Programa, que contava com um orcamento

reduzido. Além de irma do Dr. Carlyle Guerra®, diretor da OPAS, o que poderia facilitar

4 BRASIL, Ministério da Satde. Secretaria de Politicas de Salde. Departamento de Atencéo Basica. Guia
para o Controle da Hanseniase. Brasilia, DF, 2002.
45 Carlyle Guerra Macedo foi Diretor Executivo da OPAS em Washington- DC, nos EUA, de 1983 a 1995,
e foi integrante do grupo de intelectuais que propuseram o movimento sanitério brasileiro do final dos nos
1970, juntamente com Cecilia Donangelo, Carlos Gentile Mello, Sérgio Arouca, Eduardo Kertész e Mario
Magalhdes (TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015, p. 140).
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a arrecadacdo, Lair tinha estreita relacdo com Jonathan Mann — fundador do Projeto
SIDA, em 1984, e do Programa Global de Aids (em inglés, GPA), da OMS, em 1986, que
seria substituido pelo Programa de Aids das Nag¢des Unidas (UNAIDS), em 1995.

Destarte, a partir daquele “Comité de Grupos de Risco”, cria-se, com a chegada
de Lair Guerra, uma Comissdo de Assessoramento em Aids, responsavel pela elaboragéo
do discurso de autoridade relacionado aos principais dilemas ligados a epidemia no
Brasil, cujo carater era técnico-consultivo, tendo os seguintes objetivos: assessorar 0
Ministério da Saude em todos os aspectos referentes ao controle da doenca no pais;
acompanhar a execucao e participar da avaliacdo semestral do Programa de Controle da
Aids; acompanhar a evolugdo internacional das pesquisas relativas a Aids; e assessorar a
Divisdo Nacional de Dermatologia Sanitaria (DNDS) na divulgacéo das informacdes as
Coordenacdes Estaduais do Programa.

A portaria regulamentadora da criacdo dessa Comissao de Assessoramento em
Aids indicava 18 representantes de diferentes 6rgéos e instituicdes. Destes, sete membros
natos, dos quais representavam: o Conselho Federal de Medicina, o Conselho Federal de
Odontologia, a Federacdo Brasileira de Hemofilia, o Colégio Brasileiro de Hematologia
e Hemoterapia, o Inamps, o Grupo de Apoio e Prevencdo a Aids (GAPA). Os outros onze
eram representantes de instituicbes que compunham a Secretaria Executiva: a diretora da
DNDS; o diretor do Centro Nacional de Referéncia em Aids; os Diretores Nacionais de
Referéncia das DST; bem como os representantes do Pré-sangue; do Programa Nacional
de Capacitacdo Pessoal para Controle da Infeccdo Hospitalar; da Secretaria Nacional de
Vigilancia Sanitaria; do grupo de Odontologia do Ministério da Sadde; da Divisdo
Nacional de Educacdo em Salde; da Fiocruz; da Divisdo Nacional de Epidemiologia; e
da Coordenadoria de Comunicacdo Social do Ministério da Satude. Em 1987, passa a ser
denominada Comissdo Nacional de Controle da Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
(CNCSIDA) e a lista fica nominal, composta por 10 membros, indicando a instituigdo de
cada participante, sendo eles, por sua vez, indicados pela equipe do Programa Nacional
de DST/Aids. Houve, portanto, uma reducdo numeérica, incluindo a saida do GAPA, e
fortalecendo o componente técnico-cientifico (BARROS, 2018, p. 111-112).

Assim, o Grupo de Aids, a cargo de Lair Guerra, comegou a se organizar e a
participar de reunides, congressos e a tomar algumas medidas, como a organizagdo de um
Sistema de Informacdo Nacional de Aids — que reunia dados de todos os estados — e a

centralizacdo, em Brasilia, das notificacbes — que passam a ser obrigatorias —;
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demonstrando que a epidemia foi oficialmente encarada como um problema pelo governo
federal e que se fazia premente um enfrentamento mais organizado e urgente.

O ano de 1986 foi importante para a Aids. A implantacdo no Brasil dos testes
soroldgicos anti-HIV um ano antes foi crucial para permitir: a triagem do sangue, o
aprofundamento dos estudos epidemioldgicos sobre a dindmica da epidemia e a detec¢édo
da infeccdo em pessoas assintomaticas; dando, assim, origem & nocdo de
soropositividade, que coincide com a mudanga de postura do Brasil em relacéo a doenca.

A partir do |1 Congresso Brasileiro de Doencgas Sexualmente Transmissiveis e do
I Encontro Latino-Americano de Aids, realizados em abril de 1986, no Rio Grande do
Sul, o Ministério da Saude cria a Comissdo Nacional de DST, Aids e Hepatites Virais
(CNAIDS), que tinha funcao consultiva ao Ministério e era composta por representantes
de: outros ministérios, secretarias estaduais de salde, universidades, igrejas protestantes
e catolicas, movimento social de Aids e do homossexual. Logo, a CNAIDS teve papel
importante na formatacdo de acOes governamentais na luta contra a Aids, atuando no
assessoramento técnico aos gestores do Programa Nacional de DST e Aids e na pressdo
politica a outros 6rgdos governamentais em questdes como, por exemplo, a distribuicao
gratuita de medicamentos®®.

Quando, em 1987, 0 GPA (Global Program of Aids) recebeu os primeiros recursos
substanciais para 0 combate da epidemia, o Brasil se beneficiou angariando anualmente
500 mil dolares para o Programa Nacional, intermediado pela OPAS, que contava com
escritdrio no Brasil.

Conforme apontam Villela e Monteiro (2009), a criagdo do Programa Especial de
Aids e a do Programa Global de Aids (GPA em inglés), que assumiriam um importante
papel no estabelecimento de politicas publicas e programaticas em relacdo a epidemia,
em todo o continente latino-americano, inclusive no Brasil, garantiram ao programa
brasileiro receber reforgo, suporte técnico e financeiro estratégicos. Esse apoio, somado
as recomendac0es politicas apresentadas por aquelas institui¢des, principalmente no que
tange ao combate a discriminacdo e ao direito das pessoas afetadas, serviu de instrumento
fundamental para se impedir as tentativas de implantacdo de medidas repressoras e

coercitivas em todo o continente e norteou o programa brasileiro a partir de 1987.

4 BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia de Satde. Programa Nacional de DST e Aids.
Brasilia, 2003.
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A gestdo do ministro Carlos Sant’anna foi marcada por forte pressao de grupos da
sociedade civil, profissionais de saude e da imprensa, que insistiam na necessidade de
uma campanha nacional de prevencdo da Aids. Articulada por Maria Leide, a campanha
com o slogan “Aids: vocé precisa saber evitar”, realizada ainda em 1986, foi a primeira
de grande porte do Ministério da Saude e transmitia mensagens informativas, como as
formas de transmissdo, o caréater fatal da doenca e a importancia em usar preservativos,
assim como seringas e agulhas descartaveis. Ademais, promoviam a solidariedade e
alertavam que a doenca poderia atingir indistintamente homens, mulheres e criangas.

A campanha sofreu muitas criticas e oposi¢des, principalmente por parte de alas
conservadoras da sociedade e da Igreja Catolica, que entendiam que uma campanha
orientando o uso do preservativo estaria, indiretamente, estimulando préaticas sexuais.
Parker (2003) revela que, em meados dos anos 1980, autoridades catdlicas, como o Bispo
do Rio de Janeiro, Dom Eugénio Sales, enfatizavam a relacdo entre comportamentos
imorais, considerando as relacfes homossexuais e a promiscuidade heterossexual, com a
infeccdo pelo HIV. Diante disso, opunha-se a estratégias de prevengdo, como 0 uso de
preservativos. Ao ligar a Aids a imoralidade e ao considera-la uma puni¢do por um
julgamento divino, ideia que acabou por ser difundida entre um elevado nimero de
autoridades da Igreja Catolica, contribuiu-se para a criagcdo de um clima de preconceito e
discriminacgdo que impediu respostas mais positivas a epidemia.

Essa situacdo, aliada a outros reveses, fez com que Lair Guerra passasse a
responder pela area de Aids, dentro da Divisdo de Dermatologia. Diante de boas
articulacdes, trocas de experiéncias, agregando conhecimentos técnicos de equipes que ja
davam respostas eficazes em outros estados, e aliado ao apoio de pessoas competentes
em seu grupo de trabalho, conseguiu construir um programa consistente para todo o
Brasil, garantindo a expansdo e o fortalecimento do Programa Nacional de Aids. Seu
alcance se estendeu para as regides do pais onde a epidemia estava comecando a
despontar, como Norte e Nordeste. O intercdmbio entre os estados contribuiu para o
reforco ao Programa Nacional e fez surgir a ideia de separd-lo da Divisdo de
Dermatologia Sanitaria, pois entendiam que, ao se tornar a Aids um grave problema de
salide publica, exigir-se-ia uma maior autonomia para combaté-la. Entdo, no inicio de
1987, o ministro da saude, Roberto Santos, criou formalmente a divisdo de DST/Aids,
consumando essa desvinculagdo, com Lair Guerra assumindo a coordenacdo do entédo

Programa Nacional de Doengas Sexualmente Transmissiveis (DST) e Aids.
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Os avancos obtidos foram resultados de uma atuagéo articulada e sistematica entre
setores progressistas da salde publica, movimentos e grupos comunitarios e opiniao
publica, intermediada pela imprensa; o que criava um cenario favoravel para se exigir a
implantacdo de medidas consideradas como politicamente avancadas. Outros atores —
como universidades, conselhos de medicina e igrejas — também tiveram papéis
importantes na construgdo e implementacdo de politicas publicas para o controle da Aids.

Parker (2003) conclui que o primeiro periodo do Programa Nacional de Aids no
Brasil foi marcado pela ado¢éo de iniciativas politicas de alguns estados e municipios; e
que, em 1988, ja fortalecido pela cooperacéo técnica e financeira de agéncias como OMS
e OPAS, o Programa assumiu um carater mais agressivo na tentativa de definir normas
politicas e atividades programaticas a serem implementadas em todo o pais.

A primeira fase no combate a Aids se delimita entre 1983 e 1986, na qual foram
dadas as primeiras respostas da saude publica para o controle da epidemia no Brasil.
Nessa etapa, muitos profissionais, que trabalhavam com a doenca, chegavam perto de
uma militdncia — como uma forma de compensacdo pelo pouco que se podia fazer por
seus pacientes. Muitos se engajaram no movimento social, lutando contra a
discriminacgdo, principalmente dos grupos mais vulnerdveis a infeccdo, e exigindo
respeito aos direitos dos doentes. E também o momento em que secretarias de estado e
profissionais de saude, juntamente a imprensa e a sociedade civil, passaram a exigir do
Ministério da Satde uma politica efetiva de combate a Aids, que se estendesse por todo

o territério nacional.

1.3.4 - A centralizacdo das respostas a Aids pelo governo federal

Com adesvinculacdo do Programa Nacional da Divisao de Dermatologia Sanitaria
e a consequente criacdo de uma Divisdo de DST/Aids autbnoma, inicia-se um movimento
de centralizacdo por parte do governo federal; o que, como explica Parker (2003),
provocou — nos anos seguintes — tensdes entre o Programa Nacional de Aids em Brasilia
e 0s programas estaduais e municipais mais experientes. Mesmo assim, seria possivel
identificar um progresso gradual no desenvolvimento de politicas de satde de amplo
alcance em resposta a epidemia. A vigilancia epidemioldgica melhorou durante o periodo;
campanhas educacionais passavam regularmente na televiséo, alcancando a populacéo e

garantindo um alto grau de conhecimento sobre a Aids; e foram aprovadas leis
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importantes, garantindo as pessoas com a doenca 0s beneficios basicos que eram
oferecidos a portadores de outras enfermidades incapacitantes ou fatais.

Parker (2003) explica que o Programa, propriamente dito, criado pela Portaria
Ministerial n® 236, em maio de 1985, ap6s uma série de reunides com funcionarios
estaduais do Programa de Aids, ONGs e midia, comecou a funcionar no inicio do ano
seguinte. Em 1986, foi emitida a Portaria Ministerial n°® 199, constituindo um Comité
Consultivo Nacional, que mais tarde foi rebatizado de Comissdo Nacional de Aids, em
que foram incluidos representantes de outros ministérios, como o da Educacdo e o da
Justica. Contava também com representantes da sociedade civil, tais como Associacao de
Advogados e ONGs relacionadas a Aids, como a ja citada ABIA, além do GGB (Grupo
Gay da Bahia) e da Associagéo Brasileira de Planejamento Familiar (ABEPF).

A Comissdo Nacional de Aids visava a estimular a participacéo da sociedade civil,
mas dentro de determinados limites, pois ela foi designada como um corpo de conselho,
autorizada e responsabilizada pelo Ministério da Salude, cuja funcdo principal era de
oferecer conselho técnico. N&o cabia a Comissdo tomar para si a responsabilidade de
estabelecer politicas ou delinear as areas de atuacao.

Como ja dito, entre 1985 e 1989, o Programa Nacional de Aids esteve ligado, em
grande parte, a estrutura conceitual e ideoldgica dos programas estaduais de Aids,
procurando adotar a énfase na ndo discriminacao e na solidariedade. Ao mesmo tempo, 0
Ministério destinava maiores esforcos na melhoria da vigilancia epidemioldgica e em um
relatorio epidemioldgico regular, para rastrear o curso da epidemia (PARKER, 2003).

O ano de 1987 foi entdo o inicio de uma virada historica no controle da epidemia
no Brasil, ndo s6 por uma evolugdo numérica, mas também pelos interesses politicos
circundantes. Na medida em que a Aids se fortalecia como uma epidemia global, eram
garantidos prestigio e poder as equipes que se destacavam no seu controle; e, nesse
momento, em dmbito federal, o Programa Nacional de Aids se consolidava. A criagdo da
Divisdo de DST/Aids marca a nova etapa da Politica Nacional de Aids, que alcanga novas
proporcdes na implementacdo de acBes na esfera nacional e na mobilizacao de recursos
necessarios.

O controle da doenga se desloca do eixo estadual para o federal, o que indica o
reconhecimento das proporcdes alcancadas pela epidemia, representando uma virada de
pagina na polémica sobre definir a doenga como um problema de satde publica ou néo.

Dai em diante, a Aids era consensualmente reconhecida como uma epidemia a causar
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sérios danos a saude da populacdo. Entéo, a criacdo de um Programa especifico para a
Aids, alcangando todo o territdrio nacional, durante a gestdo do ministro Roberto Santos,
marcou 0 novo rumo institucional para as politicas pablicas de Aids. Acontecendo na
primeira gestdo de Lair Guerra (1986-1989), enquanto coordenadora, contou o0 Programa
ainda com o epidemiologista Euclides Castilho, o sanitarista Pedro Chequer e a bidloga
da dermatologia sanitaria Miriam Franchini, para estruturar o nucleo da nova Divisao
Nacional de DST/Aids.

Neste momento, também estava em pauta a questdo da qualidade do sangue. Séo
Paulo, Rio Grande do Sul e Rio de Janeiro — onde Betinho se destacava como porta-voz
— estavam em plena discussao a esse respeito, movidos pela explosdo do escandalo do
sangue contaminado. O nimero crescente de pessoas infectadas por transfusao de sangue
e hemoderivados fez tornar evidente a falta de controle, por parte das autoridades
sanitarias, sobre os bancos de sangue, fazendo-se notar, inclusive, a transmissao de outras
doencas, como sifilis e hepatite. A equipe da nova Divisdo trabalhou para implantar
normas rigidas de qualidade nos bancos de sangue, que se tornou um fator crucial para
controlar a epidemia e, para isso, ja contava com um instrumento eficaz que era o teste
anti-HIV. Para fortalecer os hemocentros estaduais, promoveu cursos de capacitacéo,
utilizando recursos da Divisdo Nacional de Aids e contando com as instituicbes de
referéncia do Rio de Janeiro e Sdo Paulo, Fiocruz e Instituto Adolfo Lutz respectivamente.

Os estados também implementaram medidas para controlar a qualidade do sangue
e combater o mercado paralelo estabelecido naquele momento. Enquanto isso, no ambito
federal, foi criada uma série de Portarias Ministeriais, tentando desenvolver um sistema
mais efetivo de controle da qualidade do sangue; até que, em 1988, gracas ao intenso
lobby de ONGs e de representantes da sociedade civil, o Congresso Nacional aprovou a
Lei n° 7.649%, de 25 de janeiro, obrigando o teste de HIV em doag@es de sangue.

Ressalta-se que, desde 1989, o Programa Nacional, que ja estava consolidado,
inicia um movimento de articulagdo nacional com as ONGs, dificultado pela auséncia de
um espaco onde o0s grupos pudessem se manifestar, debatendo suas propostas,
necessidades e especificidades. Nesse momento, a participacdo dessas Organizacgdes, ou

de ativistas em esferas mais amplas de decisdo governamental, era limitada, ndo tendo

47 BRASIL. Lei n° 7.649, de 27 de janeiro 1988. Lei Henfil. Brasilia, DF, 1988. Disponivel em:
https://www2.camara.leg.br/legin/fed/lei/1988/lei-7649-25-janeiro-1988-368221-norma-
pl.html#:~:text=EMENTA%3A%20Estabelece%20a%200brigatoriedade%20do,doen%C3%A7as%2C%2
0e%20d%C3%A1%200utras%20provid%C3%AAnNcias.. Acesso em: 18 jun. 2021.
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um carater representativo. Ainda assim, havia uma colaboracdo que — a despeito de, por
vezes, conflituosa — era respeitada diante do reconhecimento mutuo de que, apesar das
diferencas, estavam todos envolvidos em um projeto comum, o controle da epidemia.
Terto Jr. (Informagao Verbal, 2021)*® explica que, apesar de algumas vezes a relagio ter
sido tensa e conflituosa, ndo se via nos gestores um inimigo. Segundo ele, havia o
entendimento de que a resposta em saude publica e coletiva deveria caminhar dentro do
triangulo: academia, gestores publicos e sociedade civil.

Para Monteiro e Villela (2009), a elaboracdo de uma proposta brasileira para
enfrentar a epidemia foi conflituosa, devido a caracteristica centralizadora do Programa
e a conturbada relacéo entre o governo e as ONGs, j& bastante atuantes no enfrentamento
da doenca. A implementacdo do Programa de Aids, para todo o territorio nacional, deu-
se com muitas tensdes entre as instituicdes. No entanto, estas serviram muitas vezes como
combustivel, por criarem uma dindmica de confronto de ideias que favoreceu seu
processo de fortalecimento. Como ja era observada desde a primeira fase, Teoderescu e
Teixeira (2015) explicam que a relagdo entre o Programa do Ministério da Satde com os
estados foi um ponto importante na legitimacao da coordenacao nacional e na hierarquia
institucional. 1sso se deveu ao fato de alguns estados, ja mais atuantes, frente a epidemia,
causarem embates técnicos entre as instancias, durante o processo de fortalecimento do
Programa, em 1987 e 1988 — momento em que a maior parte dos programas estaduais ja
estava estruturada.

As coordenadorias regionais ja estavam em pleno andamento e demarcadas por
macrorregides. Porém, questdes importantes relacionadas ao Programa ainda precisavam
ser trabalhadas; entre elas, praticas preventivas, como o uso de preservativos e a reducao
de danos para os usuarios de drogas. Na questdo preventiva da Aids, em 1989, apesar da
oposicao, principalmente da Igreja Catolica, a Coordenacdo Nacional passou a promover
0 uso do preservativo, sendo abordado esse tema nas campanhas do Ministério. Em
relacdo a reducédo de danos para o uso de drogas, a questao foi mais complexa, pois alguns
estudiosos, como a prépria Lair Guerra, consideravam-na uma medida imprudente.
Somente em 1992, um projeto elaborado pelo Ministério da Sadde incluiu essa estratégia
que, apresentada ao Banco Mundial, foi apoiada sem restrigdes. A partir de entdo, no

mesmo ano, o Programa Nacional, utilizando os veiculos publicitarios da TV e jornais,

48 Entrevista concedida por Veriano de Souza Terto Jr., por meio virtual (Zoom), em 08 jan. 2021.
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alertava para o risco de transmissao pelo uso de drogas injetaveis e recomendava 0 uso
de seringas e agulhas descartaveis. E, apenas em 1995, quando j& se identificava um
namero elevado de casos, como consequéncia do uso de drogas injetaveis, o Programa
Nacional passou a apoiar a criagdo de um programa de reducao de danos.

Logo, a primeira gestdo de Lair Guerra, apesar de bastante contestada por ativistas
como Herbert de Souza, Herbert Daniel e outras liderangas de ONGs, foi marcada pelo
fortalecimento das politicas publicas de Aids em todo o pais. As criticas se concentravam
nas campanhas, consideradas timidas, e na limitacdo de recursos a serem investidos na
prevencdo e tratamento. Situacdo agravada pela falta de leitos para hospitalizacdo de
pacientes com Aids.

Outro ponto de atrito entre Ministério da Salde e técnicos dos programas estaduais
foi a questdo da distribuicdo dos medicamentos para Aids. Quando, em 1990, assume 0
novo Presidente do Brasil, Fernando Collor de Mello, Alceni Guerra é nomeado o0 novo
Ministro da Saude e substitui Lair Guerra, na coordenacdo do Programa Nacional, pelo
pesquisador Eduardo Cortes. No entanto, essa substitui¢do iniciou uma crise interna nao
s0 no Programa Nacional de Aids, mas no proprio Ministério. Durante os dois anos da
coordenacdo de Cortes, os programas desenvolvidos anteriormente estavam sendo
descontinuados e contratos com agéncias de cooperagéo internacional foram suspensos.
Muitos ativistas protestaram contra a saida de Guerra e a decisdo do Ministério em nédo
participar do projeto de vacina da Organizacdo Mundial da Sadde. Porém, uma area
importante do Programa fez um avango consideravel neste periodo: comecou a politica
de distribuicdo gratuita de remédios especializados (AZT - Zidovudina) para pacientes
com Aids. Comega uma campanha mais agressiva contra a Aids; o que ofereceu,
inicialmente, esperancas aos que haviam criticado o Programa técnico e centralizado do

governo Sarney.

1.3.5 — O tratamento medicamentoso para o HIV: o surgimento do AZT

O HIV é um retrovirus que armazena suas informagdes genéticas como RNA
(ribonucleic acid) e ndo como DNA (deoxyribonucleic acid), que € o caso das celulas
humanas. Em suma, ao ligar-se a célula do hospedeiro, ele joga seu material genético para
o interior da célula e, através de uma enzima chamada transcriptase reversa, faz uma cépia

52



DNA do seu codigo genético, que se integra ao DNA da célula infectada. Esse processo
€ necessario para que possa se multiplicar. E chamado retrovirus exatamente pelo fato de
fazer um processo reverso, visto que as células humanas fazem copia RNA do DNA
(CACHAY, 2021)*,

Na medida em que os casos da doenca foram aparecendo e a incapacidade de
tratamento foi se mostrando cada vez mais real, as pesquisas para descoberta de uma
medicacdo eficaz se apresentavam como um caminho imprescindivel. Como explica
Scheffer (2012), a Aids se tornou um caso extraordinario que levou a uma sinergia entre
diferentes parceiros e meios, dos quais incluiam governos, industrias, medicos, ONGs,
comunidades, pacientes, realizacdo de pesquisas basicas e clinicas. Foi gragas a essa
interacdo que os tratamentos se desenvolveram rapidamente (SCHEFFER, 2012, p. 35).

Artigo publicado pela “Time” explica que cerca de sete anos haviam se passado
até que a primeira droga para combate a Aids fosse aprovada pela FDA (Food and Drug
Administration)>® e esta ndo foi um novo composto a surgir do zero, mas sim um que
havia sido preterido para o combate ao cancer. O AZT (Zidovudina ou Azidotimidina)
foi desenvolvido inicialmente na década de 60, mas, ndo tendo funcionado como
esperado, foi deixado de lado (PARK, 2017). Por volta de 1985, apos ensaios clinicos,
cientistas perceberam que a droga possuia uma atividade potente contra o virus HIV em
tubo de ensaio; e, em 1987, a FDA aprovou o uso do AZT contra o HIV e a Aids. O tempo
entre a primeira demonstracdo de eficacia do AZT contra o HIV no laboratério e sua
aprovacao para uso foi de apenas 25 meses. Posteriormente, em 1990, o AZT foi aprovado
como tratamento profilatico, inicialmente administrado em doses muito maiores que as

atuais e um dos efeitos colaterais era a anemia®?.

Scheffer (2012) ratifica que, até a aprovacdo do AZT pela FDA, o mundo assistiu
a chegada e a disseminacdo de uma epidemia incuravel, sem tratamento e letal. Foi
quando, Samuel Broder — entdo presidente do Instituto Nacional do Céancer dos Estados
Unidos (NCI) — administrou, em julho de 1985, pela primeira vez, o AZT em um doente
de Aids, iniciando estudos para definir a melhor posologia. A eficacia e a tolerancia

satisfatorias impulsionaram novos estudos controlados: duplo cego, quando permite

49 Edward R. Cachay é professor de Medicina Clinica no Departamento de Medicina e Divisdo de Doengas
Infecciosas na Universidade da Califérnia, Faculdade de Medicina de San Diego.
0 Food and Drug Administration (FDA) — agéncia reguladora dos EUA equivalente a Anvisa.
51 Disponivel em: http://www.rnpvha.org.br/medicamento-contra-a-aids-zidovudina-azt.ntml. Acesso em:
20 jan. 2022.
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comparar com dosagens de placebo. Os cientistas passaram a testar o medicamento em
pacientes, comparando com outros que ingeririam pilulas de agUcar — cerca de 300
pessoas diagnosticadas com Aids participaram do estudo —, sem que 0S grupos e 0s
médicos soubessem quem estava tomando ou ndo o medicamento. Apesar dos efeitos
colaterais identificados, como problemas intestinais graves, danos ao sistema
imunolégico, nduseas, vomitos e dores de cabeca, 0 AZT foi considerado seguro e eficaz;
desta forma, concluiram as pesquisas diante das fortes evidéncias de funcionamento do
composto depois de apenas 16 semanas (PARK, 2017). Os resultados promissores
fizeram os estudos serem interrompidos no ano seguinte, pois consideraram antiético
manter pessoas tomando placebo diante da eficacia do medicamento, uma vez que, no
momento da interrupcdo, 19 pessoas que receberam placebo ja haviam morrido, contra

apenas uma morte no grupo dos que usavam o AZT.

Em 1987, o estudo com o farmaco AZT foi publicado no The New England Jornal
of Medicine, demonstrando que 0 mesmo podia diminuir a mortalidade e a frequéncia de
infeccdes oportunistas em um grupo selecionado de pessoas com Aids (SOUZA, 1994, p.
2)%2. Os resultados foram anunciados como um ‘avango’ e ‘a luz no fim do tinel’ pela
empresa responsavel pelo estudo; pressionando, com isso, a FDA para permitir a
aprovacao do primeiro medicamento contra a Aids em 19 de margo de 1987, um recorde
de 20 meses (PARK, 2017). A FDA aceitou registrar o0 AZT, baseado apenas em um
ensaio de fase Il, que foi interrompido antes do fim, sem terem sido realizados os estudos
terapéuticos ampliados da fase Ill, que tém por objetivo avaliar o resultado do risco
beneficio de curto e longo prazos do principio ativo (SCHEFFER, 2012, p. 38-40). Vale
ressaltar que as pesquisas e as conclusdes relacionadas ao AZT fugiram, de certo modo,
do padrdo. Park (2017) explica que, em média, os testes supervisionados pela FDA
levavam de oito a dez anos. No entanto, nesse caso, diante da gravidade, da urgéncia da
situacdo e dos resultados apresentados pelo medicamento, a FDA se viu obrigada a
acelerar a revisdo do AZT, sob forte presséo da opinido publica.

Scheffer (2012) conta que, desde seu registro pela FDA, o AZT deu inicio a uma
série de controversias nos Estados Unidos, pois o alto pre¢co dos medicamentos — cerca

de 8 a 10 mil dolares por ano, por paciente — era invidvel para muitos. Tal condicéo foi

52 SOUZA, Herbert José de. Direito a Vida. ABIA. Boletim n° 23. Rio de Janeiro: ABIA, mar./abr. 1994,
Disponivel em: https://abiaids.org.br/_img/media/bol%20abia%2023.pdf. Acesso em: 22 jul. 2021.
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motivo de manifestacbes de grupos organizados, ativistas, politicos e instituicbes de
satde. Além disso, a Burroughs Wellcome — empresa que fabricava o medicamento — era
beneficiada com financiamento de parte dos ensaios clinicos e reducao de impostos, por
se tratar de um medicamento considerado 0rf40° (SCHEFFER, 2012, p. 40-41). Park
(2017) complementa que muitos pacientes, sem seguro, acusaram a Wellcome de explorar
uma populacdo de pacientes ja vulneraveis pela doenca.

Park aponta, em seu artigo para a “Time”, que os anos seguintes ao inicio do uso
do AZT demonstraram uma fragilidade do tratamento. Segundo ela, as pessoas que
faziam uso da medicacdo comecgaram a apresentar niveis crescentes do virus. No entanto,
0 virus ndo era mais 0 mesmo, pois sofrera mutacao para resistir a droga. Além dos efeitos
colaterais, como problemas cardiacos, problemas de peso, entre outros. A pressdo sobre
a FDA, para que novos medicamentos fossem aprovados, aumentou (PARK, 2017).
Scheffer ressalta os efeitos adversos a medicacdo, pois, para um ensaio clinico de fase I,
dos 145 pacientes que receberam o AZT, 24% tiveram anemia e 21% necessitaram de
transfusdo de sangue; além de reacGes como nauseas, insbnia e graves dores de cabeca
(SCHEFFER, 2012, p. 41). Park (2017) conta que os efeitos colaterais relacionados ao
AZT e amutacdo viral que gerava certa resisténcia ao medicamento trouxeram a ideia de
que qualquer tentativa de combater o HIV era toxica. 1sso representou uma série de
questionamentos envolvendo o tratamento.

Como explica Scheffer (2012), as questdes relacionadas ao tratamento com 0 AZT
—mesmo registrado e amplamente comercializado — permaneceram sob trés pontos: seus
beneficios a longo prazo, sua toxicidade e seu valor terapéutico para pacientes
assintomaticos. O autor explica que, diante disso, as autoridades norte-americanas, em
colaboracdo com a Wellcome, decidiram realizar, em julho de 1987, nos EUA, dois
ensaios terapéuticos, um com 3.222 pacientes assintomaticos — visto que era importante
identificar o efeito do AZT em pacientes ainda sem sintomas — e outro com 700 pacientes
com intensidade média de sintomas. Os estudos foram suspensos em agosto de 1989,
cerca de dois anos depois, porque 0s pacientes que recebiam placebo estavam tendo duas
vezes mais chances de desenvolverem sintomas da Aids. Este resultado levou a empresa

farmacéutica e as autoridades de satde dos Estados Unidos a anunciarem a comprovagao

53 Medicamentos 6rfdos sdo aqueles destinados ao diagndstico, a prevencdo ou ao tratamento de doengas
potencialmente fatais ou muito graves ou de perturbacdes raras. Disponivel em:
https://www.eurordis.org/pt-pt/content/o-que-e-um-medicamento-orfao. Acesso em: 09 fev. 2022.
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do efeito do AZT em retardar a progressao da doenca diante de uma utilizacdo precoce.
No entanto, em meados dos anos 1980, as pessoas continuavam morrendo por causa da
doenca, mesmo com a existéncia do AZT; e, até 1988, quando foi pré-aprovado o uso da
didanosina, que ainda estava sendo testado em pacientes intolerantes ao AZT, o Unico
antirretroviral a ser utilizado erao AZT. A liberacao e aprovacao da didanosina, em 1991,
no tratamento da Aids e, no ano seguinte, da zalcitabina, ambas consideradas ‘anélogos
dos nucleosideos’, coincidem com a ideia médica de mudanga da monoterapia para o uso
combinado desses medicamentos (SCHEFFER, 2012, p. 43-44).

O Brasil inicialmente se mostrou resistente em comprar os medicamentos, que ja
estavam disponiveis, em 1988, nos mercados norte-americano e europeu, mesmo diante
de uma forte demanda da classe médica e dos doentes. Nessa época, 0 Ministério da Satde
seguia a l6gica da OPAS, a mesma da OMS, de que se deveria investir em prevencdo. A
ampla discussdo que se criou era pautada no alto grau de letalidade da doenca, que nédo
justificaria investir em uma medicacdo que ndo mudaria muito o prognéstico, além do
fato de alguns doentes queixarem-se dos efeitos colaterais do AZT. As restricOes
orcamentarias do Programa também atrapalharam essa compra, que so foi feita pela
primeira vez em 1991, na gestdo do novo presidente da Republica, Fernando Collor de
Mello, e do novo coordenador do Programa Nacional, Eduardo Cortes.

Por ser um tratamento custoso, representava grande desafio para os paises pobres
e em desenvolvimento; razdo por que Betinho, desde o inicio, como externou no Boletim
ABIA 23, de marco-abril de 1994, defendia a importancia de se prevenir a contaminacao;
posto que “[...] o tratamento da AIDS em qualquer pais [...] € caro. E caro tomar AZT,
sdo caros os remédios para prevenir ou combater as infecgdes, é caro internar um doente
com AIDS. [...] [A] AIDS ¢ muito cara, e ndo prevenir a doenga ¢ mais caro ainda”
(SOUZA, 1994, p. 2).

Ainda assim, alguns estados, diante do posicionamento do Ministério da Salde,
tomaram a iniciativa de comprar os medicamentos, pois consideravam que o0 AZT e 0
tratamento das doencas oportunistas aumentavam a sobrevida e melhoravam a qualidade

de vida dos doentes.
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1.3.6 — O inicio da revitalizacdo do Programa Nacional de Aids e sua

rearticulagio com os estados

Para Galvdo (2002), os primeiros medicamentos que surgiram, mesmo nao
proporcionando a cura, garantiram uma melhora na qualidade de vida e aumentaram a
sobrevida dos que Ihes tinham acesso, trazendo esperanca na medida em que a infecgédo
tinha, pelo menos, os seus efeitos atenuados. Todavia, para Parker (2003), os inegaveis e
importantes ganhos proporcionados pela politica de distribuicdo de medicamentos (AZT)
foram ofuscados por outras decisdes politicas equivocadas no tocante a atividade de
prevencdo. Foi lancada, pelo Programa, uma campanha televisiva, patrocinada por
corporagOes privadas, em 1991, que adotou um carater amedrontador, cujo slogan era:
““Se vocé ndo se cuidar, a Aids vai pegar vocé€”; focando na incurabilidade como
elemento-chave. Tal postura provocou conflito, colocando ativistas da Aids, organizagdes
baseadas na comunidade e criticos a campanha contra os funcionarios do Ministério da
Salde. A situacdo perdurou e se aprofundou pelo ano seguinte, fazendo desaparecer
qualquer legitimidade que o Programa Nacional de Aids pudesse ter. Ademais, uma
resposta social mais ampla se tornou cada vez mais polarizada entre as Organizagdes Nao
Governamentais da Aids e o0s representantes do governo federal.

Neste ponto, as relagdes entre o Programa Nacional e os estaduais sofreram
deterioracdes por todo o pais, assim como com as comunidades cientificas e médicas.
Também houve a descontinuidade do repasse de fundos federais para estados e
municipios, bem como do patrocinio as pesquisas e ao desenvolvimento de universidades
e hospitais de referéncia, caracteristicas da administracdo anterior.

Foi, entdo, que, a partir de 1992, o novo ministro da satde, o cirurgido cardiaco
Adib Jatene, ex-secretario de saude de Sdo Paulo, nomeia para sua segunda gestdo, na
coordenacdo do Programa (1992-1996), Lair Guerra. E as tensdes institucionais
envolvendo os programas de Aids passaram a diminuir quando comeca a ocorrer uma
maior representatividade da Organizacao Civil nas politicas publicas — no decorrer da
implementacédo do Projeto Aids | —, bem como a partir do primeiro acordo de empréstimo,
envolvendo o Banco Mundial, para DST e Aids.

Monteiro e Villela (2009) consideram o ano de 1992 como uma nova fase nas
politicas publicas de combate a Aids no Brasil, pois além da reorganizacéo interna, o

Programa Nacional voltou a se articular com os estados, as ONGs e 0s organismos
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internacionais; culminando, no ano seguinte, com a definicdo de um novo plano
estratégico que, entre outras acgdes, incluia o primeiro acordo de financiamento pelo
Banco Mundial, que, como contrapartida, exigia que o pais também alocasse recursos
préprios no controle da epidemia.

Seffner (informac&o verbal)® pontua que, gracas a relago entre o poder publico
e a sociedade civil, a politica publica nacional, o Departamento de Aids, 0 Ministério da
Saude e as politicas estaduais e municipais passaram a recrutar pessoas para 0s cargos da
sociedade civil; e, por isso, € possivel observar uma série de nomes que sairam dos
Movimentos Sociais e ocuparam, a convite do Estado, cargos de gestor.

Raldo Costa Filho, ao conceder-nos entrevista, chama atencéo para os infectados,
que estavam em todos os setores — na esfera governamental, nas ONGs e na academia,
como alunos, professores, intelectuais, escritores, artistas, entre outros —, que aderiram ao
movimento; 0 que permitiu a participacdo dos ativistas e pessoas da sociedade civil dentro
dos Comités Cientificos. Com isso, “Vocé ndo tinha um Comité no Programa Nacional
de Aids que ndo tivesse um representante da sociedade civil, seja em que area fosse”
(COSTA FILHO, 2021, informagdo verbal)®®. Em setores laboratoriais, de alcool e
drogas, prevencdo, administrativo; enfim, em todos os setores tinham ativistas. Essa
situacdo aproximou ativistas e autoridades politicas, como no caso da participacdo do
sobredito Ministro da Saude, Adib Jatene, no V11l Encontro Nacional de ONGs®.

Em entrevista fornecida para este trabalho, Terto Jr. (informagéo verbal)®’ conta
que, nos anos 1990, havia uma diversidade de fundos destinados as ONGs, garantindo
uma atuacdo mais autbnoma delas, ja que ndo dependiam tanto do fundo publico
administrado pelo governo. Autonomia que lhes permitia uma relacao critica, no sentido
de cobrar e pressionar 0s governos a cumprirem democraticamente, nos seus diferentes
niveis, suas responsabilidades definidas na Constituicdo. E explica que alguns dos

recursos que financiavam as ONGs vinham de:

54 Entrevista concedida por Fernando Seffner, por meio virtual (Zoom), em 30 nov. 2020.
%5 Entrevista concedida por Raldo Bonifacio Costa Filho, por meio virtual (Zoom), em 17 maio 2021.
56 V111 Encontro Nacional de ONGs, realizado de 4 a 7 de abril de 1996, na cidade de S&o Paulo. Disponivel
em: http://www.giv.org.br/Publica%C3%A7%C3%B5es/A-Ponte/GIV-A-Ponte-22-Abr1996.pdf Acesso
em: 06 jul. 2021.
57 Entrevista concedida por Veriano de Souza Terto Jr., por meio virtual (Zoom), em 08 jan. 2021.
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FundagGes Internacionais, tanto do campo privado, como do campo
multilateral: os organismos tipo Fundo Global, que é do sistema ONU.
Mas também tu tinhas fundagdes do capital privado, como: a Fundagédo
Ford, Fundacdo MacArthur, ou Igrejas — como a Anglicana inglesa —,
as Entidades de Cooperacdo alemas, privadas ou ndo, algumas ligadas
a Igreja Catdlica e a Igreja Evangélica alem& ou ao préprio governo
alem@o. E tu tinhas essa autonomia. E as Entidades de Cooperacao dos
paises, como a canadense ou a americana, que se chama ainda USAID
— que praticamente ndo faz mais nada no Brasil. A USAID, que vocé ja
deve ter ouvido falar, no Japdo era JAICA (Japan International
Cooperation Agency). Essas agéncias todas contribuiam muito com as
ONGs (TERTO JR., 2021, informagéo verbal)®®,

Todavia, explica Terto Jr. (informacdo verbal) ° que tais recursos eram
empréstimos recebidos pelo Brasil e estavam condicionados a contemplacdo da sociedade
civil, tanto em sua participacdo quanto nos meios para garantirem-na. Isso muda
completamente o cendrio, pois se passa a ter um canal direto de acesso da sociedade aos
fundos publicos; permitindo, com isso, que tais fundos fossem utilizados para montar o
grande e reformulado Programa Nacional de Aids, que, mais tarde, final da década e inicio
dos anos 2000, foi mostrado como uma referéncia de modelo para o restante do mundo.
Ademais, naquele momento, o neoliberalismo estava muito forte, promovendo um
movimento que segue na contramao da ideia de Estado controlador e cuja perspectiva era
encolher o Estado. Nesse sentido, as ONGs acabaram influenciando muito na resposta

brasileira a Aids.

Percebe-se, até aqui, que o contexto politico brasileiro em que a Aids se
estabeleceu foi complexo e delicado. Final de um longo governo militar,
redemocratizacdo, troca de presidentes; enfim, muitos foram os acontecimentos —
conforme salientado — que interferiram na responsabilizacdo e na construcdo de uma
politica publica de salde voltada para o HIV e a Aids. Nao se pode deixar de notar a
importancia do ativismo na luta pelos direitos das pessoas com HIV/Aids e dos mais
vulneraveis. Os grupos que se formaram foram parte atuante nesse processo que elevou
o0 Brasil a uma destacada posicdo no combate a Aids, trazendo a necessidade de esmiucar

mais a atividade desses grupos, tanto no cenario nacional quanto internacional.

Mister se faz, portanto, no proximo Capitulo, debrucar-se sobre esse periodo de

descentralizacdo das agdes para os estados e 0S municipios, em que acontece 0

58 Ibidem
59 |bidem
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fortalecimento do papel das ONGs nas a¢des de prevencdo, de apoio juridico e social ao
paciente, bem como na sua vinculagdo a academia, ademais da sua influéncia diante da
conducéo do Programa, possibilitada pela injecdo de capital estrangeiro e repercussao em
ambito internacional.
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Capitulo 2 — O ativismo das Organizacdes da Sociedade Civil

Teodorescu e Teixeira (2015) explicam que a criacdo das Organizacdes N&o
Governamentais se deu, em grande parte, com o apoio da Organizac¢ao das Nac¢oes Unidas
para responder mais rapidamente a disponibilidade de financiamento para intervencoes
sociais no pds-guerra, escapando da lentiddo da burocracia do Estado. A eficiéncia na
resolucdo de determinados problemas sociais € uma das caracteristicas das ONGs, que
desenvolvem atividades calcadas na inovacgdo, na especializacao e na profissionalizacao,
podendo elaborar, executar e difundir programas de impacto social, além de exercer
simultaneamente, influéncia politica. Até o final da década de 1970, a cultura das ONGs
no Brasil ndo era muito desenvolvida, ganhando forca com a volta de alguns exilados
pelos governos militares e com a chegada da Aids no inicio da década de 1980. E, aqui,
as ONGs caracterizaram-se por ndo serem 0Orgdos representativos ou associativos —
organizacOes sindicais, partidarias, empresariais ou locais —, mas sim uma formacao
hibrida de todas essas modalidades de atuacdo. Ou seja, sdo nucleos de acdo que, muitas
vezes, trabalham em parceria com todos 0s segmentos citados e, inclusive, com o Estado;
de forma que se desenvolveram como um campo de atuacdo da sociedade civil, como
associacfes sem fins lucrativos e ndo subordinadas ao Estado (TEODORESCU;
TEIXEIRA, 2015, p. 15).

Paulo Roberto Teixeira (1997) explica que, apesar das criticas, o carater de
urgéncia da Aids, assim como de qualquer outro problema de saude, justificou — em um
primeiro momento — a acao vertical do Programa Nacional de Aids e que, a partir dai, foi
possivel um processo de descentralizacdo bastante intenso. Assim sendo, com o Programa
Nacional implantado em todo o pais, foi possivel sua aproximagdo com outros programas
de saude, principalmente com os da saude mental, sexual e reprodutiva, sem perder,
contudo, sua identidade e autonomia. Logo, esse processo de descentraliza¢ao por estado
— e, mesmo, de municipalizacdo — possibilitou a integracdo dos recursos nos orcamentos
locais e garantiu que o combate a Aids caminhasse na construcdo do SUS, avancando
mais que outras areas basicas. E o Sistema Unico de Satde torna mais claro o rumo a ser
tomado em relacdo a Aids em todos os niveis (FRANCA, 2008, p. 926). Teixeira (1997)
defende ainda que a¢oes, intervencéo e acesso devam se dar no nivel da rede, mas também

precisam de instancias secundarias e de instancias formuladoras e de referéncia,
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determinadas no Programa de Aids do Estado e no Programa Nacional — o qual veio a

passar por revitalizagdes que envolveram a atuacgao da sociedade civil e da academia.

2.1 —Banco Mundial. A implementacéo do Projeto Aids I, com a participacéo
da Sociedade Civil junto a CNAIDS

A revitalizagdo do Programa Nacional de Aids, em 1992, permitiu a tomada de
decisdes répidas para reconstrucdo de muita coisa que tinha sido perdida nos dois anos
anteriores, conforme salientado no Capitulo anterior. Houve o recrutamento de novos
funcionarios de programas estaduais, ja existentes, e das principais universidades, assim
como a recriacdo da Comissdo Nacional de Aids. A vigilancia epidemiolégica foi
reforgcada e os boletins epidemiolégicos voltaram a ser emitidos com regularidade.

Entre 1986 e 2001, oito portarias alteraram a composi¢do e a denominagdo da
Comissdo; mas, seus objetivos se mantiveram e foram se adequando a estrutura do
Ministério da Satude em cada momento. Segundo Barros (2018), Lair Guerra, ao retornar
ao Programa Nacional em 1992, da impulso a uma nova fase, vez que contribuiu para a
estrutura inicial do Programa, a captacgao de recursos e o desenvolvimento de novas agoes
voltadas principalmente para campanhas de informacéo sobre a doenca, além da formacéo
de uma comissdo de especialistas, a Comissao Nacional de Assessoramento em Aids —a
atual CNAIDS. Foi um periodo de construcdo da politica nacional, baseada
principalmente em acdes de vigilancia epidemioldgica e de medidas de prevencao.

Em 1994, a Comissdo sofreu uma reformulacdo e recebeu a denominagéo que
permanece até hoje: Comissdo Nacional de Aids (CNAIDS). Em 1998, voltaram a fazer
parte da sua composicao representantes da Sociedade Civil Organizada, como — além do
GAPA-SP — outras associagdes interessadas na epidemia, a exemplo do Grupo Gay da
Bahia (GGB), da Associacdo Brasileira Interdisciplinar de AIDS (ABIA), da Sociedade
Brasileira para o Progresso da Ciéncia (SBPC), do Conselho Nacional de Igrejas Cristas
(CONIC) e da Associacdo Nacional de Moradores. Também dela fizeram parte
representantes das universidades, do Ministério da Saude, das Secretarias Estaduais de
Salde e do campo médico (BARROS, 2018, p. 93). Para Barros (2018) ¢ indiscutivel a
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importancia do movimento gay na elaboracdo das primeiras respostas a epidemia; e
alguns, como o Grupo Gay da Bahia, ainda realizavam atividades de prevengao da Aids.

Desde a criagdo da Comissdo Nacional de IST, HIV/Aids e Hepatites Virais, as
OrganizacGes da Sociedade Civil (OSC) tiveram garantida a sua representatividade por
portarias ministeriais. A Portaria n° 1.028/GM, de 1994, assegurou a participacdo de
cinco representantes de ONGs na composicdo da Comissdo, permitindo que a Sociedade
Civil colaborasse com discussdes e atividades relativas a CNAIDS. Estes representantes
sdo indicados pela Sociedade Civil a partir de eleicbes promovidas periodicamente
durante os Encontros Nacionais de ONG/Aids, realizados a cada dois anos. Os
representantes da CNAIDS®? estdo dispostos nos seguintes grupos: Sociedade Civil;
instancia governamental; comunidade técnica cientifica; e membros natos®?.

A cooperacdo internacional recomecou, e o acordo formal entre a OMS e o Brasil
para a participacdo no desenvolvimento e na testagem da vacina foi aprovado com
facilidade — questdo que tinha gerado muita tensdo no ano anterior —; além do avanco nas
negociagdes com o Banco Mundial para desenvolvimento de um projeto de empréstimo
que ofereceria suporte para a prevencdo e controle da Aids no Brasil. Esse empréstimo
fazia parte de uma estratégia do Banco Mundial, frente aos paises em desenvolvimento,
para apresentar propostas de politicas de salde com o objetivo de promover uma reforma
dos dispositivos de financiamento dos mesmos servi¢os de saude. Em linhas gerais, tal
reforma incluiria uma reducdo da participacdo do Estado no financiamento daqueles
servigos, assim como o fortalecimento dos setores ndo governamentais, ligados a
prestacdo de servicos e a descentralizacdo dos sistemas publicos de saude. Com esse
dinheiro, que passou a ser uma das maiores fontes de recursos na contencéo da epidemia
de HIV/Aids, o Programa brasileiro executou o Projeto Aids | (1994-1998), que provocou
mudancas ndo s6 nas respostas governamentais, mas também nas ndo governamentais,
permitindo ao Brasil ter condigdes, sem precedentes, de alcancar uma proje¢éo de suas
politicas, como uma das mais abrangentes ja implementadas.

Vale lembrar que, politicamente, o0 ano de 1992 foi turbulento, pois, diante de

escandalos de corrupcdo, foi aberto um processo de impeachment do entdo presidente

€ A CNAIDS contou com Dirceu Greco [1994-1997] e Vicente Amato Neto [1998-2001] como secretarios
executivos. BRASIL. Ministério da Salde. A Comissdao Nacional de Aids. Secretaria de Vigilancia de
Saude. Programa Nacional de DST e AIDS. Brasilia, 2003.

61 MINISTERIO DA SAUDE. Doencas de Condicdes Cronicas e Infeccdes Sexualmente Transmissiveis.
Disponivel em: http://www.aids.gov.br/pt-br/gestores/cnaids-comissoes-e-comites/membros-da-cnaids.
Acesso em: 13 mar. 2022,
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Fernando Collor, o que culminou com sua saida do cargo no final do ano e, Itamar Franco,
vice-presidente, assumiu em um governo interino que durou até 1995. Este passa a ser 0
pano de fundo das negociagdes com o Banco Mundial que, neste momento, era 0 maior
foco de atencdo do Programa Nacional de Aids. Esse processo de negocia¢Bes contava
com uma grande variedade de especialistas e instituicdes, que iam muito além dos
funcionarios do Programa propriamente dito; tendo em vista o desenvolvimento de um
plano que envolveria ajuda de programas estaduais e municipais, bem como de projetos
desenvolvidos por Organizagdes Ndo Governamentais, e, também, de atividades de
treinamento e pesquisa. As negociacdes terminaram em 1993, com a assinatura de um
acordo, denominado Aids I, em margo de 1994, através do qual o Banco Mundial
concordava em liberar um empréstimo de 160 milhGes de dolares, enquanto o Tesouro
Nacional acrescentaria 90 milhdes de ddlares, consumando um total de 250 milhdes de
ddlares para o desenvolvimento de um projeto no periodo de trés anos. Assim, como ja
feito anteriormente na India, esse empréstimo ao Brasil representaria um teste importante
para a possibilidade de se controlar a Aids em paises em desenvolvimento. O impacto
desse acordo de empréstimo permitiu que o Brasil avancasse na implementacédo de acdes
de prevencdo e tratamento (Aids 1), de redes alternativas de assisténcia, além de estimular
uma ampla participacéo da sociedade civil.

Antes, todavia, de elucidar a atuagdo conjunta dessas organizacgdes da Sociedade
Civil no @mbito da politica publica em Aids, faz-se necessario compreender a conjuntura
sociocultural e histérica do surgimento desses grupos, bem como a formacdo das

principais ONGs Aids em solo nacional.

2.2- Os Grupos Organizados na defesa dos interesses das pessoas com
HIV/Aids

Diante de todo o processo epidemiologico e das questbes nele envolvidas, em
escala mundial, a Aids trouxe a urgéncia de um posicionamento do poder publico, mas
tambem por parte da sociedade civil; o que suscitou um movimento conhecido como
ativismo na luta contra a doenca, tornando-se pe¢a importante na historia do combate a

epidemia e, de acordo com muitos autores, até fundamental no processo de construgdo
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das politicas publicas. O estigma provocado pela Aids também pode ser considerado um
dos gatilhos desse movimento de cunho ativista.

Greco (2016) considera que a epidemia trouxe uma contradicdo positiva, pois
gerou, como aspectos benéficos, o envolvimento da sociedade civil, que exigia acesso a
informacao, verbas para pesquisa e novos medicamentos, além da expansédo da discussao
sobre temas complexos, como direitos sexuais, direitos humanos, morte, uso de drogas e
confidencialidade.

Daniel e Parker (2018) ratificam que, para entender a Aids no Brasil, sob o viés
politico e historico, é necessario lembrar que ela surge®? — na década de 1980 —no mesmo
momento em que a sociedade brasileira tentava dar seus primeiros passos em dire¢do ao
restabelecimento de uma democracia participativa, superando duas décadas de regime
autoritario.

Para Monteiro e Villela (2009), a movimentacdo social transpassada para o
cenario politico inaugura um novo modelo de articulacdo entre Estado e sociedade civil,
inédito em se tratando de enfrentamento das questdes de salde. Modelo este caracterizado
por parcerias e pelos financiamentos diretos do governo — e internacionais — para as
OrganizacGes Ndo Governamentais, que ja atuavam na area; e, gracas a essa penetracdo
nos meios atingidos, facilitavam as acdes previstas. E, embora, tais decisdes constituiram
0 primeiro marco politico adotado pelo Brasil e influenciaram a maioria das decis6es
pUblicas assumidas pelo pais em relacdo a doenca, ainda se tinha de enfrentar questfes
como o estigma, os desafios das pesquisas nacionais e internacionais e 0 atraso nas
respostas oficiais.

Vale ressaltar que Elizabeth Fee, ao analisar a histdria do HIV/Aids, junto com
Daniel M. Fox, que se dedica a mostrar o impacto da epidemia nas politicas oficiais,
coeditam os trabalhos ‘AIDS: The Burden of History’, em 1988, e “AIDS: The making of
a Chronic Disease ”, em 1992; segundo os quais, 0 desconhecimento sobre a doenca, por
parte dos cientistas e médicos, nos anos iniciais, provocou inseguranca sobre seu controle
e se fizeram necessarias as comparacdes historicas com outras experiéncias epidémicas,

bem como o estudo do estigma para entender as respostas culturais e oficiais a pandemia.

62 Os primeiros casos no Brasil foram identificados em 1982. Em 1983, os EUA registravam 3 mil casos,
com 1.283 6bitos. Em 1988, o Brasil diagnostica o primeiro caso na populacao indigena e acumulava 4.535
casos da doenga. Disponivel em: http://www.ioc.fiocruz.br/aids20anos/linhadotempo.html. Acesso em: 20
maio 2021.
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2.2.1 - Alcance e efeitos sociais do estigma, e seus reflexos: pauta das politicas

em Aids

Parker e Aggleton (2001) apontam que as discussdes sobre o estigma — nas
décadas iniciais do enfrentamento da Aids — baseavam-se no trabalho de Goffmans3, que
o define como um atributo profundamente depreciativo, pois o termo, criado pelos gregos,
servia para “evidenciar alguma coisa de extraordindrio ou mau sobre o status moral de
quem o apresentava” (GOFFMAN, 1988, p. 5). Esclarecem ainda sobre a origem do
termo, explicando que se tratava de sinais feitos em escravos, criminosos ou traidores,
com o objetivo de avisar que estes deveriam ser evitados. Sendo utilizado de forma
semelhante ao sentido literal original, no entanto mais aplicado a prépria desgraca do que
a sua evidéncia estética e corporal. Para Goffman (1988), a sociedade sempre estabelece
meios de categorizar as pessoas, estipulando um conjunto de atributos comuns e naturais
para 0s membros de cada uma dessas categorias; estas — por sua vez — séo forjadas pelos
ambientes sociais e pela relagdo social neles estabelecidos. Logo, diante de um estranho,
tenta-se imediatamente prever sua categoria e atributos, para conceder-lhe uma
“identidade social”, ao invés de “status social”, ja que sdo incluidos atributos como
“honestidade” e atributos estruturais como “ocupagao”.

Assim, identidade social virtual seria o enquadramento do individuo nessas
preconcepgdes — expectativas normativas ou exigéncias, denominadas demandas -,
somadas ao carater que lhe imputam. J& identidade social real seriam a categoria e 0s
atributos que o individuo, de fato, possui. Logo, quando o estranho, a sua frente, apresenta
evidéncias de possuir um atributo que o torne diferente dos outros, da categoria na qual

ele poderia ser inserido, deixa-se de considera-lo comum e o reduz a:

Uma pessoa estragada e diminuida. Tal caracteristica € um estigma,
especialmente quando o seu efeito de descrédito é muito grande —
algumas vezes ele também é considerado um defeito, uma fraqueza,
uma desvantagem — e constitui uma discrepancia especifica entre a
identidade social virtual e a identidade social real (GOFFMAN, 1988,

p. 6).

8 GOFFMAN, Erving. Estigma: notas sobre a manipulacdo da identidade deteriorada. 4 ed. Rio de
Janeiro: Zahar, 1988.
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Existem outros tipos de discrepancia entre a identidade social real e a virtual que
levaria a reclassificar um individuo enquadrado antes numa categoria socialmente
prevista para outra diferente, também prevista socialmente; fazendo, de algum modo,
alterar a positividade da avaliagdo. Ou seja, “[...] nem todos os atributos indesejaveis
estdo em questdo, mas somente 0s que sdo incongruentes com o estere6tipo que criamos
para um determinado tipo de individuo” (GOFFMAN, 1998, p. 6).

Parker e Aggleton (2001) ensinam que o termo estigma, embora usado em
referéncia a um atributo profundamente depreciativo, esta mais ligado a uma linguagem
de relacdo, pois um atributo que estigmatiza alguém pode ser a garantia de normalidade
de outro, ndo sendo, portanto, ruim nem desonroso. No caso do HIV e da Aids, o estigma
toma um significado depreciativo por se relacionar, desde o inicio, a0 homossexualismo,
comportamento considerado desviante e visto como uma diferenca indesejavel. Logo, a
despeito das formulacdes de Goffman, aplicadas ao contexto inicial do HIV/Aids e
utilizada em muitos trabalhos sobre o tema, faz-se necessario um entendimento mais
completo sobre estigmatizagdo, visto a estrutura de Goffman promover uma estaticidade
do estigma, contrariando-o como parte de um processo social em constante muta¢do. Com
IS0, provocou uma limita¢do das “Maneiras pelas quais se tém abordado a estigmatizacao
e a discriminagdo em relagdo ao HIV e a AIDS” (PARKER; AGGLETON, 2001, p. 10).

A intencéo aqui ndo é aprofundar uma analise sobre o conceito de estigma, mas
trazer a consideracdo o fato de que, em relacdo ao HIV/Aids, as referéncias ao estigma e
a estigmatizacao, utilizadas em muitos trabalhos dessa area — que seguem Goffman como
precursor intelectual e trazem discussdes sobre discriminacéo —, raramente se enquadram
em qualquer tradigdo teodrica. Ou seja, “O significado da discrimina¢do normalmente é
tomado como ja dado, como se ja tivesse sido definido ou fosse 6bvio com base no uso
comum” (PARKER; AGGLETON, 2001, p. 11).

Mantendo essa linha de raciocinio, a énfase socioldgica relacionada as dimensdes
estruturais da discriminagdo € muito Util para ajudar a pensar mais sensivelmente sobre
como a estigmatizacdo e discriminag¢do — enquanto processos sociais — sempre estiveram

relacionadas ao HIV/Aids. A partir dai, depreende-se que:

Esses processos s6 podem ser entendidos em relacdo a nogdes mais
amplas de poder e dominagéo. Na nossa visao, o estigma desempenha
um papel central na producédo e na reproducdo das relacbes de poder e
de controle em todos os sistemas sociais. Faz com que grupos sejam
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desvalorizados e que outros se sintam de alguma forma superiores. [...]
portanto, estamos falando de desigualdade social. (PARKER;
AGGLETON, 2001, p. 11-12, grifos do autor).

Para que se possa entender corretamente as questdes da discriminacdo e da
estigmatizacéo, tanto em relacdo ao HIV/Aids quanto a qualquer outro tema, € necessario
pensar de maneira mais ampla sobre como alguns individuos e alguns grupos se tornaram
socialmente excluidos e sobre as forgas que criam e reforcam essa exclusdo em diferentes
ambientes. E possivel que a difusdo da concepcdo de estigma e discriminagdo como
processos individuais — ou de algo que alguns individuos fazem a outros — seja o principal
responsavel pelo numero reduzido de trabalhos em ciéncias sociais e ciéncias politicas
que tratem especificamente dessas questdes em relagéo ao HIV/Aids.

E importante esse entendimento para ndo se limitar as analises de estigmas e
discriminacdes ao comportamento ou a condi¢do de um individuo. Parker e Aggleton
(2001) compartilham a ideia de que, em grande parte dos paises em desenvolvimento, as
ligacOes e as alegagdes ligadas a familia, a vizinhanca e a comunidade demonstram que
0 estigma e a discriminacéo, onde e quando aparecem, séo fendmenos sociais e culturais,
ligados as acOes de grupos inteiros de pessoas, e nao apenas consequéncias de
comportamentos individuais. A rigor, a estigmatizacdo, a discriminacdo e a negacdo
relacionadas ao HIV podem aparecer em uma variedade de contextos; entre os quais: a
propria familia, a comunidade local, o ambiente de trabalho e o sistema de salde.
Ademais, cada cultura vai lidar de maneira distinta com esses aspectos da pandemia.

Entender sobre as nuances de cada realidade interfere diretamente sobre 0 modo
como o poder publico e as autoridades responsaveis lidardo com o problema. Exemplo
claro disso é o fato de que os principios de confidencialidade também variam entre paises
e culturas. Em alguns lugares, por exemplo, a confidencialidade pode ser menos uma
questdo individual do que uma preocupacdo comunitaria e coletiva. O termo
“confidencialidade compartilhada™ descreve a situacao em que a familia € os membros
da comunidade sentem terem o direito de saber o estado de soropositividade de membros
da familia e amigos. Do mesmo modo, 0 medo da rejeicdo e da estigmatizacéo dentro de
casa e da comunidade local pode impedir que pessoas soropositivas revelem sua condigéo
aos membros da prépria familia, ndo sé por causa do estigma associado ao HIV/Aids,
mas também pelas conotacfes de homossexualidade, de usuério de drogas e de

promiscuidade que sdo carregadas pelos portadores do virus HIV/Aids.
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Os casos acima ndo sdo 0S Unicos em que estigmatizagdo e discriminacao
relacionadas ao HIV/Aids ocorrem. Por isso, as respostas em um ambiente (por exemplo,
hospitais e postos de salde) podem ter consequéncias na forma como as pessoas reagem
em outros (tal como no trabalho ou em casa). E preciso examinar 0s campos em que
ocorre a estigmatizacao; as formas tomadas pela discriminacdo em relacdo ao HIV/Aids;
os determinantes individual, social e institucional; assim como as respostas originadas da
estigmatizacdo. E a compreensdo desses processos que possibilitara o desenvolvimento
dos tipos de programas e intervengdes que terdo sucesso na prevencdo do estigma
relacionado ao HIV/Aids e das consequéncias negativas a que ele da origem.

Para Simone Monteiro®, a discriminagao e a violéncia que decorrem da revelagio
do diagnéstico, especialmente nas populacdes mais vulneraveis, somadas a tentativa de
criminalizacdo da transmissdao do HIV/Aids, fazem com que a pessoa oculte a doenca. Na
mesma linha, Veriano de Souza Terto Jr. (2002) explica a necessidade do profissional de
salde ter a consciéncia de ndo se tratar de apenas um diagndstico clinico; ao sair com a
condigédo de infectado, o paciente acaba sendo classificado e enquadrado — no senso
comum — em um estere6tipo negativo, com o qual ele tera de convivers,

Ratificando toda essa ideia, Parker e Aggleton (2001) sdo categ6ricos em afirmar
que é importante reconhecer que o estigma e a estigmatizacéo sdo formados em contextos
especificos de cultura e poder. O primeiro nunca surge em um vazio social; é ancorado
em uma histéria que influencia o seu aparecimento e a forma sobre a qual ele é assumida.
Quer dizer, entender essa historia e suas provaveis consequéncias para o individuo pode
significar uma ajuda para desenvolver melhores medidas de combate e redugéo de seus
efeitos. Os autores ainda levantam a ideia de que também é importante entender melhor
como o estigma pode ser usado pelos individuos, pelas comunidades e pelo Estado para
produzir e reproduzir desigualdade social.

Quando, em 1987, inicio da resposta global a epidemia, Jonathan Mann, entdo
Diretor Fundador do Programa Global de Aids da Organizacdo Mundial de Saude,
pronunciou-se, na Assembleia Geral das Na¢des Unidas, em relacdo a estigmatizacao e a

discriminacdo, dando-lhes mais énfase do que a qualquer outro aspecto que caracterizara

8 Pesquisadora Visitante (fixagdo de doutor) do Convénio Fiocruz/Faperj e Chefe do Laboratério de
Educacdo em Ambiente e Saude do Instituto Oswaldo Cruz (IOC/Fiocruz). Disponivel em:
http://www.fiocruz.br/piafi/Simone%20Souza%20Monteiro.html. Acesso em: 13 jul. 2021.
8 OLIVEIRA, Claudio. HIV/Aids: solidariedade é o melhor remédio contra estigma. FIOCRUZ. Rio de
Janeiro: Agéncia Fiocruz de Noticias, 2015. Disponivel em: agencia.fiocruz.br/hivaids-solidariedade-é-o-
melhor-remédio-contra-estigma. Acesso em: 02 jul. 2021.
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a rapida disseminacgédo da Aids, ele identificou trés fases da epidemia, 0 que passou a ser
uma conceituacdo amplamente aceita. A primeira fase seria a epidemia da infeccao pelo
HIV; a segunda seria a Aids propriamente dita, ou seja, quando 0 paciente passa a
apresentar a sindrome de doencas infecciosas que podem ocorrer por causa do HIV; e a
terceira fase, a que chama de terceira epidemia, como a potencialmente mais explosiva,
por serem as respostas sociais, culturais, econdmicas e politicas a Aids, vinculadas as
reacOes de estigma, discriminacdo e, em alguns momentos, de negacao coletiva. Mann
definia que essa era “a epidemia da reagao e resposta econdmica, social, politica e cultural
a infecgdo pelo virus da AIDS e a AIDS” (MANN, 1987, p. 3, traducdo nossa).

Pode-se perceber que a Aids ja era vista para além da infeccdo em si; devendo,
por isso, serem travadas batalhas pelos aspectos sociais que Ihe sdo inerentes. O combate
ao estigma se tornou uma marca nessa luta, tanto que foi se perpetuando como um dos
principais alvos das instituicbes mundiais. Peter Piot, entdo Diretor Executivo da
UNAIDS (Programa de Aids das Nac¢des Unidas), descrevia-o como um desafio continuo.
Para ele, o esforco renovado em combater o estigma encabecava sua lista dos cinco itens
mais urgentes de sua agenda para comunidade mundial.

Em suma, Jonathan Mann e Peter Piot (2001) comungavam da mesma ideia de
que o estigma e a discriminacdo ligados ao HIV/Aids talvez fossem 0s maiores obstaculos
para producdo de respostas sociais e de saude publica efetivas, relacionadas a essa
epidemia global. Nesse cenério, identifica-se a formagao de grupos organizados®® que se
difundiam pelo mundo na luta pelos direitos e contra os efeitos sociais da doenca ja
explicitados. Efeitos estes que podem se enquadrar na ideia definida por Herbert Daniel
de morte civil.

Se é verdade que o ativismo foi se consolidando com o tempo — inclusive em
relacdo a objetivos, atuagdes, pautas etc. —, igualmente é que cada grupo organizado trazia
algumas propostas diferentes, embora tendo como combustivel principal e em comum —
na sua esséncia — a luta contra o estigma, o preconceito e a discriminagdo. Tais grupos
representavam uma forma de centralizar, organizar e permitir o dialogo entre a sociedade

civil e o Estado. As manifestacGes, passeatas e outras formas de reivindicagdo néo

8 Destacamos a USAID, por receber, em 2002, o prémio "Ac0es Sustentaveis em HIV/Aids", por controle
e mobilizacdo social, entregue ao Coordenador Adjunto do Programa Nacional de DST e Aids, Raldo
Bonifacio. Também a Dadiva/RJ, premiada na categoria "Planejamento Estratégico”, por conseguir
excelentes resultados na organizacdo social de prostitutas em todo o Brasil. Ressaltamos ainda as seguintes
ONGs: BARONG/SP, APROCE, DIET/SP, IDAC/RJ, ABIA/RJ, entre outras. Disponivel em:
http://memoria.ebc.com.br/agenciabrasil/node?page=36586. Acesso em: 16 jul. 2021.
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deixaram de existir, porém aqueles mesmos grupos imprimiram ao movimento social de
luta contra a Aids, além do carater de mutua ajuda para soropositivos, um trabalho
juridico e de assistencialismo que muito ajudou nesse momento.

A ideia até aqui € mostrar o emaranhado de questfes, as quais se apresentam e/ou
se evidenciam a partir do surgimento da epidemia, que trouxe, como consequéncia

importante, a resposta dada pelo Brasil diante de suas nuances.

2.2.2 - O Ativismo na construcéo da agenda da Aids e o Espaco Aids

Diante do cenario exposto, vé-se o0 surgimento de reacdes por parte de

homossexuais, que significaram as primeiras respostas a epidemia. Destarte,

Através de liderancas ou organizacGes gays, estdo entre aqueles que,
ainda nos anos 80, primeiro e mais diretamente se mobilizaram para
enfrentar os desafios impostos pela epidemia, ndo s6 sobre a populagdo
homossexual, como sobre outras populagdes especificas e sobre a
populagdo como um todo. Esta mobilizag&o foi geradora de respostas,
como a criacdo de diversas organizagbes nao-governamentais de
servigos em AIDS (ONGs/AIDS), producdo dos primeiros manuais
sobre as formas de transmisséo e sobre sexo mais seguro, a promogao
dos direitos humanos e da solidariedade como principios basicos do
trabalho de prevencdo, entre outras (TERTO JR., 2002, p. 149).

Teodorescu e Teixeira (2015) endossam que, no Brasil, diante das noticias vindas
dos Estados Unidos, a nova doenca atingia principalmente os homossexuais masculinos,
razdo por que o ativismo homossexual ja foi se posicionando na luta contra a Aids,
cobrando respostas rapidas das autoridades de saude.

Silva (1998) pontua que a existéncia de pessoas soropositivas ou com Aids, visto
que muitos ja apresentavam um quadro grave da sindrome, desencadeou um processo de
desestruturacdo social ao evidenciar a auséncia de garantias sociais, como manutencdo do
trabalho, acesso a informagbes corretas e a tratamentos. A partir dai, comeca-se a
reivindicar os direitos das pessoas vivendo com HIV e Aids.

Teodorescu e Teixeira (2015) corroboram que, no Brasil, prevaleceu a atitude dos
primeiros ativistas que, desde o inicio, perceberam a necessidade de atuarem juntos aos
profissionais de saude e de participarem da construcéo do discurso social sobre a Aids. O

intuito era mostrar a homossexualidade com naturalidade, para evitar a moralizacdo dos
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valores sexuais; e a atuacdo, como voluntarios, nas acdes de informacéo e de prevencéo
foi o caminho escolhido.

Silva (1998) ja apontava que a epidemia, por impor um contexto novo de
desigualdades, encontrou na politica, em torno dos direitos sociais e civis, papel
importante relacionado a doenca, fazendo o debate ganhar relevancia junto a atuacao das
pessoas atingidas, a organizagdo da sociedade civil e ao avan¢o das pesquisas médicas.

O perfil social de algumas pessoas que procuraram a Secretaria de Saude na luta
contra a Aids teve importancia, na medida em que representavam a nata da comunidade
homossexual, formada por pessoas talentosas e bem-sucedidas em diversas areas; e,
gracas as suas projecOes sociais, conseguiram pressionar 0s 0rgaos governamentais de
salde a agirem contra a doenca. Em suma, sem a iniciativa dos primeiros ativistas, as
respostas da saude publica do Brasil, para controlar a epidemia, ndo teriam iniciado téo
cedo. Para Silva, “Os movimentos sociais constituem a primeira expressdo da
reconstrucdo da sociedade civil” (SILVA, 1998, p. 132).

Quando, em S&o Paulo, os primeiros casos foram contabilizados, intelectuais
homossexuais ja reconheciam a gravidade do problema e a necessidade de se levar a sério
a adocdo de medidas concretas para seu enfrentamento. Tomados por esse entendimento,
tiraram o tema dos congressos académicos brasileiros e foram as autoridades pablicas de
salde reivindicarem a responsabilizacdo no combate a emergente doenca e 0 apoio aos
gue eram mais vulneraveis a ela. Tanto assim que, embora a Aids tivesse vindo a publico
pela imprensa, foi ela comunicada as instancias publicas de salde pela comunidade
homossexual. Isso significa que os homossexuais brasileiros ja& acompanhavam as
experiéncias norte-americanas que, assim como na Franca, primeiramente, viram no
discurso médico uma tentativa de inibir as conquistas homossexuais, mas que, em
seguida, organizaram-se para lutar em todas as frentes. Em suma, as experiéncias
internacionais influenciaram as liderancas homossexuais brasileiras.

Ademais, o fato de, em 1979, o governo militar brasileiro conceder anistia aos
presos e exilados politicos permitiu o retorno de liderancas politicas que tinham saido do
pais durante o regime. Entre eles estavam intelectuais — como, por exemplo, Daniel — que
traziam em suas bagagens anos de experiéncia em lutas pelos direitos politicos e civis; 0

que representou um vigoroso impulso na atuagéo da sociedade civil, mostrando-se muito
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eficaz na luta contra a Aids. Com isso, destaca-se a militancia e a vivéncia soropositiva
de Herbert Daniel ap6s sua volta ao Brasil em 1981°".

O ativismo teve, como pano de fundo, com o fim do periodo de governos militares,
0 processo de redemocratizacdo do Brasil, desencadeando uma maior e mais visivel
militancia e vozes criticas contra o governo e as desigualdades sociais. Era preciso
reverter o quadro de ndo garantia dos direitos sociais e civis, além de evidenciar 0s
direitos das minorias sexuais dos gays. Apesar do crescimento da epidemia — 0 niumero
de casos no mundo era de 408, no inicio de 1982, e 1.573, ja no final daquele ano; 5.077,
em 1983; e 12.174, no final de 1984 —; as respostas governamentais brasileiras tardaram.

Ainda assim, como defendiam Daniel e Parker (2018), estava comegando a surgir
uma politica de Aids. Os autores mostram-se surpresos pelo fato de que, mesmo diante
dos 20 anos de regime sob o qual o povo brasileiro tivera sua cidadania comprometida
pela violacdo tanto de direitos humanos fundamentais como da dignidade humana, tivesse
ocorrido o enfrentamento por pessoas e grupos para lutar contra preconceitos. Ou seja, a
despeito do recém-passado periodo de cerceamento e opressao, foi possivel surgir um
movimento popular de resisténcia e de luta pelos direitos civis.

Cristina Luci (1999) também defendia que os problemas da Aids propiciavam a
criacdo de novos lagos sociais e de uma solidariedade social marcada simultaneamente
pelo desconhecimento e pela necessaria manutencdo da existéncia humana. Diante da
gradativa dimenséo cultural e moral que a Aids alcancou, pessoas passaram a se reunir
em grupos organizados para o enfrentamento da epidemia. Tais grupos ndo eram restritos
aos servigos oferecidos e formavam uma rede de interdependéncias (ou “Redes de
Solidariedade™), “[...] [constituida] entre os individuos que se autodenominavam ativistas
e entre 0s grupos que atuam nesse cenario, [...] [classificada] genericamente de
movimento social de luta contra a Aids” (SILVA, 1999, p.8).

Com a confirmacdo, em meados dos anos oitenta, de que a doenca era causada por
um virus especifico, ndo existindo o contagio casual, e de que 0 sexo podia ser seguro,
fortaleceu-se o pressuposto de gue o uso generalizado da camisinha era a alternativa mais
viavel. Desta maneira, a informacdo, a educacdo e as mudangas de comportamentos

sexuais foram vistas como ferramentas politicas para lutar contra o estigma e proteger 0s

67 DIAS, C. J. P. A trajetoria soropositiva de Herbert Daniel (1989-1992). Revista Eletronica Historia em
Reflexdo, [S. 1], 2 10, n. 19, p. 8-28, 2016. Disponivel em:
https://ojs.ufgd.edu.br/index.php/historiaemreflexao/article/view/5433. Acesso em: 14 abr. 2022.
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individuos mais vulneraveis. A esperanca foi que o temor a doenca cedesse lugar a uma
convivéncia menos tensa da populacdo com a epidemia e, mesmo, com 0s gays.

Barros e Vieira-da-Silva (2017) destacam ainda a qualidade da participagéo social,
pois pessoas com HIV/Aids tornaram-se agentes da sua propria histdria, ndo se
restringindo ao “subespa¢o militante”, mas ocupando também posicdes no campo
burocrético. Esse transito no interior da burocracia estatal, garantido pelo financiamento
internacional, permitiu a contratacdo de profissionais — por meio de alguns projetos —,
contribuindo para a formacgéo de um corpo técnico qualificado e diversificado, engajado
na luta pelo controle da epidemia. O ativismo da Aids se profissionalizou, superando a

fase do voluntariado, e deste modo:

O engajamento politico-militante profissional, associado a luta contra a
Aids no Brasil, ndo encontra precedentes na historia da sadude no Pais.
O fato de poder perceber um reflexo das propostas da Reforma Sanitaria
Brasileira no movimento de luta contra a epidemia da Aids (Espaco
Aids) acontece porque a histdria da politica de Aids ndo se desvincula
da construgdo histérica de um SUS cujas diretrizes incluem a
integralidade, a justica, a equidade e a universalidade (BARROS;
VIEIRA-DA-SILVA, 2017, p. 125).

Barros (2018) ratifica que os agentes dos campos burocraticos, médicos e
cientificos mantiveram sempre uma rela¢do importante com o espaco militante, alguns
inclusive foram fundadores de movimentos sociais envolvidos na epidemia e das
associacOes especificas que surgiram com a organizacdo do Espaco Aids (BARROS,
2018, p. 97-98). O Espaco Aids brasileiro se constituiu como um espaco de lutas, gracas
a organizacdo de resposta a epidemia, mas também significou um espaco de intervencéo
sanitaria em que estavam em disputa a autoridade de falar sobre o significado da doenca,

suas formas de prevencdo, controle e tratamento. Sendo:

Um espaco de lutas no qual articulavam-se agentes de varios campos,
com habitus distintos, porém portadores de um interesse comum: a luta
pela organizacdo da resposta a epidemia. [...] Assim, 0s agentes que
compunham o Espaco Aids estavam inseridos em diferentes campos
sociais: médico, cientifico, burocrético, politico e espaco associativo ou
militante (BARROS; VIEIRA-DA-SILVA, 2017, p. 117).
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Esse espaco toma forma em 1983, inicialmente no Estado de S&o Paulo, onde
tiveram os primeiros casos identificados do Brasil, e se torna um ambiente de relagdes
complexas, sofrendo influéncia dos campos politico, religioso e juridico. “No seu
desenvolvimento, incorporou movimentos de hemofilicos, talassémicos e profissionais
do sexo e, mais tarde, as ONGs/Aids” (BARROS; VIEIRA-DA-SILVA, 2017, p. 116).

A questdo que se faz perceptivel é a transformacdo ocorrida na vida do portador
do virus e/ou daqueles que ja se encontravam no estagio da Aids propriamente dita, assim
como das pessoas que com eles conviviam.

Daniel e Parker (2018), em 1991, j& chamavam a atencdo para o fato de a Aids,
que vinha crescendo com o passar dos anos, tornar-se objeto de controvérsias dentro da
sociedade. E da mesma forma que a Aids tornava-se um foco para o exercicio opressor
do poder, também o era para resisténcia. A participagdo social se fez importante, inclusive
no acompanhamento e nas intervencGes de aspectos cientificos. Para Silva (1998), a
expressao dos grupos organizados na defesa dos interesses de pessoas atingidas, somada
ao fato de estes grupos intervirem no andamento das pesquisas médicas, gerou a
reorganizacdo do ritmo do trabalho, da pesquisa e do ativismo, construindo um campo

préprio em relacdo a epidemia.

2.3- Os Grupos Organizados na defesa dos interesses das pessoas com
HIV/Aids

Os motivos das reivindicagdes passam a tomar formas mais precisas e
direcionadas as causas relacionadas ao cotidiano e aos interesses individuais. Entdo, a
partir dai, uma politica global comeca a se redesenhar, valendo-se dos interesses dos
indmeros grupos de individuos. Com a epidemia da Aids, formam-se movimentos que
teriam contribuido para a criacdo de ONGs (Organizacfes Nao Governamentais) e
partidos politicos; trazendo, assim, a luz o pluralismo e a diversidade, que marcaram o
cenario social brasileiro no qual a Aids surgiu, e que aos poucos foi se constituindo num

movimento social proprio. Assim sendo, as organizacdes seriam grupos intermediarios

% Ano da 1° edicdo da obra Aids: A Terceira Epidemia. DANIEL, Herbet; PARKER, Richard. Aids - A
Terceira Epidemia: Ensaios e Tentativas. 1 ed. Sdo Paulo: Iglu Editora; 1991, p. 127.
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entre 0os movimentos de base e o Estado; e, no caso da Aids, 0s grupos organizados se
intitulavam como ONGs, que também possuiam uma expressao reivindicatoria.

O surgimento de grupos, em resposta a epidemia emergente, como movimento
reativo, deu-se mundialmente, tanto através dos governantes como de organizacfes da
sociedade civil. Para Silva (1998), tais grupos dividiram-se entre si e em seus respectivos
paises de acordo com as realidades e os recursos disponiveis. Além disso, houve um
impacto gerado pela banalizacdo inicial sobre a mobilizagdo do movimento gay
americano, que reivindicava a necessidade imediata de respostas as situacées locais.

Bastos (2002) explica que a medida que epidemia ia devastando as populagdes
acometidas e a etiologia viral da doenca ia sendo cada vez mais confirmada, a negacao
deu lugar a necessidade de agir. O autor divide trés grandes fases: a primeira seriam as
reacdes iniciais e a criagdo do Gay Men’s Health Crisis (GMHC)® e do Peolpe with Aids
Coalition (PWAC)"®. Ambos estavam relacionados ao surgimento da identidade de
pessoas com Aids (PWA, sigla em inglés). O segundo momento culminaria com o
ativismo dando seus primeiros passos através da Aids — Coalition to Unleash Power
(ACT UP) — e da implementacdo das Community Research Iniatives (CRIS). A terceira
fase seria a diminuicdo do ativismo de rua e o crescimento da atuacdo das instituicoes,
inclusive negociando com O6rgdos do governo, institutos de pesquisa cientifica e
companhias farmacéuticas (BASTOS, 2002, p. 49-50).

Silva (1998) complementa que as ONGs/Aids surgiram como resposta aos
preconceitos e discriminac@es que foram gerados nesse contexto e contra a onda de panico
que marcou o inicio da epidemia. Daniel e Parker (2018) apontam para um trabalho
significativo que se iniciou através de grupos ja existentes, como a Associacdo dos
Hemofilicos, e pequenos grupos homossexuais que, percebendo os riscos aos quais
estavam expostos, envolveram-se em ac¢des politicas em torno das questdes da Aids, bem
como na disseminacdo de materiais educativos.

Gais (2003) explica que, quando a Aids chega, véarios debates sobre a sua origem e
sobre a identidade sociossexual e racial dos atingidos foram travados. Diante do perfil
que se apresentava, grupos ja historicamente objetos de discriminacdo e preconceito —

como homossexuais, negros, prostitutas, entre outros — passaram a ser alvos de

% Grupo criado, em 1982, nos Estados Unidos. Disponivel em: https://www.gmhc.org/history/. Acesso em:
08 mar. 2022.

0 Organizacdo criada em 1985, na cidade de Nova York. Disponivel em:
https://archives.nypl.org/mss/2379. Acesso em: 08 mar. 2022.
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culpabilidade. A difusdo dessas representacdes recebeu a colaboracdo de algumas
organizacgdes midiaticas, pois, segundo o autor, através delas foram construidas imagens
preconceituosas sobre a doenca e o doente, bem como foram inspiradas algumas das
respostas dadas a epidemia, gerando uma subepidemia do medo, da violéncia e do
desespero. E nesse contexto — que englobava o crescimento da epidemia, a falta de
interesse governamental e a expansao do discurso preconceituoso pela midia — que foram
construidas as ONGs brasileiras de luta contra a Aids. Estas organizacfes se opuseram as
formas segregacionistas e discriminatdrias de intervencdo, buscando uma linguagem
descritiva da epidemia que ndo fosse estabelecida no preconceito e no desejo de criar
divises sociais (GOIS, 2003, p. 28).

2.3.1 - As ONGs/Aids

Para Cristina Luci (1998), as ONGs/Aids renovavam os lacos de solidariedade
social, j& que baseadas nas relacdes que estabeleciam com as esferas governamentais, 0s
diversos pesquisadores envolvidos com a tematica e outras ONGs. Para a autora, essas
ONGs/Aids eram movidas pelo desejo, por parte das pessoas soropositivas, em buscar
informacdes sobre a doenca e sobre o que estava acontecendo com elas mesmas;
estabelecendo, assim, relacbes formais, institucionais e de parcerias com outros atores
sociais. Essa reacdo, em resposta as questdes que envolviam a epidemia, movimentou a
sociedade como um todo, nos seus diferentes niveis, e serviu de estimulos motivacionais,
tanto pelo comprometimento de médicos, pela pressdo de grupos organizados, quanto
pela presenca de pessoas soropositivas em esferas do governo. Ou seja, o esfor¢o coletivo
na busca pela cura da doenga motivou as pessoas soropositivas e com Aids, os médicos,
as ONGs/Aids e os representantes das esferas governamentais. A maioria dos trabalhos
académicos que analisou a resposta brasileira a epidemia aponta para a intervencdo
combinada entre a atuacdo da esfera governamental — por meio dos programas nacionais,
estaduais e municipais — e a da ndo governamental — por parte das ONGs, das Igrejas e
da imprensa —, que compunham, assim, 0 modelo de combate a Aids.

Terto Jr. (2002) defende categoricamente a importancia desses grupos, pois todas
as iniciativas de prevencdo conhecidas estavam, praticamente, sendo realizadas por
ONGs/Aids e grupos gays; e a primeira campanha governamental em ambito nacional so

estaria prevista para ser realizada em 2002. Logo, ao ser mobilizada de diversas maneiras
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pela doenca, “a propria sociedade civil criou ONGs cuja linha de acdo tem sido,
fundamentalmente, despertar a consciéncia e a solidariedade em torno da questdo da Aids
e manter a pressao sobre os poderes publicos” (NASCIMENTO, 1997, p. 171).

Embora as ONGs/Aids tivessem caracteristicas comuns as outras ONGs, aquelas
possuiam uma especificidade tematica que é a sexualidade, ausente nestas. Silva (1998)
destaca que o parametro de referéncia das ONGs/Aids € o0 mesmo das outras ONGs, ou
seja, aproximam-se pela prépria conjuntura politica. Porém, estabelecem como
diferenciacdo uma especificidade tematica, visto que outras ONGs nao trabalham temas
como doenca e sexualidade. Este ultimo foi muito marcante nos movimentos gays e
feminista do final dos anos 1970 — ambos ligados & liberdade e ao prazer, ndo a morte.
Mas, esses movimentos mudam muito o perfil em meados dos anos 80, quando a
emancipacao do desejo ndo é mais o foco em suas agendas, mas sim as discussdes legais
sobre aborto, unido civil entre homossexuais e a insercdo no mercado de trabalho, por
exemplo. Com a chegada da Aids, pontos correlatos aqueles permanecem; todavia,
principalmente no inicio da epidemia, as imagens de pecado, crime e doenca, que durante
muito tempo rondaram tais movimentos, voltam a aparecer (SILVA, 1998, p. 132).

As ONGs se apoiavam nas descobertas cientificas que demarcavam a natureza
bioldgica e os mecanismos de infeccdo da Aids, recusando-se, assim, a aceitar qualquer
proposta de controlar a epidemia que néo fosse formulada com base nesses dados. Desta
forma, muitos foram os embates contra inUmeras alternativas propostas por alguns setores
médicos, leigos e religiosos para lidar com a transmissdo da doenca. A reducdo de
parceiros, a monogamia e a abstinéncia eram algumas das propostas confrontadas pelas
ONGs, as quais entendiam que, mesmo em tempos de Aids, as vidas sociossexuais ndo
deveriam sofrer mudancas e que as medidas de luta a serem desenvolvidas deveriam
pautar-se pelo respeito a esta posicdo. E dentro dessa concepcdo que a educacdo para a
Aids, proposta pelas ONGs, ergue-se como uma medida de controle sanitario que
defendia um principio: o da liberdade das multiplas expressdes do desejo sexual. Nesse
entendimento, usam suas praticas educativas, com bases cientificas, para defenderem o
unico elemento conhecido capaz de servir como meio de prevencdo, a camisinha
masculina (GOIS, 2003, p. 28-29).

Entre 1983 e 1985, a presenca da doenca era claramente percebida em praticamente
todas as capitais estaduais do Brasil. Destarte, quando comegam a surgir, a maioria das

ONGs/Aids vinha movida pela solidariedade, pois surgiram da nucleacdo de individuos
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acometidos diretamente pela doenca ou pela militancia na defesa dos direitos de minorias
sexuais, como 0s gays. Entdo, caracteristicas como a solidariedade, a ajuda mutua e o
ativismo reuniam conceitos e praticas que perpassavam pelos grupos brasileiros.

Ainda assim, aquela época (1985), o governo brasileiro alegava que o combate a
Aids ndo era prioritario, se comparado a outros problemas de satde no pais; postura esta,
motivada pela persisténcia de uma cultura conservadora; desencadeando, assim, 0
conflito de ativistas de saude contra o governo. Nao era somente o desconhecimento
cientifico que explicava as posicGes governamentais, mas a persisténcia do estigma e da
discriminacdo. A imprensa, a0 mesmo tempo que acompanhou o avanc¢o da disseminacéo
da doenga, divulgando os esfor¢os das comunidades cientificas, reforgou inicialmente, no
imaginario coletivo, a no¢do de que a Aids era efeito necessario de condutas moralmente
reprovaveis. Ademais, os ativistas tinham de enfrentar o0 medo da populacdo diante da
doenca, reforcado pelos profissionais de salde que se recusavam a atender e a cuidar de
pessoas vivendo com HIV/Aids (PVHA) e endossado pelas instituicbes de salde que

inicialmente se recusavam a internd-las. Diante desse panorama, 0s ativistas das

(1313 29

ONGs/Aids conseguiam fazer uma verdadeira “‘tradu¢do’” da linguagem médica para
que as informacdes fossem democraticamente difundidas e, também, para incentivar as
pessoas a cuidarem de si. Ou seja, € gracas ao trabalho realizado por essas associagdes de
luta contra a Aids que 0s conhecimentos e avangos das pesquisas séo compartilhados de
forma acessivel a todos.

Conforme ja visto no capitulo anterior, o cenario politico brasileiro, naquele
momento, movimentava-se em torno da instalacdo da Assembleia Nacional Constituinte,
e, com a promulgacdo da Constituicdo Brasileira, em 1988, as acOes e 0s servicos de
salide passavam a integrar um Sistema Unico de Satde — SUS —, organizado sob diretrizes
de centralizacdo, do atendimento integral e da participacdo da comunidade. Com isso, a
luta do movimento pela Reforma Sanitéria, o reconhecimento da salde como um direito
constitucional e a criacdo do SUS fortaleceram a resposta das ONGs e contribuiram na

tarefa de informacéo a populacdo, mobilizando-a contra a Aids.

Na medida em que o nimero de casos de Aids crescia, paralelamente o nimero
de ONGs foi aumentando. Levantamentos realizados pelo Programa Nacional de
DST/Aids, do Ministério da Saude, registraram o crescimento das ONGs/Aids: entre 0s
anos de 1985 a 1991, surgiram mais de 100 ONGs/Aids; e, em 1995, ja eram 402,
passando a 587, em 1998.
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2.3.2 - GAPA-SP, ABIA, Grupo Pela VIDDA e Grupo de Incentivo a Vida

Um ndmero grande de novos grupos e organizagbes foi se formando
especificamente em resposta a epidemia. Foi assim que, desde meados do ano de 1985,
profissionais de salude, ativistas politicos e membros de organizacdes homossexuais se
reuniram em S&o Paulo para formar o GAPA-SP (Grupo de Apoio e Prevencédo a AIDS)
— organizacdo formada por voluntarios, destinada a fornecer ajuda basica e servicos de
aconselhamento para pessoas com Aids, além de educar e informar o publico em geral. O
GAPA-SP, desde sua fundacéo, cresceu rapidamente, tanto em quantidade de voluntarios
quanto de atividades desenvolvidas. No decorrer do ano de 1987, o GAPA-SP ganhava
mais forca, colocando-se como o principal defensor da causa no pais, de forma a
denunciar discriminagdes nas empresas e deficiéncias nos servicos de salde; expandir
suas experiéncias; estimular e colaborar com a criacdo de outros GAPAs. Dai em diante,
grupos independentes foram fundados nas capitais do Rio de Janeiro, Belo Horizonte,
Porto Alegre e Salvador, além de uma dezena de outros em centros urbanos no Brasil.
Momento em que diferentes ONGs foram se estruturando e ganhando legitimidade frente
a sociedade civil.

Seffner (informagéo verbal)’* conta, referindo-se a sua realidade no GAPA-RS,
gue, uma vez por semana, 0S grupos se reuniam com propostas de atividades, além do
espaco para pessoas narrarem suas histdrias e experiéncias. Dar voz a esses sujeitos de
direito foi essencial em uma época em que 0 preconceito era muito maior € em que a
mortalidade da doenca era uma garantia — pela falta de tratamento efetivo, pois existia
apenas 0 AZT. Periodo também marcado pelo desconhecimento sobre a doenga e sobre o
que era viver com Aids; logo, pode-se, entdo, compreender 0 espaco ocupado por esses
grupos. Para Seffner, as ONGs organizavam e participavam de alguns eventos, fazendo
pressdes sobre os deputados, pois a luta contra a Aids foi se politizando cada vez mais e
a Aids mesma foi se tornando um criadouro de conexdes entre o ter uma doencga e a vida
politica. Assim, “um dos grandes ganhos do ativismo em Aids foi ter comegado uma luta

em cima de uma doenca e [...] ir politizando questdes como: género, direitos humanos,

L Entrevista concedida por Fernando Seffner, por meio virtual (Zoom), em 30 nov. 2020.
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sexualidade, direitos das minorias, patentes de medicamentos, Sistema Unico de Satde”
(SEFFNER, 2020, informacao verbal)™.

Seffner explica que, gragas a isso, inimeras sentencas judiciais, contra planos de
salde, relacionadas a agravos de saude cujo foco era a Aids, foram favoraveis as pessoas;
abrindo, assim, precedente para outras patologias. Entdo, a seu ver, a Aids teve esse
aspecto inaugurador, ou seja, ela abre as portas para “Um tipo de militdncia, um tipo de
ativismo, um tipo de relacéo entre pacientes portadores da doenca, médicos, gestores e
sociedade em geral, que contaminou outras doencas” (SEFFNER, 2020, informacéo
verbal) 3. E conclui que, por ter sido convidado algumas vezes como consultor no
Programa de Aids, p6de olhar de dentro da maquina publica e perceber como a Aids
“impactou milhdes de setores: da Justica ao Ministério das Relagdes Exteriores”
(SEFFNER, 2020, informagao verbal)’®. Portanto, o ativismo que surgiu como resultado
da Aids — e foi se construindo a partir dela — alcangcou uma dimensdo muito ampla, que
resultou em politicas de combate & epidemia, embora com ressalvas, reconhecidas

mundialmente. Assim,

Eu diria que o ativismo em Aids, aqui no Brasil, e me atreveria dizer no
mundo todo — mas também ndo tenho tanto conhecimento do mundo
todo —, impactou as politicas publicas de saide no Brasil e outras
politicas publicas também: de educacéo, de previdéncia, de direitos, de
relacOes exteriores... Ele impactou essas politicas, porque ele levou, 1a
pra dentro, preocupacGes com direitos humanos, acesso universal a
satde, Sistema Unico de Satde. Entéo, ele foi muito além da quest&o
da Aids propriamente dita. (SEFFNER, 2020, informacéo verbal)™.

Oliveira, Santos e Mello (2001) corroboram que o Brasil apresentou um
pioneirismo em relagdo aos movimentos sociais, a partir de algumas iniciativas nacionais
na luta contra a epidemia. Depois do GAPA-SP, foi criada, em 1986, a ABIA (Associacao
Brasileira Interdisciplinar de AIDS) — mesmo ano da criacdo do Programa Nacional de
DST e AIDS do Ministério da Salude —, sendo fundada em 1987, no Rio de Janeiro, pelo

socidlogo Herbert de Souza, o Betinho. A ABIA transformou-se em uma das mais

72 Entrevista concedida por Fernando Seffner, por meio virtual (Zoom), em 30 nov. 2020.
3 Ibidem
™ Ibidem
7> lbidem
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importantes Organizagdes no combate a Aids, ja que sempre atuou mobilizando a
sociedade civil a enfrentar a epidemia de HIV/Aids no Brasil; entre seus temas prioritarios
estdo 0 acesso ao tratamento, a assisténcia e a defesa dos direitos humanos das pessoas
infectadas ou com a doenca’®. Sera a ABIA tratada em se¢ao apartada, neste Capitulo.

Vale ressaltar que, para Jane (informagcéo verbal)’’, a ABIA conseguiu reconhecer
a importancia de outros movimentos e estimular a criagdo de Grupos — como foi 0 caso
do Grupo Pela VIDDA, que surgiu dentro da propria ABIA —, entendendo ser
fundamental a sua formacao por pessoas soropositivas. Ter pessoas infectadas pelo HIV
dentro da ABIA ndo significava restringir essa Instituicdo — em geréncia e atuacdo — a
pessoas com o0 HIV; e sim coloca-las como parte da solu¢do, mudando inclusive a
perspectiva de que o soropositivo fosse um problema. Com isso, “traziam mais ¢ mais a
participacdo de pessoas, ndo so afetadas — como a gente gostava de falar —, mas infectadas;
porque eram estas [...] que estavam sofrendo mais pela questio do HIV” (GALVAO,
2021, informacdo verbal)’®. Jane ainda destaca o discurso da ABIA, muito comum a
época, de que a Aids ndo tinha fronteiras, isto é, o que se fazia aqui ressoava em outros
paises; dai porque se aderir a uma perspectiva global.

Assim, o Grupo Pela VIDDA do Rio de Janeiro (GPV-RJ), criado em maio de
1989, cujo fundador foi o socidlogo e escritor Herbert Daniel”, foi o primeiro Grupo do
Brasil formado por pessoas com HIV e Aids, seus amigos e familiares, servindo de
exemplo para a criacdo do Grupo Pela VIDDA/SP (GPV-SP), ho mesmo ano; e, embora
independentes e autbnomos, compartilhavam os mesmos objetivos, comungando da
mesma ideologia. Posteriormente, outros grupos “Pela VIDDA”, atuando em defesa dos
direitos humanos do portador do HIV e na luta contra Aids, apareceram em Niteroi,

Espirito Santo, Goiania e Parana.

6 ABIA - Associacdo Brasileira Interdisciplinar de AIDS. Observatério Nacional de Politicas de AIDS.
Sobre nds. Rio de Janeiro: ABIA, [s.d.]. Disponivel em: https://abiaids.org.br/sobre-nos. Acesso em: 02 jul.
2021.

" Entrevista concedida por Jane Galvéo, por meio virtual (Zoom), em 16 jun. 2021.

8 Ibidem

9 Herbert Eustaquio de Carvalho, conhecido como Herbert Daniel, foi jornalista, escritor, socidlogo e
guerrilheiro, tendo participado da luta armada contra o Regime Militar Brasileiro (1964-1985). Integrou
grupos paramilitares, com o codinome “Daniel”, chegando a atuar com o famoso guerrilheiro Carlos
Lamarca, uma das liderangas que enfrentou o governo Militar. Incorporou seu codinome da clandestinidade,
“Daniel”, ao seu nome profissional. Voltando ao Brasil apds o exilio, empenhou-se na luta pelos direitos
humanos e, nos anos 80, tornou-se uma das principais vozes na luta contra a epidemia do HIV/Aids
(ZANOLI, 2018).
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Terto Jr. (informagao verbal)®® conta que, ao chegar a ABIA, conheceu Herbert
Daniel fundando o Grupo Pela VIDDA. Segundo ele, por ser gestado dentro da ABIA,
acabou, consequentemente, seguindo 0s mesmos pensamentos por ela adotados. A ideia
era criar um grupo de soropositivos, dando-lhes voz, mas ndo exclusivamente a deles.
Familiares e amigos também fariam parte. Por seguir a linha da ABIA e do Herbert
Daniel, o Grupo tinha como ponto principal da sua conduta a solidariedade, na qual
“soropositivas eram todas as pessoas que manifestavam e exerciam solidariedade em
relagdo & condigdo soropositiva” (TERTO JR., 2021, informagao verbal)®.

Soropositiva era, entdo, toda a humanidade, desvinculando essa condi¢do a
presenca do virus no sangue. Terto Jr. (2021, informagdo verbal)®? explica que essa era
outra maneira de pensar o “viver com o virus”, ou seja, “todos nés viviamos com o virus”,
sO que de uma forma diferente. Isso traz um olhar diferenciado e tira uma carga de cima
do individuo soropositivo. Jane Galvio (informagio verbal)® acrescenta que a presenca
do Betinho foi de grande valia naquele momento do ativismo, gragas a sua projecao
internacional e a sua maneira de pensar, por ter ele “uma perspectiva superampla de tudo”,
fazendo da solidariedade ndo s6 uma palavra (bandeira), mas acGes que a viabilizem
(GALVAO, 2021, informacéo verbal ).

Raldo Bonifacio Costa Filho (informagéo verbal)® corrobora essa informagao e
explica que a ideia de “pessoas vivendo com Aids”, criada pelo Herbert Daniel e
reconhecida internacionalmente, alterou e norteou a concepcdo da epidemia naguele
momento. Explica ele que seguia fielmente essa l0gica de que pessoas vivendo com Aids
significava pessoas vivendo na contemporaneidade da Aids, ou seja, todos tinham a ver
com a epidemia. Costa Filho conta que isso era téo forte para ele que, durante toda a sua
fase de militante e o seu periodo no Ministério da Salde, sempre se apresentou como uma
pessoa vivendo com Aids, dentro desse conceito do Herbert Daniel. Mesmo ao participar
de eventos, incluindo radio e televisdo, quando o perguntavam se era soropositivo, sua

resposta era categorica: “Nao, sou uma pessoa vivendo com Aids” (COSTA FILHO,

8 Entrevista concedida por Veriano de Souza Terto Jr., por meio virtual (Zoom), em 08 jan. 2021.

8 |bidem

8 |bidem

8 Entrevista concedida por Jane Galvéo, por meio virtual (Zoom), em 16 jun. 2021.

8 |bidem

8 Entrevista concedida por Raldo Bonifacio Costa Filho, por meio virtual (Zoom), em 17 maio 2021.
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2021, informagcéo verbal)®. Ele conclui que ndo havia a menor ddvida de que esse
pensamento era o correto a se seguir.

A preocupagado de Herbert Daniel era a soropositividade se tornar uma identidade
politica. Terto Jr. (informagc&o verbal)®’ atenta-se a ideia, difundida por Daniel, que gerou
grande diferenca na forma de enxergar a doencga, de que a condi¢do de soropositividade,
como j4 dito, fosse pensada a partir do viver com o virus: algo inerente a toda a
humanidade. Com isso, traz a concepcdo universalista de vida com o HIV — sendo
inclusive abordada em sua tese de doutorado — contrapondo-a a concepgéo individualista,
mais particular de quem € portador do virus; demonstrando como essas duas concepcoes
conviveram, principalmente nos anos 90, mas ndo sem conflitos (informagao verbal)®é.

Terto Jr. (informacdo verbal)® explica que existia o ativismo relacionado ao
estigma, a questdo dos medicamentos, a da prevencdo; estando todos interligados, com
uma base conceitual em comum — criada Herbert Daniel e Betinho — a partir da qual o
HIV é enfrentado. Com isso, a ABIA alcangou um diferencial; o que concedeu ao seu
trabalho certa singularidade e influéncia sobre outras ONGs e atividades. E uma quest&o
de ver o “medicamento como um direito, a prevencdo como um direito e a luta contra o
estigma como o reconhecimento das pessoas que vivem com HIV, estando tudo isso
junto” (TERTO JR., 2021, informagc&o verbal)*®. Terto Jr. conta ainda que Richard Parker,
quando chegou, apropriou-se dessas ideias e reprops outras questdes em cima dessa base
que o Betinho e o Daniel deixaram e que as demais ONGs, em determinado momento,
também incorporaram-na como “marco teorico politico™?; mas — diante de mudancas nos
ultimos anos, inclusive na maneira de se enxergar a epidemia — deixaram-na de lado ou
procuraram outros caminhos para trabalharem a questdo do ativismo politico. Exemplo
disso € o ja citado Grupo Pela VIDDA (GPV) que nasce dentro da ABIA, seguindo o
pensamento de solidariedade desta, com o diferencial de ser composto prioritariamente
(ndo exclusivamente) por pessoas vivendo com HIV; o que Ihe deu um carater singular.

Destarte, 0 GPV denunciava a “morte civil”, conceito critico que significava

pessoas serem mortas em vida, sendo a pior forma de afastamento social ao qual um ser

8Entrevista concedida por Raldo Bonifacio Costa Filho, por meio virtual (Zoom), em 17 maio 2021.
87 Entrevista concedida por Veriano de Souza Terto Jr., por meio virtual (Zoom), em 08 jan. 2021.

8 |bidem

8 |bidem

% |bidem

%1 Expressdo utilizada pelo entrevistado.
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humano pode ser submetido. Essa ideia traduz um dos grandes problemas que
acompanhou a epidemia e que muito contribuiu para a estigmatizacao e a segregacao dos
acometidos pela doenca. Para Daniel (2018), os preconceitos e a discriminacdo podiam

ser mais mortiferos do que a prépria doenca.

O fato de a doenga ser contagiosa, incuravel e mortal, passou a ser,
através de um simplismo rigorosamente inexato, a definicdo minima e
operacional com que a sociedade lida imaginariamente com a doenca.
Dai emergem e revalorizam-se velhos preconceitos contra grupos ja
anteriormente marginalizados (principalmente os homossexuais) e,
sobretudo, decretou-se a morte em vida do soropositivo e do doente.
Antes da morte bioldgica, a morte civil, a pior forma de ostracismo que
pode suportar um ser humano (DANIEL, 2018, p. 42).

O GPV defendia pessoas vivendo com HIV/Aids, tanto coletivamente
consideradas quanto na implicacdo do individuo singular na dindmica da politica da luta
contra a Aids. A carta de principios do Grupo, escrita pelo socidélogo Herbert Daniel, diz
respeito aos direitos humanos, referindo-se aos individuos em sociedade, com sua
liberdade de expressdo, oportunidades igualitarias e solidariedade social. Defendia pois,
dentre outras: a liberdade de falar ou ndo sobre sua soropositividade; o direito as
oportunidades para manterem uma vida com qualidade; o trabalho e 0 acesso aos cuidados
necessarios a saude, tais como informacdo, tratamento e medicamentos. Daniel (2018)
entendia ainda que, em um pais como o Brasil, lutar contra a Aids era uma maneira de
ajudar a construir a cidadania de uma maioria de explorados, revelando as contradi¢bes
sociais e 0s preconceitos existentes. Também acreditava que nessa luta havia uma
constru¢ao da democracia e “o prazer da diversidade”.

Por ndo ter fins lucrativos, 0 GPV-RJ se mantinha por meio de financiamentos de
instituicdes brasileiras e internacionais, como a Fundacdo Ford, para atuar em salde e
desenvolvimento social. Um grande nimero de parceiros locais também contribuiu com
a manutencéo dessa ONG. Como objetivos principais, 0 GPV-RJ buscou a ruptura do
isolamento e a desconstrucdo do estigma relacionado a doenca; a reintegracdo no
cotidiano social das pessoas que vivem com o HIV e Aids; e, por tltimo, a defesa dos
direitos e a garantia da dignidade dessas pessoas. Desde 1990, organizou, gratuitamente,

assisténcia juridica a pessoas afetadas pela epidemia e criou o primeiro servico regular de
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informacdes telefénicas sobre o assunto no Brasil, 0 Disque-aids Pela VIDDA.
Posteriormente, ao considerar a articulacdo politica o principal meio de transformacéo
social, dedicou-se ativamente a participar na formulagéo das politicas publicas de satde,
foros, conselhos e assembleias municipais e estaduais de saide e de desenvolvimento
social. O GPV-SP, também uma das ONGs mais antigas do Brasil, editava um
informativo, chamado “Cadernos Pela VIDDA”, que, embora fosse dedicado as questdes
dos medicamentos e do tratamento, trazia conteddos e indicacBes de leitura sobre o
ativismo em HIV/Aids.

O GIV (Grupo de Incentivo a Vida), fundado em 08 de fevereiro de 1990, em S&o
Paulo, pelo psicélogo José Roberto Peruzzo, que foi seu Presidente, também enfatizava
dar mais protagonismo aos soropositivos. Para o GIV, a luta pelos direitos das pessoas
com HIV/Aids ndo deveria ter fins lucrativos nem vinculo de natureza politico-partidaria
ou religiosa; criticando, com isso, o fato de algumas ONGs serem parte de acdes
assistencialistas e paternalistas quando deveriam lutar para que os doentes fossem sujeitos
ativos na construgdo e na participacdo em decisGes de suas vidas e da histéria coletiva de
luta contra a Aids. Essa postura seria uma contribuicdo fundamental para o crescimento
e o fortalecimento das respostas comunitarias de combate a Aids, conquistando e
assumindo seu papel dentro do quadro de instituicbes da sociedade civil que estéo
envolvidas na luta contra o HIV/Aids.

Destarte, Valle (2018) explica que as primeiras ONGs brasileiras com trabalho em
Aids com maior notoriedade — GAPA-SP, Grupo Pela VIDDA e a ABIA — tinham
algumas caracteristicas em comum: valorizavam sua autonomia em relacdo ao Estado,
tiveram servicos de assessoria juridica para doentes, monitoraram agdes governamentais
e desenvolveram projetos-piloto de prevencdo. Vale ressaltar que, sobre as politicas de
prevencdo, educacdo e tratamento no periodo 1983 a 2003, a socidloga Laurindo-
Teodorescu e o sanitarista Teixeira escrevem dois volumes — editados pelo Ministério da
Saude, em cooperacdo com a UNESCO-Brasil — que fornecem valiosas informacdes,
numerosos depoimentos e criticas de protagonistas governamentais e ndo governamentais
gue atuaram nas particularidades culturais e epidemioldgicas de cada estado, cidade ou
regido (TEODORECU; TEIXEIRA, 2015).
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2.4 — O Movimento Social e a pluralidade das OrganizacGes Sociais

Assim, depois que os primeiros grupos de luta se organizaram, uma série de novas

organizacOes se formaram e, com isso,

[...] O trabalho de grupos como GAPAs e a ABIA foram ampliados em
varias outras direcBes por grupos como o ARCAJ/ISER (Apoio
Religiosos Contra a AIDS, um programa do ISER, Instituto Superior de
Estudos da Religido), um grupo ecuménico de lideres religiosos; o
Projeto Nomes (ligado & mesma ideia em outros paises), formado como
iniciativa artistica e cultural, para elaborar ‘bandeiras’ com os nomes
dos mortos pela epidemia; e o Grupo Pela VIDDA (DANIEL;
PARKER, 2018, p.29).

Galvao (informacdo verbal)®? conta que, antes da ABIA, trabalhou no ISER
(Instituto de Estudos da Religido), e explica que, apesar do nome, ndo trabalhava s6 com
religido. A propria religido foi —a época — importante no contexto de movimentos sociais,
pois existia toda uma discussao em cima da ideia de Aids como um castigo de Deus. Ela,
entdo, coordenou os trabalhos do ARCA (Apoio Religioso contra a Aids) — programa do
ISER (Instituto do Estudo da Religido), cujo objetivo era juntar as diferentes tradicdes
religiosas —, que, dentre outras coisas, consistiam em realizagdes de encontros para
promover debates e propostas de a¢cdes conjuntas entre a Igreja Catolica, as religides afro-
brasileiras e algumas Igrejas Protestantes — as mais progressistas, como a Metodista.
Apesar do momento dificil — pelo inicio da questdo da epidemia no Brasil —, lembra
Galvao (2021, informacao verbal)®® que “tinhamos Herbert Daniel, Betinho, entre outros,
inclusive alguns que voltaram do exilio, assim como instituicdes como a prépria Fiocruz
junto a salde puablica”; entdo, o fato de se tratar de um periodo polarizado acabou
ajudando até certo ponto, porgue era possivel saber com quem se estava lidando. Ou seja,
segundo ela (informagdo verbal)®, as pessoas ndo estavam se escondendo. Contra ou a

favor, costumavam se posicionar; o que facilitou saber como e com quem se poderia

92 Entrevista concedida por Jane Galvao, por meio virtual (Zoom), em 16 jun. 2021.
% lbidem
% Entrevista concedida por Jane Galvao, por meio virtual (Zoom), em 16 jun. 2021.
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enfrentar determinadas questdes. Costa Filho (informagdo verbal)® também cita seu
trabalho com as diferentes religides e relata que, no periodo em que esteve como diretor
do Programa Nacional, realizava encontros com umbandistas, baianas do Candomblé,
hinduistas, evangélicos etc.

Costa Filho (informagcéo verbal)® lembra de um Encontro Nacional de Pessoas
Vivendo com Aids, organizado pela ABIA e pelo Grupo Pela VIDDA, que contou com
um auditério com cerca de 800 pessoas. Entre elas tinham pessoas com HIV, populacdo
vulneravel, representantes da sociedade civil, dos Movimentos de Prostitutas, como
também usuarios de drogas, gays; enfim, diversas representatividades da sociedade.
Quando essas reunides se organizavam para debater a epidemia e seus estragos, visando
as conquistas a serem alcancadas, via-se realmente uma integracdo. Alguns eventos
tinham a participacdo de ministros, donos de bancos, empresarios, todos voltados a

discutir sobre projetos com Programas de Aids para abranger a classe trabalhadora.

Essa participagdo da sociedade civil tinha uma influéncia enorme nas politicas
publicas e no Comité Nacional de Aids, nos Comités estaduais e municipais. Além dessa
participacdo contribuir e fazer a diferenca no dialogo com a Igreja Catdlica, posto que
esta sO pdde continuar a criar pastorais de Aids pelo Brasil a partir das discussdes
perpetuadas com e nas ONGs, por conta da polémica do uso dos preservativos como
prevencdo. Costa Filho lembra seu encontro com a CNBB (Confederagdo Nacional dos
Bispos do Brasil), em uma reunido organizada em Goias Velho. Tentando néo voltar ao
impasse do uso de preservativos, ele chama atencdo para pequenos trabalhos realizados
por paroquianos nos interiores do pais, com grupos de prostitutas, adolescentes gravidas,
mulheres com HIV. Eram lugares em que o poder publico ndo conseguia alcancar e que
catélicos chegavam oferecendo cuidados, atencdo, um lugar de escuta. Entdo, a partir dai
ficou decidido que ndo tocariam mais na questdo dos preservativos e sim nos trabalhos
realizados por essas pastorais. Esses eram trabalhos realizados por militantes, por pessoas

vivendo com Aids e catélicos vivendo com Aids.

Acrescenta Costa Filho (informagdo verbal) % que a sociedade civil atuava
amplamente junto a cientistas brasileiros, a academia, ao proprio empresariado brasileiro

— este Ultimo representado pelo Conselho Empresarial Nacional, presidido pelo Serra,

% Entrevista concedida por Raldo Bonifacio Costa Filho, por meio virtual (Zoom), em 17 maio 2021.
% |bidem
7 Entrevista concedida por Raldo Bonifacio Costa Filho, por meio virtual (Zoom), em 17 maio 2021.
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abrangido pelo “Sistema S, Isso fazia parte do corpo da estrutura dos projetos e foi
importante para que o Brasil virasse referéncia no combate a Aids. Nesse ponto, faz-se
necessario o debrucamento sobre o papel e a contribuicdo da academia — ndo s6 como
produtora de conhecimento — na atuagdo da politica publica em Aids, bem como na sua
interagdo com as ONGs.

2.4.1 — A Importéncia da Academia como Agente no Combate a Aids

Vale lembrar que, no comeco de 1983, em Sdo Paulo, Jodo Yunes — entdo,
Secretario de Saude do Estado — concorda com a criagdo de um servico de atendimento
de casos da doenca na Escola Paulista de Medicina, levando-a para a academia. Na década
de 80 e 90, a mensagem da Fiocruz, voltada para a saude publica, era muito forte e
“difundia a ideia do que poderiamos trazer e como poderiamos tentar mudar o discurso
sobre salde publica, de dentro; ou seja, participando, através de um ativismo com uma
base académica” (GALVAO, 2021, informacéo verbal)®°.

Para Greco (2016), as respostas oficiais brasileiras a Aids s6 tiveram inicio mesmo
em 1985, quando o Estado brasileiro se associou a sociedade civil e a academia com
objetivos comuns. Logo, 0 Movimento Social passa a ser composto por diversos agentes,
incluindo Instituices de Pesquisa. E Betinho, entre 1986 e 1987, a partir da compreensao
de pluralidade, retne uma série de instituicdes — como mulheres, igrejas protestantes e
catolicas, a Fiocruz, a Universidade, o0 Movimento Gay, hemofilicos — para formarem
uma espécie de Grupo de Trabalho, resultante na formalizacdo da criacdo da ABIA, em
1987, que se expande, fazendo pontes com a Universidade e com Instituicbes
Internacionais. Na ABIA, segundo Jane (informagdo verbal)!®, havia o estimulo a se
especializar, a escrever, a publicar, enfim, a participar tanto do ativismo como da parte
da discussdo académica. E essa institucionalizacdo foi importante para apresentar 0s

projetos e para concorrer a verbas do Programa Nacional.

%8 Conjunto de organizagdes das entidades corporativas voltadas ao treinamento profissional, assisténcia
social, consultoria, pesquisa e assisténcia técnica, que além de terem seu nome iniciado com a letra S, tém
raizes comuns e caracteristicas organizacionais similares. Sdo parte do sistema S: Servigo Nacional de
Aprendizagem Industrial (Senai); Servigo Social do Comércio (Sesc); Servigo Social da Industria (Sesi); e
Servico Nacional de Aprendizagem do Comércio (Senac). Existem ainda: Servico Nacional de
Aprendizagem Rural (Senar); Servi¢o Nacional de Aprendizagem do Cooperativismo (Sescoop); e Servigo
Social de Transporte (Sest).
% Entrevista concedida por Jane Galvao, por meio virtual (Zoom), em 16 jun. 2021.
100 Entrevista concedida por Jane Galvao, op. cit.
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Nesse mesmo viés, Costa Filho (informagao verbal)!® — diante da grande demanda
de pacientes, que j& faziam parte do grupo de apoio no Servigo de Psicologia Aplicada da
UFF (Universidade Federal Fluminense), em Niterdi — apresenta a proposta de fundar um
Grupo Pela VIDDA nessa cidade, pois, até entdo, existia 0 Grupo no Rio de Janeiro, que
era onde os participantes, pessoas vivendo com Aids, frequentavam. A ideia da fundacgéo
do Grupo foi aceita e ali, nas salas cedidas pelo Servico de Psicologia Aplicada da UFF,
comecou a funcionar, em 1992, o Grupo Pela VIDDA/Niteroi. Forma-se, entdo, o

GPV/Niteroi no seio da Universidade.

Quando, em 1995, os Estados Unidos aprovaram uma nova classe de
medicamentos, aumentando as opg¢Oes de tratamento, o ativismo brasileiro ndo ficou de
fora das discussdes a respeito do seu acesso. Naquele mesmo ano, foi criado o Simpésio
Brasileiro de Pesquisa em HIV/AIDS (SIMPAIDS), que passou a ser realizado
bianualmente com pesquisadores brasileiros e estrangeiros; o que contribuiu muito para
0 contato dos brasileiros com a comunidade cientifica internacional. O objetivo era reunir
profissionais de diversas instituicdes para apresentarem trabalhos e projetos, além de

permitir o intercambio de informacdes sobre o HIVV/Aids entre os cientistas.

Importante ressaltar que a propria Comissdo Nacional de DST, Aids e Hepatites
Virais (CNAIDS), com um papel consultivo ao Ministério da Saude, era composta —
precisamente a partir de 1998 — por representantes de universidades, bem como por outros
agentes do Movimento Social. Logo, as politicas adotadas, pelo Brasil, em prevencdo e
em assisténcia, eram todas discutidas e apresentadas dentro da CNAIDS e, ainda que essa
Comissdo ndo tivesse um carater decisorio, ela funcionava como érgdo de escuta; assim
sendo, quase que por um acordo ético, as recomendacles feitas pelos integrantes da
Comissao acabavam sendo incorporadas dentro da politica de Aids no pais.

Logo, Terto Jr. (informacéo verbal)%? explicita que Movimento Social no era
exclusivo as ONGs, sendo-o composto por diversos atores, como Igrejas, InstituicGes de
Pesquisa. E explica que a ABIA e outras ONGs surgem para apoiar tal Movimento;
constituindo-se como locais de producéo de conhecimento, ideias, analises, metodologias
a serem aproveitadas, replicadas e ampliadas. No entanto, com os anos, as ONGs

passaram a ser vistas como o proprio Movimento Social da Aids. E, ainda, para Terto Jr.,

101 Entrevista concedida por Raldo Bonifacio Costa Filho, por meio virtual (Zoom), em 17 maio 2021.

102 Entrevista concedida por Veriano de Souza Terto Jr., por meio virtual (Zoom), em 08 jan. 2021.
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essa nova perspectiva fere o pressuposto da solidariedade, que seria a mobilizacdo de

diferentes atores para trabalharem numa determinada causa.

2.5 — A Associacao Brasileira Interdisciplinar de Aids (ABIA) e sua atuagdo no

contexto da Aids

Conforme ja visto, a ABIA foi uma das primeiras e mais importantes
Organizagbes N&o Governamentais (ONGs) a surgir na luta contra a epidemia de
HIV/Aids. Com sede no Rio de Janeiro, foi criada para lutar contra o estigma e a
discriminacdo nos casos de HIV, tendo como foco a mobilizacdo da sociedade civil para
0 enfrentamento da epidemia e 0 monitoramento das acdes governamentais em curso —
como o acompanhamento das politicas publicas, a formulacdo de projetos de educacao e
de prevencdo ao HIV/Aids, e a luta pelos medicamentos. Nasce como uma entidade
pequena, mas com uma equipe técnica profissionalizada, dedicada a trabalhar e a fornecer
analises, dados, conhecimentos e metodologias para 0 Movimento Social da Aids; e, com
isso, foi criando uma rede cada vez maior. A ABIA se expande, fazendo pontes com a
Universidade e com InstituicGes Internacionais para poder criar um Movimento Social.
Entdo, “isso ja fala de um determinado tipo de ativismo” (TERTO JR., 2021, informagao
verbal) 1%, Essa é a caracteristica que a diferencia de outras ONGs que tinham
composigdes diferentes, pois, em virtude de seu trabalho mais assistencialista, poderia a
ABIA ser composta por uma base mais voluntéria.

Como pontua Barros (2018), a ABIA ndo tinha uma relagcdo muito evidente com
0 movimento homossexual e seus membros eram principalmente pesquisadores, médicos
e profissionais de saude. Teve importancia consideravel na defini¢do da politica nacional
de controle da epidemia, por ter sido representante na CNAIDS até 1992 e por estar
relacionada as campanhas educativas, sempre assumindo uma postura de oposi¢cdo a
subnotificacdo dos casos ou a insuficiéncia e a descontinuidade da assisténcia.

Herbert de Souza, o Betinho (1935-1997)', apds descobrir ter contraido o virus

HIV, foi um dos fundadores e presidente da ABIA. Hemofilico, contraiu o virus'® apo6s

103 |hidem
104 Militante de esquerda, exilado pela ditadura militar brasileira, voltou ao Brasil em 1979 e participou de
inimeras acdes no sentido da ampliacdo dos direitos da cidadania.
195 De acordo com seu médico, Betinho sabia ser portador do virus desde 1985. Disponivel em:
https://www1.folha.uol.com.br/fsp/brasil/fc100812.htm#:~:text=Acredita%2Dse%20que%20Betinh0%20
tenha,a%?20transfus%C3%B5es%20de%20sangue%20frequentemente. Acesso em: 12 mar. 2022.
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uma transfusdo de sangue, contrariando o entdo viés moral inicialmente disseminado,
principalmente pela midia, de que se tratava de uma infecgéo exclusivamente sexual, com
foco nos homossexuais masculinos. Ha, entdo, que se considerar tal fato um dado
empirico ao se salientar o alarmante numero de casos de hemofilicos infectados e a
auséncia de controle dos bancos de sangue. Em outras palavras, a ideia da “peste gay”
retardou a evidéncia e a consciéncia de outras formas de transmisséo do virus HIV, como
no caso da transmissdo sanguinea.

Quando, na segunda metade da década de 1980, constatou-se que a incidéncia da
infeccdo pelo HIV também era alta entre os hemofilicos, veio a tona o problema da
contamina¢do do sangue nos centros hemoterdpicos. Neste momento, “houve forte
pressdo social para que o governo assumisse o combate a Aids de forma clara e estrutural”
(NASCIMENTO, 1997, p. 171).

Um grande diferencial da ABIA, como explica Terto Jr. (informacdo verbal)s, é
ter construido um tipo de ativismo a partir de dois pilares — que sdo os pensamentos do
Herbert Daniel e do Betinho — e desenvolvido conhecimentos, andlises, estratégias,
politicas, em relacdo ao HIV, que conformariam talvez um tipo de ativismo com varias
singularidades. Deste modo, outra importante caracteristica foi 0 abandono da postura de
vitimizag&o e de passividade que vinham caracterizando o trabalho de outras ONGs. Teve
também, como um dos seus principios, a contribuicdo aos esfor¢os governamentais e,
principalmente, a sociedade civil, na area de educacgdo, prevencdo e tratamento. Seu
principal objetivo foi fornecer a sociedade brasileira uma fonte estratégica de dados e
informacdes relacionadas & epidemia no Brasil e no mundo.

Betinho ndo se limitava a causa da Aids. Seu perfil de militancia era politico, o
que permitia uma visdo mais ampla do contexto em que a doencga se estabelecia e, por ser
uma pessoa conhecida internacionalmente, participava do cenario mundial de combate a
Aids. A exemplo de seu posicionamento — através de uma carta'®’ enviada ao entdo
presidente Fidel Castro — diante da politica cubana envolvendo os soropositivos, que, nos
primeiros anos da epidemia, focou na criagcdo de hospitais de isolamento, promovendo a
segregacdo dos doentes da Aids. Assim, Betinho chama a atencdo para a submisséo dos

106 Entrevista concedida por Veriano de Souza Terto Jr., por meio virtual (Zoom), em 08 jan. 2021.

107 Intitulada “Carta Contra o Preconceito”, originalmente publicado no Jornal do Brasil, Carderno B, em
10 fev. 1992, [s.p.]. Disponivel em:
http://www.abiaids.org.br/_img/media/A%20Cura%20da%20AIDS.pdf. Acesso em: 23 jul. 2021.
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soropositivos a um processo de controle por agentes sanitarios, que se caracterizaria por
uma espécie de vigilancia, para impedir que a pessoa contaminada passasse 0O Virus
adiante. Ao saber que essas pessoas eram levadas para hospitais e internadas como
doentes de Aids, sendo separadas de suas familias, de seu trabalho e de suas atividades,
Betinho classificou-as como “presos politicos da epidemia”.

Essa postura dava ainda mais visibilidade a ABIA, que ndo se restringia a criticar,
mas oferecia propostas, formulava projetos, produzia atividades, ou seja, ndo se limitava
a uma militdncia meramente critica, mas sim ativa. Nos primeiros anos, a ABIA acumulou
capital na formulacdo de projetos de educacéo e prevencéo, no acesso as informacgdes em
HIV e Aids, em analises criticas e em pesquisas bem fundamentadas e reconhecidas pelos
especialistas em salde. Em pouco tempo, ganhou a reputacdo de ser composta por uma
elite de académicos das ciéncias sociais, advogados, cientistas e ativistas.

Jane explica ainda que, a proeminéncia da ABIA tem uma forte ligacdo com as

pessoas que a fundaram. Ou seja,

Vocé junta uma pessoa como o Betinho, [...] [com sua proeminéncia
politica e que] se descobre HIV+, com seus [...] irmdos também HIV+,
pelo mesmo motivo: transfusdo de sangue. Vocé comeca a ter uma
situacdo [...] de um nimero alto de contaminagdo pelo sangue, ndo so6
no RJ, mas em outros estados. Logo, ele transformou uma questao [...]
pessoal num debate publico. E depois todos eles morreram! [...] Enté&o,
vocé tem uma tragédia dessa, [...] [numa familia de talento, conhecida,
e juntando isso ao] Herbert Daniel — um ativista por direitos e,
sobretudo, pela causa gay [-,] [...] vocé tem uma combinagdo que ndo
é muito comum em outros lugares (GALVAO, 2021, informacéo
verbal)%,

Jane explica ainda que Betinho tinha uma forte questdo de democratizacdo da
informac&o, por entender que existia muita informacéo 14 fora, inclusive incorreta, e ele
precisava traduzir isso para as pessoas. Betinho preocupava-se com o discurso da
epidemia, em como enfrenté-la através da palavra. Jane ¢ categorica em afirmar que “néo
ha davidas de que isso pds a ABIA num lugar um pouco diferente de vérias outras
institui¢des” (GALVAO, 2021, informagdo verbal)'®°. E, quando Richard Parker chega a

ABIA, ele mantém o perfil misto de academia com o ativismo da Instituig&o.

18 Entrevista concedida por Jane Galvao, por meio virtual (Zoom), em 16 jun. 2021.
109 Entrevista concedida por Jane Galvéao, por meio virtual (Zoom), em 16 jun. 2021.
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Em oposicdo as praticas tipicas das outras ONGs, que enfatizavam o
assistencialismo, a ABIA valorizou a competéncia técnica, a profissionalizacdo e a
especializacdo de seus membros. Todo o seu corpo de dirigentes tinha uma formagéo
muito forte, composta por doutores em Antropologia, em Saude Pdblica, entre outras
areas. Tinha um perfil multidisciplinar, que unia teoria e préatica, tornando-a uma
instituicdo que garantia uma capacidade de fazer analises e ter, mais claramente, seus
direcionamentos. Essa caracteristica profissional da ABIA facilitou suas pesquisas
aplicadas e seu didlogo com entidades e organismos internacionais, 0 que a permitiu atrair
0 apoio de organizagOes privadas dos Estados Unidos, como a Fundacdo Ford. Jane,
portanto, ratifica essa importancia ao explicar que o apoio de algumas OrganizacOes
Internacionais, na época, ajudou muito a ABIA, por ter sido “[...], se ndo me engano, um
dos primeiros projetos no mundo que a Ford financiou para Aids [...] [; €] foi a ABIA, foi
no Brasil” (GALVAO, 2021, informacéo verbal)*°.

Sobre a Ford, a partir de 1987, seu escritdrio no Brasil assumiu papel decisivo na
expansao e fortalecimento das respostas civis a epidemia. Seu apoio comegou com uma
doacdo, com o propodsito de criar um centro nacional de referéncia que facilitasse a
cooperacdo entre ONGs e estivesse sediado na ABIA. No ano seguinte, foi lancado pela
Fundacdo um programa que financiou pesquisas em ciéncias sociais sobre a Aids no
Brasil (IMS/UERJ) e apoiou a ABIA como uma ONG intermedidria, sendo o centro de
recursos para outras ONGs menores e para monitorar politicas governamentais de Aids.

Vale ressaltar que, ao longo do século XX, fundacBes privadas internacionais
desempenharam importante papel ao apoiarem causas cientificas, educacionais e
culturais, assim como no processo de elaboragdo de politicas publicas e movimentos
sociais. Denominadas filantropicas, essas fundacbes tém sido definidas como
OrganizacGes Ndo Governamentais sem fins lucrativos, pois possuem fundos proprios e
estabelecem uma relacdo de ajuda social, educacional, religiosa ou de outras atividades
que tenham como objetivo o bem-estar social (ROCHA, p. 67, 2016). E a Fundacéo Ford,
conforme citado, € um exemplo, pois, desde 1951, através de seu escritério central em
Nova York, trabalhava internacionalmente, abrindo escritérios na Asia, em locais como
india, Paquistdo, Indonésia e Burma (atual Mianmar). Na América Latina, os primeiros

paises escolhidos para abrigar seus escritorios foram Argentina, Colémbia, Chile, Brasil

110 Ibidem
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e México. Fundou, entdo, seu escritério no Brasil, em 1962, na cidade do Rio de Janeiro,
fazendo suas primeiras doagfes a universidades publicas e instituicdes do governo
brasileiro. Nesse mesmo viés, Seffner (Informagcéo verbal)!!!, inclusive, conta sobre um
grande edital da Ford, de cooperacéo entre o Brasil e Mocambique, no qual seu colega
Ricardo Kuchenbecker teria concorrido.

Seffner ainda (informacdo verbal) 12 explica que, no geral, as verbas de
financiamentos permitiram que o ativismo em Aids promovesse encontros entre ONGs

nacionais e internacionais.

Elas foram construindo praticas de encontros [...] - ENONGs (Encontro
Nacional de ONGs de Aids) [-,] [...] bancadas pelos governos estaduais,
municipais e governo federal — e por verbas do exterior. Na medida que
tu fazes eventos, encontros, tu vais construindo possibilidades de
articulagdo. A gente aqui, no GAPA, fez varios trabalhos com a ABIA;
fez trabalhos com outros GAPASs; pegou cartilhas do GAPA da Bahia —
e fez uma parceria e reproduziu. [...] Eventualmente, se pegava[...] um
projeto que tinha dado certo de prevencdo, |4 nas empresas, e tu
aplicavas ele aqui (SEFFNER, 2020, informacéo verbal).1*3

Como um dos resultados, esse ativismo fez com que as pessoas envolvidas fossem
tendo contatos pessoais em outros paises, bem como contemplassem situacfes e
experiéncias diversas. 1sso era importante porque a Aids trazia consigo assuntos também
muito carregados de tabus, como a sexualidade feminina e 0 movimento das mulheres, da
juventude e das minorias sexuais, como 0 homossexualismo, por exemplo. Seffner
(informac&o verbal)!'* conta que sua experiéncia de trabalho em Mocambique Ihe fez
perceber tal questdo e afirma que, para ele, a coisa mais fenomenal da Aids era a
capacidade que o ativismo tinha de ir costurando com outras frentes de trabalho; e, gracas
a isso, ele péde entrar e permanecer nessa area de trabalho. Terto Jr. (informacéo
verbal)!*® informa que a ABIA participava da maioria dos eventos que ela mesma relata
e descreve em seus Boletins; e esse era um referencial importante em seu ativismo, a
insercdo internacional. Explica que eram poucas as ONGs que tinham essa insercdo e a

ABIA foi quem comegou isso, gracas a sua perspectiva de que a Aids era um problema a

111 Entrevista concedida por Fernando Seffner, por meio virtual (Zoom), em 30 nov. 2020.
112 |pidem
113 |bidem
114 Entrevista concedida por Fernando Seffner, por meio virtual (Zoom), em 30 nov. 2020.
115 Entrevista concedida por Veriano de Souza Terto Jr., por meio virtual (Zoom), em 08 jan. 2021.
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ser enfrentado em nivel internacional, o que exigia uma atuacéo para além das fronteiras
nacionais. Ele afirma que “O que a gente fizesse no Brasil, de alguma maneira teria que
estar em didlogo com o que estava sendo feito fora do pais. Um dialogo de dupla via. Do
exterior pra ca e de ca pra 14” (TERTO JR., 2021, informagdo verbal)*16.

Veja que, entre 1980 e 1996, a Fundacdo Ford manteve um valor médio de
doagdes de 93 mil dolares, com variagfes anuais inferiores a 30%. As institui¢oes
donatarias estavam classificadas em trés tipos de organizagdes: académica;
governamental ou ndo governamental; e pela localizacdo — com sede nos Estados Unidos
ou no Brasil. Se, nas décadas de 1960 e 1970, o foco dos investimentos eram as
universidades e os 6rgdos do governo — como Capes (Coordenacdo de Aperfeicoamento
de Pessoal de Nivel Superior) ou CNPg (Conselho Nacional de Desenvolvimento
Cientifico e Tecnoldgico) —, objetivando o financiamento de bolsas e de atividades de
pesquisa e de formacdo; no final da década de 1970, inicia uma mudanca de énfase de
investimento para as ONGs que, durante a década seguinte, passou a ser o alvo principal
das doacbes da Fundagdo, culminando, nos anos 1990, em uma total inversdo de
prioridades: a Universidade sendo ultrapassada pelas ONGs como donatarias. Mas, isso
ndo significou uma diminuicdo numérica em relacdo as doagdes destinadas a
universidades brasileiras ou a outras instituicbes académicas. Alguns grupos e ONGs
ligados a0 movimento de luta contra o HIV/Aids ou relacionados a problemas sociais
também receberam doacGes da Fundacdo (BROOKE; WITOSHYNSKY, 2002, p. 22-37).

Assim sendo, para Galvdo (informagdo verbal) ', o apoio de algumas
organizagOes internacionais, como a Fundacdo Ford, que financiou projetos de Aids da
ABIA, elevou o perfil desta instituicdo, ajudando-a a se projetar. 1sso, somado as pessoas
que la trabalhavam — que era uma mescla de afetados pela epidemia, intelectuais, ativistas,
entre outros —, representou uma mistura bem produtiva que ajudou a ABIA a se
concretizar como Organizagao.

Faz-se, deste modo, relevante entender os planos de acdo e as agendas que as
ONGs/Aids possuiam, notadamente a ABIA, perante sua atuacdo em todo territdrio
nacional, para dimensionar a sua contribuicdo na elaboragéo de politicas que culminaram

com o Brasil sendo referéncia no combate a Aids.

116 |bidem
117 Entrevista concedida por Jane Galvao, por meio virtual (Zoom), em 16 jun. 2021.
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2.6- As pautas politicas e atuacdes das ONGs no pais

As liderancas das ONGs entendiam que ac¢fes amplas — como participacédo e
constitui¢do de foruns e encontros de articulacdo nacional entre as ONGs/Aids; luta pelo
acesso aos medicamentos e pela garantia dos direitos e contra o preconceito dos
soropositivos; trabalhos de prevencdo; terapias alternativas; apoio psicoldgico individual
e em grupo; palestras, cursos, grupos de apoio para jovens, mulheres e gays; publicacdes
regulares, incluindo informagdes sobre pesquisas de vacinas anti-HIV e novas tecnologias
— contribuiam para o enfrentamento da doenca e para a luta pelos direitos das pessoas
vivendo com HIV/Aids e das mais vulneraveis a infec¢éo.

Logo, as redes entre ONGs foram um recurso importante. Em 1989 aconteceu, em
Belo Horizonte, o Primeiro Encontro Nacional de ONGs que trabalham com Aids (I
ENONG) e, trés meses depois, o I ENONG, chamado “Encontro da Rede Brasileira de
Solidariedade ONG/AIDS”. Neste evento, profissionais da saude e membros da sociedade
civil criaram, apoiados pelo Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais, a Declaragdo
dos Direitos Fundamentais da Pessoa Portadora do Virus da Aids!'®. O documento foi
aprovado ainda naquela edicdo do evento, realizado em Porto Alegre/RS. O 111 ENONG,
realizado em Santos, no Estado de S&o Paulo, em 1990, expds as contradi¢des existentes
entre os ativistas: de um lado, os grupos caracterizados como "politicos”, sobretudo pelo
interesse na luta por politicas de protecdo aos direitos dos homossexuais (com destaque
para a ABIA) e, do outro, 0s grupos "assistencialistas”, que prestavam ajuda médica e
juridica. No final do mesmo ano, na cidade de Sdo Paulo-SP, realizou-se o IV ENONG.
A partir deste, 0 evento passou a ser realizado a cada dois anos.

Em 1995, no V Encontro Nacional de Pessoas Vivendo com HIV e AIDS,
organizado pelo “Grupo Pela VIDDA”, tanto do Rio de Janeiro como de Niteroi, dez
pessoas portadoras do virus HIV se reuniram e criaram uma Rede de Pessoas Vivendo
com HIV/Aids (RNP+), seguindo o modelo da GNP+ (Rede Mundial de Pessoas Vivendo
com HIV/Aids). No ano seguinte, durante o VII ENONG/Aids, em Sao Paulo, cerca de

sessenta portadores se reuniram dando continuidade a RNP+.

U8FOQAESP - FORUM DE ONG AIDS DO ESTADO DE SAO PAULO. 30 anos da Declaracéo dos
direitos fundamentais da PVHA. Séo Paulo: 2019. Disponivel em:
https://www.forumaidssp.org.br/enong/carta.php?id=1&30-anos-da-declaracao-dos-direitos-
fundamentais-da-pvha. Acesso em: 13 jul. 2021.
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Ainda em 1996, foi realizado o “VI Encontro Nacional de Pessoas Vivendo com
HIV e AIDS”, no qual alguns membros deliberaram sobre os principais objetivos de um
projeto para encontros regionais e a criacdo de uma Carta de Principios da RNP+. No ano
seguinte, durante o IX ENONG/AIds, em Brasilia, foram efetivados os objetivos
principais e — através de um projeto concebido pelo Grupo de Apoio aos Doentes de Aids
de S&o José do Rio Preto (GADA), apoiado pela Coordenagdo Nacional de DST/Aids do
Ministério da Saude — realizados cinco encontros regionais, entre 1997 e 1998. Também,
em 1998, aconteceu, em Goiania, a | Reunido Nacional de Representantes Estaduais e
Secretarios Regionais da RNP+/Brasil. Esses encontros tinham o objetivo de reunir
pessoas soropositivas, para seu fortalecimento em todo o territorio nacional, assim como
iniciar uma capacitacdo politica, técnica e solidaria para o surgimento de liderancas a fim
de atuarem em suas localidades, junto aos seus governos e comunidades®*®.

A atuacdo das ONGs era ampla. A defesa pelos direitos ia além das reivindicagdes
e a forca do ativismo contra o HIV/Aids era grande. Exemplo disso foi a questdo da falta
de regulamentacdo adequada para os planos de salde; o que causava humilhacdo e
desrespeito aos portadores do HIV e aos doentes de Aids. No entanto, de acordo com o
presidente do “Grupo de Incentivo a Vida” (GIV/SP), José Araujo Lima Filho, em fala
para a ABIA, mais de 645 casos tiveram ganho de causa na justica, através da atuacdo
das ONGs, a favor dos usuarios e contra os planos de salde, na cidade de Sao Paulo.

Muitas vezes, as ONGs atuavam juntas. O Boletim ABIA 38 cita 0 “Projeto
Prevencdo a AIDS” para “Homens que Fazem Sexo com Homens” (HSH), promovido
pela propria ABIA, em parceria com os Grupos Pela VIDDA do Rio de Janeiro e de S&o
Paulo, de 1993 a 1995. Contando com o apoio do Projeto AIDSCAP do Brasil
(Associacdo Saude da Familia/lUSAID) e do ex-PNDST/AIDS, atual Coordenacao
Nacional DST e AIDS, tinha aquele Projeto como objetivos principais confrontar o
estigma e a discriminacdo relacionados a homossexualidade na sociedade brasileira e
desenvolver atividades e servigos para estimular a participacdo nas redes de apoio
psicolégico e social.

Em 1989, o Programa Nacional buscava a articulagdo com as ONGs e outras

liderancas ativistas, mas havia divergéncias relacionadas & intervengdo. A coordenacéao

119 Informagdo encontrada sob o titulo Nossa Histéria, na Rede Nacional de Pessoas Vivendo com
HIV/Aids (BRASIL), publicada em 2010. Disponivel em: http://www.rnpvha.org.br/nossa-historia.html.
Acesso em: 13 jul. 2021.
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do Programa objetivava imprimir um carater mais técnico aos trabalhos na conducao das
estratégias de prevencdo, “batendo de frente” com as concepgdes da maioria das ONGs,
que ja atuava privilegiando o trabalho de proximidade com as populac¢@es-alvo, de acordo
com suas necessidades e especificidades. Além disso, muitas vezes, as decisdes eram
tomadas previamente pela coordenacdo, fazendo com que os encontros com as ONGs se
tornassem meros espagos informativos para que tomassem conhecimento das medidas
adotadas. Tal postura frustrava as expectativas da Sociedade Civil Organizada que
esperava uma resposta a epidemia mais participativa, envolvendo diferentes atores
sociais. No entanto, as ONGs comecaram a ganhar forca e respeito frente a sociedade por
sua postura critica as autoridades governamentais. Vigiavam ativamente a questdo da
assisténcia hospitalar, o discurso oficial sobre a prevencdo da Aids e os direitos dos
doentes. O GAPA-SP e a ABIA eram as ONGs que mais se destacavam nas criticas e,
como estavam frequentemente na midia, passaram a ser a voz da sociedade civil sobre a
epidemia. O GGB (Grupo Gay da Bahia) também ganhava espaco no debate nacional,
integrando a Aids a luta pelos direitos dos homossexuais.

Nascimento (1997) j& apontava para esse mesmo sentido, ao afirmar que, diante
da rapida disseminacdo da infeccdo e da falta de um conhecimento terapéutico efetivo —
cura ou vacina—, ficou claro para ABIA e para outros ativistas que seus esforgos deveriam
se concentrar em agdes preventivas. Deste modo, difundir informagdes adequadas sobre
a doenca e o uso de preservativos, como principal forma de se evitar a contaminacao,
passara a ser a base de muitas campanhas. Posteriormente, a pratica seria adotada pelo
governo, no Programa Nacional de Doengas Sexualmente Transmissiveis e Aids
(PNDST/AIds), quando o pais registrava 2.775 casos notificados e usava o slogan:
“Informagdo: a vacina mais eficiente contra a Aids”.

Segundo a légica preventiva e usando os canais de informacdo, nas primeiras
campanhas governamentais vigorava 0 conceito de grupo de risco, e, portanto, eram
voltadas para homossexuais masculinos, profissionais do sexo e usuarios de drogas
injetaveis; sendo criticadas pelos ativistas por promoverem o equivoco de que a doenca

sO poderia ser transmitida entre grupos especificos da populacéo. Além disso, ajudavam
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a promover o estigma ao contribuirem para disseminar uma postura discriminatéria em
relagdo ao doente e pouco esclarecedora em relagdo a doenga®?°.

Para Dilene Raimundo do Nascimento — médica por formacg&o, hoje ocupando a
coordenacao nacional do GT de Histdria da Saude e das Doencgas da ANPUH, cujas obras
destacamos: As Pestes do Século XX. Tuberculose e Aids no Brasil: uma historia
comparada (2005) e Comparando Tuberculose e Aids no Brasil (2011) —, as doencas
produziram uma experiéncia coletiva marcada pela estigmatizacéo do doente. Logo, cada
doenca desperta um tipo de reacdo, considerando o contexto politico, social e cientifico
da época do seu surgimento. Por isso, a tematica da estigmatizacdo social do doente de
Aids e a ideia de que era uma doenca externa ao Brasil estiveram vinculadas aos valores
morais vigentes e & insuficiéncia das repostas oficiais iniciais. Ademais, a ciéncia e a
midia criaram inicialmente uma atmosfera negativa em torno dos doentes e promoveram
equivocadamente o conceito de grupos de risco — como gays, internos de penitenciarias e
usuérios de drogas injetaveis — para restringir a Aids.

Ainda nos primeiros anos da década de 1990, quando se registravam no Brasil
11.805 casos da doenca, algumas campanhas governamentais tinham uma conotacao
estigmatizante; como Betinho chamou atencdo, no Boletim ABIA 24 (1994), para uma
campanha oficial do Ministério da Saude, feita em 1991, que circulou por réadio e
televiséo, em um tom sombrio e isolador dos doentes, com o0 slogan: “Eu tenho AIDS e
ndo tenho cura”. Ele inicia seu texto critico com outro slogan na forma de resposta:
“Contra a Aids e pela vida”; evidenciando sua indignagdo e apontando como 0s 0rgédos
oficiais do governo Fernando Collor tratavam uma epidemia desta magnitude!?*. Pegando
o gancho dessa desastrosa campanha de 1991, Betinho reconheceu que “Lutar contra a
AIDS num pais onde o governo desconhece inteiramente o que seja viver com HIV seria
desesperador, ndo fossem as agdes de pessoas e Organizacdes Nao Governamentais que

se preocuparam em conscientizar a populagio” (SOUZA, 1994, p. 4)!22,

120 Associagdo Brasileira Interdisciplinar de Aids (ABIA). Boletim Especial: Betinho. Rio de Janeiro:
ABIA, set. 1997. Disponivel em: https://abiaids.org.br/_img/media/boletim%?20abia.pdf. Acesso em: 23
jul. 2021.
121 SOUZA, Herbet José de. Contra a Aids e pela Vida. ABIA. Boletim n® 24. Rio de Janeiro: ABIA,
maio/jun. 1994, p. 3-4. Disponivel em: https://abiaids.org.br/_img/media/bol%20abia%2024.pdf. Acesso
em: 23 jul. 2021.
12 30UZA, Herbet José de. Contra a Aids e pela Vida. ABIA. Boletim n° 24. Rio de Janeiro: ABIA,
maio/jun. 1994, p. 4. Disponivel em: https://abiaids.org.br/_img/media/bol%20abia%2024.pdf. Acesso em:
23 jul. 2021.
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O fato de terem surgido durante um periodo autoritario e por potencializarem a
capacidade de intervencdo dos movimentos sociais, as ONGs podiam ser vistas como
contrapostas ao Estado. No entanto, no caso da epidemia da Aids, essa relacdo tem
maultiplas faces. Como defendia Betinho, ndo cabia as ONGs brasileiras, trabalhando com
a Aids, substituir o Estado, mas sim colaborar para a sua democratizacdo e lutar por
politicas sanitarias abrangentes. Era importante lutar contra a auséncia de acGes
governamentais em questdes mais amplas, como a tolerancia das minorias sexuais e a
modernizacdo da qualidade do sangue nos hospitais, pois existia um mercado clandestino
de comercializacdo de sangue no Brasil, que representava um grave problema médico e
social'® e que estava causando um “verdadeiro genocidio dos hemofilicos” (SOUZA,
1988, p. 5)124.

Com a crescente mobilizacdo das ONGs, apoiadas pelo proprio Ministério da
Saulde, as campanhas deixaram de ser genéricas e passaram a ser mais direcionadas aos
comportamentos associados a doenca. Quer dizer, passaram a trazer mensagens mais
educativas e preventivas, voltadas aos usuarios de drogas injetaveis, ao uso do
preservativo e a educacdo sexual de jovens e adolescentes, através de cartazes coloridos
com mensagens positivas que orientavam as pessoas a se prevenirem do virus, ndo das
pessoas. Desse modo, as campanhas de 1993 e 1994 seguiram, nesse sentido, o slogan
“Voce precisa aprender a transar com a existéncia da Aids”.

As ONGs contribuiram com criticas ao conceito de grupo de risco, que nortearam
muitas das primeiras decises oficiais, considerando-o inaceitavel e o recusando por
entenderem tratar-se de uma forma de discriminacdo ja que enquadrava as pessoas em
grupos estancos. O trabalho do antrop6logo norte-americano Richard Parker, membro da
ABIA, foi importante nesse sentido, pois ele acreditava que as construcdes de categorias,
como homossexual e “prostituta”, eram relativas, com significados diferenciados nos
diversos espagos culturais e classes sociais. Em seu livro Abaixo do Equador: Culturas
do desejo, homossexualidade masculina e comunidade gay no Brasil'®, demostrou a

importancia da infeccdo entre homens bissexuais, que ndo se consideravam

123 Associacdo Brasileira Interdisciplinar de Aids (ABIA). Boletim Especial: Betinho. Rio de Janeiro:
ABIA, set. 1997. Disponivel em: https://abiaids.org.br/_img/media/boletim%20abia.pdf. Acesso em: 23
jul. 2021.
12450UZA, Herbet José de. A Hora da Cobranca. ABIA. Boletim n° 4. Rio de Janeiro: ABIA, set. 1988.
Disponivel em: https://abiaids.org.br/_img/media/bol%20abia%2004.pdf. Acesso em: 23 jul. 2021.
125 pARKER, Richard. Abaixo do Equador. Culturas do Desejo, Homossexualidade Masculina e
Comunidade Gay no Brasil. 1 ed. Rio de Janeiro: Editora Record. 2002.
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homossexuais. Para os ativistas, era fundamental promover novos conceitos, como
comportamentos de risco e vulnerabilidade, pois a Aids podia atingir qualquer pessoa.

Inclusive, Biehl (2005), na obra intitulada Vontade de viver — baseada em
entrevistas com pacientes pobres, autoridades brasileiras, ativistas e executivos da
industria farmacéutica —, estuda os vinculos entre as percepcdes dos servigos da saude e
a pobreza. Equilibrando discussoes tedricas e trabalho de campo, ele analisa as condi¢des
de vida de populagbes pobres e marginalizadas na Bahia e a mudanca produzida pela
politica de acesso aos medicamentos de 1996, que contribuiu para um entendimento de
que o direito a satde era mais o direito aos medicamentos do que 0 acesso aos Servicos
médicos ou a melhoria das condi¢des de vida. Seu livro explica o porqué da dificuldade
de implementar politicas progressistas entre os brasileiros pobres com Aids,
estigmatizados como ndo aderentes ao tratamento (BIEHL, 2005).

A vulnerabilidade indicava a importancia de se entender processos sociais que
explicavam a incapacidade de individuos e de determinados grupos sociais — geralmente
pobres e marginalizados, como as mulheres, os gays das comunidades e o0s profissionais
do sexo de todos 0s géneros — evitarem a exposicdo ao HIV ou ndo continuarem o
tratamento. Além disso, essa énfase na vulnerabilidade levou as ONGs, nos anos 1990, a
uma adaptacdo das mensagens educacionais em funcdo das peculiaridades de cada
género, estrato social e etnia, e da producdo de materiais informativos especificos.

Herbert Daniel ja tinha ilustrado tais conceitos em seu discurso, na Conferéncia
Internacional de Aids, em maio de 1991: “Nao acontece comigo. Acontece conosco.
Acontece com a humanidade, hoje” (1991 apud NASCIMENTO, 1997, p. 173)!?%, Essa
ideia tinha uma dimensao global e social mais ampla, contrariando o pensamento de
restricdo a individuos ou a grupos especificos, ja que, depois dos primeiros anos da
epidemia, a Aids parecia golpear com mais forca as camadas médias da sociedade.

Os ativistas e as ONGs também lutaram contra os sistemas publicos e privados de
seguridade social, que ndo contemplavam a Aids como doenca. Desde 1981, circulava no
Congresso Nacional Brasileiro, o pedido de regulamentacdo dos planos de saude, usados
por cerca de 41 milhdes de brasileiros, que somente atendiam um pacote limitado de
tratamentos e intervencdes. Grande parte desses planos nédo respeitava a resolugéo do

Conselho Federal de Medicina, que obrigava os convénios a atenderem todas as doencas.

126 NASCIMENTO, Dilene R. A face visivel da Aids. Histdria, Ciéncias, Salde-Manguinhos. Rio de
Janeiro, v. 4, n.1, jun. 1997, p. 173.
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Isso acontecia porque algumas operadoras impunham aos médicos a ndo solicitacdo de
exames laboratoriais, sob pena de exclusdo e descredenciamento. O debate demorou
Varios anos e esse cenario gerou reagdes que culminaram, em 2 de setembro de 1997, com
a proclamacéo, pelo Férum AIDS de Sdo Paulo, do Dia Nacional de Luta pela
Regulamentacdo dos Planos de Saude. Varias manifestacdes aconteceram em diversos
estados do Brasil e reuniram aposentados, donas de casa e militantes de ONGs/Aids. Um
ano depois, em decisdo governamental, demonstrou-se que a pressao dos ativistas foi
importante, pois, em junho de 1998, foi assinada a Lei n° 9.653', determinando que
pessoas juridicas de direito privado, operadoras de planos de assisténcia a salde, fossem
submetidas a fiscalizacdo pela Agéncia Nacional de Saude Suplementar.

Para Cueto e Lopes (2019), quando a doenca afetou milhares de pessoas, em
1986, um Programa Nacional de Aids e Doengas Sexualmente Transmissiveis foi criado
sob a lideranca de Lair Guerra, diretora até 1990, reassumindo-o de 1992 a 1996. O
aparecimento subito da doenca que desafiava a cura, gerou respostas iniciais que incluiam
negacdo, estigma e confrontos por parte de ONGs (CUETO; LOPES, 2019, p. 2). Logo,
os embates entre ONGs e 0 governo federal predominaram durante os anos iniciais da
epidemia, periodo dos governos dos presidentes José Sarney (1985-1990) e Fernando
Collor de Melo (1990-1992), mas é importante salientar que a autonomia das ONGs
perante o Estado e a sua trajetoria de franca oposicao aquele — comum nos anos 80 —
mudaram para posturas de cooperacdo, em meados da década de 1990.

Greco (1996) lembra que em meados da década de 1990, o Brasil adotou, gragas
a pressdo dos movimentos sociais, apoiados pela academia, a politica do direito ao acesso
aos medicamentos pelo SUS e aprovou a Lei n°® 9.313/1996'¢. Como apontam Cueto e
Lopes (2019), a chegada de Chequer ao Programa de Aids, em 1996, contribuiu para um
melhor relacionamento entre o Programa e as ONGs. Segundo 0s autores, em diversas
situacOes, ele demonstrou atestar as reivindicacbes das ONGs e as parcerias com
organizacOes internacionais, mesmo que, algumas vezes, tenham sido contrérias ao
governo, aos municipios ou ao judiciario. 1sso permitiu uma maior distribuicdo de

preservativos, boletins epidemioldgicos regulares e estatisticas mais realistas, ainda que

127 BRASIL, Lei n° 9.656, de 3 de Junho de 1998. Dispde sobre os planos e seguros privados de assisténcia
a satde. Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/19656.htm. Acesso em: 02 jul. 2021.

128 BRASIL, Lei n° 9.313, de 13 de novembro de 1996. Dispde sobre a distribuicdo gratuita de
medicamentos  aos  portadores do HIV e doentes de AIDS. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/19313.html. Acesso em: 24 out. 2020.
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Chequer acreditasse que cerca de 30% dos casos de HIV ndo fossem reportados as
clinicas. Também houve um aumento no ndmero de pessoas que recebiam ARVSs; foram
construidos mais de trinta laboratorios e centros de salude municipais para testagem de
HIV; além da implementacdo de um sistema de monitoramento de Aids em hospitais,
cujas informacdes coletadas eram fundamentais para planejamento do nimero e do tipo
de ARVs necesséarios. Outro ganho foi o fato de as pessoas testadas receberem
informagdes sobre Aids e discriminagéo.

Silva (1998) aponta também que, entre as caracteristicas das ONGs/Aids, a que
aproximava as fronteiras entre o publico e o privado era o fato de que sua organizacéo e
sua manutencdo foram feitas por pessoas diretamente atingidas pela epidemia. Tal
condicdo gerava novas formas de atuacao politica e apresentava a vida privada na cria¢do
coletiva. Assim sendo, independente da sorologia dos ativistas, a luta em defesa das
pessoas vivendo com HIV e Aids era um principio que organizava aquele coletivo.

Para Daniel (2018), a Aids sempre representou um complexo problema politico
tipico da civilizacdo contemporanea, e que, em um pais como o Brasil, lutar contra a Aids
significava ajudar a construir a cidadania de uma maioria de explorados e oprimidos.
Assim sendo, ndo se pode enfrenta-la tentando esconder as contradi¢des e conflitos que
ela exp0e; pelo contrério, é necessario revela-los para melhor entender e até neutralizar o
avanco do virus propriamente dito, assim como o virus ideoldgico do pénico e dos
preconceitos.

Nesse mesmo viés, Silva (1998) também apontava que as ONGs sempre
buscaram oferecer respostas ao preconceito e a discriminacdo, ao contribuirem para
reforcarem a autoestima das pessoas, além do esforco para manter e/ou criar o
reconhecimento dos direitos de cidadania das pessoas vivendo com HIV/ Aids. A autora
ainda definia que, “Na esfera politica stricto sensu, as ONGs/Aids criam matrizes de
solidariedade que surgem apesar do Estado, além do Estado e com o Estado” (SILVA,
1998, p. 134).

Dentro deste panorama, a bibliografia estudada permite identificar que o ativismo
brasileiro — com destaque para a atuacdo da ABIA — foi um diferencial no trato das
questdes inerentes a Aids, em termos numéricos, de amplitude e de intensidade de suas

atuacdes — e dos resultados com elas obtidos —, chamando a atencdo de outros paises,
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inclusive dos desenvolvidos. Tanto que Fernando Seffner (informacéo verbal)'? confirma
que a histdria da epidemia da Aids no Brasil teve uma resposta tdo boa que despertou o
interesse de outros paises. Muitas revistas internacionais fizeram dossiés sobre o Brasil,
além de pessoas terem vindo de outros paises para analisar a nossa experiéncia em relagao
a Aids e produzirem trabalhos a esse respeito. Disse-nos Seffner: “Na época, foi motivo
de capa no New York Times, por exemplo” (SEFFNER, 2020, informacao verbal)***

O Programa Brasileiro de combate a Aids, portanto, alcanca o status de referéncia
mundial, muito em raz&o do dialogo, por vezes conflituoso, estabelecido entre ativistas —
representados, dentre outras organizagdes, mais fortemente pelas ONGs —, comunidade
cientifica e governo, sendo possibilitado pelos projetos de revitalizacbes do Programa,
pelos financiamentos internacionais; pela politica de satde publica interna universal, que
inclui a distribuicdo gratuita de medicamentos aos portadores de HIV/Aids no pais.
Fatores estes que terdo a sua abordagem continuada no proximo Capitulo.

Capitulo 3 — Brasil, Aids e Saude Global, em 2001

Em retrospecto, o Brasil, em 1993, assina um acordo com o Banco Mundial para
receber 250 milhdes de dblares. Apesar de o Banco tentar limitar o acordo a prevencéo,
o0 Brasil fez uso de parte dos recursos para reforco de sua capacidade logistica, através do
Projeto Aids I; o que provaria mais tarde ter sido crucial para a distribui¢do gratuita de
medicamentos (CUETO; LOPES, 2019, p. 2-3).

Logo, a assinatura do acordo Aids I, em 1994, permitiu a consolidacdo do
Programa Nacional de DST/Aids. E Parker (2003) explica que até o acordo com o Banco
Mundial, o Programa brasileiro lidava com uma flutuacdo consideravel em relacdo aos
valores a ele destinados, incluindo importantes quedas dos investimentos nos anos
anteriores ao contrato. Com a assinatura, a maior parte do investimento estava destinada
a prevencdo, que era o foco principal do Banco Mundial, ou seja, 41,08% do valor total.
Essa énfase em prevencdo primaria tinha o objetivo de evitar novas infeccdes e,
consequentemente, reduzir o custo econdmico da epidemia. Para o autor, o alcance

financeiro do projeto final atingiu tais dimensdes gracas, em grande parte, a determinacédo

129 Injiciou seu ativismo no GAPA do Rio Grande do Sul (GAPA-RS); atualmente, é professor de Educacéo
na Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS).
130 Entrevista concedida por Fernando Seffner, por meio virtual (Zoom), em 30 nov. 2020.
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e a capacidade de construcéo de coalizdo politica dos funcionarios do Programa Nacional
de Aids. Também, talvez devido ao desastre da administracdo anterior — de Eduardo
Cortes, no governo Collor —, foi possivel, por parte dos funcionérios do Programa, a
mobilizacdo de um amplo suporte de ativistas da Aids, bem como de ONGs e de
liderancas de opinido publica de varias faixas, em favor de um projeto, em larga escala,
capaz de um impacto maior. Esse suporte popular se transformou em capital politico
através de articulagdes com diversos lideres de partidos politicos, dos esquerdistas ao
mais conservadores, no Congresso Nacional.

Parker (2003) entende ser dificil mensurar completamente os detalhes dessa
articulacdo, pois foi desenvolvida em vérias frentes, mas entende que a opinido publica —
amplamente defensora da necessidade de se considerar o HIVV/Aids como uma prioridade
pelo governo brasileiro — tenha sido o grande diferencial para transforma-la em uma
pressdo politica capaz de garantir um compromisso significativo dos fundos nacionais e,
como consequéncia, a aprovacdo do maior projeto de controle da Aids em paises em
desenvolvimento. Em suma, grande parte — cerca de 60% — dos fundos fornecidos pelo
Banco Mundial deveria ser destinada aos programas estaduais, municipais e aos projetos
de Organizacdes Ndo Governamentais.

Monteiro e Villela (2009) concordam sobre a importancia do Banco Mundial para
o fortalecimento das politicas de combate a Aids no Brasil, pois sua assisténcia permitiu
uma expansdo considerdavel da capacidade de cobertura do Programa Nacional,
contribuindo para um alcance de grupos marginalizados e de dificil acesso. Além disso,
garantiu uma autonomia politica e institucional, gracas a injecdo de recursos financeiros
e ao estabelecimento de convénios com instituicdes e setores fora do Ministério da Satde,
e até da esfera governamental. O consequente distanciamento do Programa dos demais
setores do Ministério da Saude e dos outros Ministérios contribuiu para uma ndo
incorporacdo das acdes anti-HIV que deles se originavam.

Entretanto, é preciso ressaltar que a resposta a Aids no Brasil comecou antes do
financiamento do primeiro projeto e, desde o inicio, esteve baseada em dois eixos
fundamentais: a demanda e a participagdo dos movimentos sociais organizados, bem
como a contribuicao de técnicos especializados que se comprometeram com a construcao
de um sistema de saude que assegurasse sua universalidade a todos. Entdo, quando o

primeiro empréstimo foi efetivado, o governo brasileiro pode usa-lo sem se afastar de
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suas premissas e para lancar as bases do programa mais inovador de distribuicdo gratuita
de medicamentos antirretrovirais para todos os doentes.

Cueto e Lopes (2019) lembram que o Ministério da Saude do Brasil ja fazia uso
de seus proprios recursos para comprar medicamentos contra infec¢bes oportunistas
relacionadas a Aids. Em 1993 o pais comprava o AZT que era capaz de retardar a fase
aguda da doenca e impedir a transmiss&o do virus de mée para o filho. Mais tarde o Brasil
passou a produzir o AZT; e empresas farmacéuticas internacionais protestaram contra
esta decisdo, mesmo que ndo houvesse patente que protegesse 0 medicamento no pais.

Ademais, é de suma importancia dizer que os anos que se seguiram, notadamente
o0 de 1996, foram marcantes para o combate a Aids no mundo e no Brasil, tanto em relacéo
a aspectos terapéuticos quanto pelas questdes comerciais que a envolviam. Como
lembram Cueto e Lopes (2019), o Programa de Aids recebe um novo lider, que substitui
Guerra em agosto de 1996, o dermatologista Pedro Chequer — conhecido como um gestor
de saude eficiente e com empenho humanitério; logo, sua indicagdo representava um
melhor relacionamento entre o Programa e as ONGs. Ainda em 1996, quando anunciada
a eficacia do tratamento combinado, na Conferéncia em Vancouver, melhor explicada
adiante, o Brasil possuia duas legislaces conflitantes: a primeira **! facilitava o
reconhecimento de patentes estrangeiras e dificultava tanto a producdo local quanto a
importacdo de medicamentos genéricos; e a segunda lei!*?, defendida pelo Congresso
Nacional, determinava acesso gratuito aos ARVSs.

Sobre tais medicamentos, faz-se imprescindivel, neste ponto, compreender a
passagem do AZT para os antirretrovirais combinados, bem como a questdo TRIPS e o
cenario politico brasileiro diante do tratamento medicamentoso adotado.

3.1 — A superacdo do AZT pelos antirretrovirais combinados: panorama e

evolucéo

A medida que novas drogas vao surgindo, médicos percebem que a monoterapia

com AZT néo era a melhor solugéo de tratamento, pois facilitava o desenvolvimento de

181 Lei n° 9.279 de 14 de maio de 1996. Regulamenta direitos e obrigacdes relativos a propriedade
industrial. Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/I9279.htm. Acesso em: 18 maio 2022.
132 | ei n° 9.313 de 13 de novembro de 1996. Dispde sobre a distribuicdo gratuita de medicamentos aos
portadores do HIV e doentes de AIDS. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/I9313.htm. Acesso em: 18 maio 2022.

107


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/l9279.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/l9313.htm

resisténcia por parte do virus. Comecaram, entdo, a investigar a combinacdo de analogos
de nucleosideos, como a didanosina (ddl), pré-aprovada para pacientes resistentes ao
AZT e aprovada, em definitivo, em 1991. No ano seguinte, surgem a zalcitabina (ddC),
como terceiro analogo de nucleosideo, e a estavudina (d4T), como quarto anadlogo
(SCHEFFER, 2012, p. 43-44). Ainda no ano de 1992, a FDA aprovou a zalcitabina,
associada a zidovudina, para tratamento de pacientes em estagio avancado da infeccdo
pelo HIV. Inicia-se 0 esquema da terapia dupla, a qual combina dois principios ativos
analogos ao nucleosideo, que se estende até 1995. No entanto, os resultados ainda ndo
eram dos melhores, vez que ndo conseguiam prevenir a resisténcia viral e os indices de
morbidade e mortalidade permaneciam alto (SCHEFFER, 2012, p. 43-44). Além dos
quatro medicamentos j& citados, fazem também parte da classe conhecida como
Inibidores da Transcriptase Reversa Analogos de Nuclesideos: lamivudine (3TC),
abacavir (ABC) e emtricitabina (FTC). Essa classe de medicamentos atua na fase
posterior a da fusdo do virus a célula. Em sintese, nessa fase, o virus infecta
principalmente as células que contém os receptores CD4 em sua superficie para que, em
seguida, a parte interna do virus, composta pelo RNA, seja absorvida pela célula humana
e, a partir dai, gracas a enzima viral transcriptase reversa, 0 material genético do HIV seja
recodificado, convertendo-se de RNA para DNA. Para este estagio, existem — além
daqueles Inibidores da Trasnscriptase Reversa Anélogos de Nucleosideos ja descritos
acima —; mais duas classes de medicamentos: a) os Inibidores da Trasnscriptase Reversa
Analogos de Nucleotideo (adefovir e tenofovir); e b) os Inibidores da Transcriptase
Reversa Nao-Analogos de Nucleosideos (efavirenz, neviparina e delavirdina) (CUNICO
et. al., 2008, p. 2112). Momento de nova fase em relacdo ao combate & Aids no mundo,
na qual estudos — como o Europeu-Australiano Delta!®® e o americano ACTG 17534 —
identificaram a eficécia do tratamento combinado, dando énfase ao uso de dois analogos
de nucleosideos e praticamente abandonando a ideia de monoterapia com o AZT.

Outro ponto importante foram os nimeros de criancas infectadas, ja que, embora
de dificil precisdo, havia indicios de infeccdo em crianca no periodo intrauterino (cerca
de 25% a 30%), cujo risco aumentava quanto mais proximo do parto (65% a 70%), bem

como no pds-parto, através do aleitamento materno (MARQUES, 2005). Entre 0s anos

133 FOLHA DE SAO PAULO, 1995. Disponivel em:
https://wwwl.folha.uol.com.br/fsp/l995/~9/26/mundo/14.html. Acesso em: 17 fev. 2022.
134 FOLHA DE SAO PAULO, 1996. Disponivel em:

https://www1.folha.uol.com.br/fsp/1996/10/10/mundo/17.html. Acesso em: 17 fev. 2022.
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1992/1993, a partir do conhecimento de que o virus poderia ser transmitido nesses
momentos distintos, houve uma proposta de intervengdo profilatica, desenvolvida por
pesquisadores europeus e americanos, conhecida como protocolo 076, que consistiria
na administracdo do AZT durante a gravidez, o trabalho de parto e para o recém-nascido,
além da suspensdo do aleitamento materno, reduzindo, assim, o risco de transmissédo
vertical do HIV em 70%. Tal percentual poderia ser maior se adotadas outras medidas,
como aconselhamento universal, testagem anti-HIV para todas as gestantes e parto
cesariana eletiva (MARQUES, 2005, p. 71). Anos mais tarde, diante dessas evidéncias, 0
Ministério da Saude do Brasil lancou uma Portaria (Portaria MS n° 2.104, de 19/11/2002)
que, baseada nos resultados do Protocolo 076, tinha como objetivos gerais a reducdo da
transmissdao vertical do HIV e a reducdo da morbimortalidade associada a sifilis
congénita®®®.

O cenério entdo muda, quando pesquisadores comecaram a estudar uma nova
classe farmacoldgica, os inibidores de protease (ARV), confirmando progressivamente
seu poder terapéutico. Vale ressaltar que a protease € a enzima viral responsavel pela
formacéo da estrutura de uma nova particula do virus, que é o Gltimo estagio de replicacéo
do HIV. E nessa fase que os sobreditos inibidores atuam, prevenindo a formac&o de novos
virus. Entre eles estdo: saquinavir (SQV), ritonavir (RTV), indinavir (IDV), nelfinavir
(NFV), amprenavir (APV), fosamprenavir (FOS-APY), lopinavir (LPV), atazanavir
(ATZ), tipranavir (TVP) e darunavir. (CUNICO et. al., 2008, p. 2114-2115).

Logo, a Conferéncia Internacional de Aids em Vancouver, no Canada, em 1996,
foi um marco na histéria da luta contra a doenca, pois nela foi anunciado, pelos cientistas
David Ho e Martin Markowitz, que, com a combinacdo de alguns medicamentos, era
possivel reduzir a niveis indetectaveis a quantidade de virus no corpo da pessoa portadora.
Em outras palavras, foi apresentada uma terapia com medicamentos antirretrovirais
combinados que ficou conhecida como °‘coquetel’. Este seria formado por trés
componentes, sendo dois Inibidores Nucleosideos da Transcriptase Reversa e um inibidor

de protease, que impediriam a acdo da enzima transcriptase reversa e 0 desenvolvimento

135 Denominacéo correta: PACTG 076 — que é a abreviatura utilizada para Pediatric AIDS Clinical Trials
Group (MARQUES, 2005).
136 Disponivel em: https://www.legisweb.com.br/legislacao/?id=182979. Acesso em: 17 fev. 2022.
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do virus'®’. E, entdo, de 1996 a 2002 que se estabelece a era da combinagio de potentes
agentes (trés ou quatro medicamentos) que expandiram as opcdes de tratamento e se
tornaram os responsaveis pela “cronifica¢do” da Aids, ou seja, elevando-a a condicao de
doenca tratavel, ainda que incuravel (SCHEFFER, 2012, p. 35-36).

Cueto e Lopes (2019) complementam que o anuncio, feito em julho de 1996, de
terapias combinadas capazes de reduzir a carga viral do HIV a niveis indetectaveis abalou
a Conferéncia Internacional de Aids. Neste momento, uma nova esperanga no combate a
epidemia estava sintetizada em duas siglas: ARVs (antirretrovirais) e HAART
(Tratamento Antirretroviral de Elevada Eficacia). Os autores afirmam que mais de cem
brasileiros presentes na plateia j& conheciam algo sobre a poténcia do medicamento, mas
estavam preocupados com o elevado preco: acima de 12 mil dolares anuais, por pessoa.
Por causa do alto custo destes medicamentos, o Banco Mundial, a USAID e a Agéncia de
Assisténcia Bilateral do Reino Unido consideravam a HAART uma intervencdo nédo
custo-efetiva em nagdes em desenvolvimento (CUETO; LOPES, 2019, p.3).

Em 14 de outubro de 1997, a Folha de Séo Paulo trouxe um resumo informativo
sobre o surgimento do coquetel, trazendo questdes sobre pesquisas, resultados e
controvérsias em relacdo a essa nova terapia (BOUER; MARTINS,1997)*%¢. Na mesma
edicdo, outra reportagem fazia referéncia & 6 Conferéncia Europeia de Tratamento da
Infeccdo por HIV, realizada em Hamburgo, na Alemanha, entre os dias 11 e 15 de outubro
de 1997, em que o pesquisador norte-americano David Ho teria admitido que o coquetel
anti-Aids ndo conseguia erradicar completamente o virus com as medicacgdes disponiveis
até aquele momento, mesmo nos pacientes que iniciaram um tratamento agressivo cedo,
vez que foram descobertos residuos do virus em pacientes tratados a partir dos trés
primeiros meses ap0s a contaminacdo. David Ho observou que, ap6s uns 28 meses
acompanhando doentes que usavam terapia combinada com trés ou quatro drogas, apesar
da percepcdo de queda da carga viral a niveis indetectaveis em liquido seminal e
cerebrospinal®®®, a partir do quinto més de tratamento, havia a presenca do virus em varios

tecidos do corpo. Segundo o pesquisador, 0 virus ndo teria sido encontrado no liquor nem

187 UNAIDS (2001). Programa Conjunto das Nagdes Unidas sobre HIV/Aids. Disponivel em:
https://14minionuunaids2001.wordpress.com/2013/05/17/conferencias-internacionais-de-vancouver1996-
e-durban2000-sobre-hivaids/. Acesso em: 28 fev. 2022.

138 FOLHA DE SAO PAULO, 1997. Disponivel em:
https://www1.folha.uol.com.br/fsp/1997/10/14/cotidiano/2.html. Acesso em: 23 fev. 2022.
139 BMJ Jornals, 1998. Disponivel em: https:/sti.omj.com/content/74/1/71. Acesso em: 23 fev. 2022.
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no sémen, mas sim em ganglios (tecido linfoide). A partir desses resultados, Ho defendeu
outras estratégias de combate a infeccéo, além das drogas, como vacinas e mecanismos
para aumentar a resposta imunoldgica; defendendo, assim, o uso combinado de
medicamentos anti-HIV com o inicio do tratamento mais precoce possivel (BOUER;
MARTINS, 1997)°,

Também o médico italiano Giuseppe Pantaleo, em um dos simposios da 62
Conferéncia, afirmou que o coquetel anti-Aids estava falhando em 50% dos pacientes que
ja haviam tomado algum tipo de droga contra o virus, mas que, quando se tratava de
pacientes virgens, o coquetel alcancava 90% de eficacia. Ainda assim, ndo se sabia se
esses efeitos perdurariam por longo prazo. As principais causas do fracasso do coquetel
estariam relacionadas a resisténcia viral em funcao do uso anterior de outras medicacgdes
menos potentes, bem como do uso inadequado das medicacbes (BOUER; MARTINS.
1997)1*, J4 na edicdo do dia 19 de outubro de 1997, a Folha de S&o Paulo publica a
concluséo daquela 62 Conferéncia, alegando que, embora ndo fosse capaz de erradicar o
virus HIV nos soropositivos, o coguetel anti-Aids era a arma mais poderosa para reduzir
a taxa de mortalidade em 50% nos paises onde era usado. Além de aumentar a sobrevida
dos pacientes, as drogas proporcionavam uma melhora geral do quadro clinico, reduzindo
infeccBes oportunistas (BOUER; MARTINS, 1997)%42. Logo, apesar da promissora
noticia, tal resultado sé seria possivel em caso de adesdo total ao tratamento e do uso
correto das medicac@es; fazendo, portanto, da ndo adeséo o grande desafio que ameacava
tanto a satde individual quanto coletiva (BONOLO; GOMES; GUIMARAES, 2007).

Por outro lado, como aponta Scheffer (2012), ainda no final da década de 1990,
existia a comprovacao de que a combinacdo de ARV potentes causasse efeitos colaterais
importantes no organismo, tanto em relacdo a intensidade quanto a frequéncia,
dependendo do tipo de medicamento e do paciente. Assim sendo, diante da
impossibilidade de erradicagdo do virus com a terapéutica disponivel; da necessidade de
uma adesdo rigorosa ao tratamento por parte do paciente para que se alcancgasse uma

eliminacdo viral permanente; das toxicidades a longo prazo e do desenvolvimento de

140 FOLHA DE SAO PAULO, 1997. Disponivel em:
https://www1.folha.uol.com.br/fsp/1997/10/14/cotidiano/1.html. Acesso em: 23 fev. 2022.

141 FOLHA DE SAO PAULO, 1997. Disponivel em:
https://www]1.folha.uol.com.br/fsp/cotidian/ff131015.htm. Acesso em: 23 fev. 2022.

142 FOLHA DE SAO PAULO, 1997. Disponivel em:

https://www1.folha.uol.com.br/fsp/1997/10/19/cotidiano/35.html. Acesso em: 23 fev. 2022.
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resisténcias alcancadas pelo virus, imp6s-se a inevitavel busca por novos farmacos, 0s
quais passaram a ter menos efeitos adversos, ficaram mais simples em relacdo ao nimero
de doses, mais faceis de serem administrados e mais tolerados pelos pacientes. Logo, a
combinacdo desses novos medicamentos com outros mais antigos estava garantindo
maiores chances de os pacientes atingirem uma carga viral indetectavel. Em 2000, foi
aprovada a primeira combinacdo de inibidores de protease em dose fixa, o Kaletra, que
era constituido pelo lopinavir e pelo ritonavir (SCHEFFER, 2012, p.46). 143

3.2 - O Brasil, os antirretrovirais e o combate a Aids

O Brasil foi 0 primeiro entre os paises em desenvolvimento a fornecer amplo
acesso ao tratamento de HIV/Aids por meio do seu Programa Nacional, demonstrando
“para o0 mundo que os ARVs poderiam ser fornecidos com seguranga, mesmo com
monitoramento limitado de toxicidade e eficacia” (HOEN, 2011, p.3, traducdo nossa).

Segundo Galvéo (2002), em 1988, foi iniciada, no Brasil, pela rede pablica, uma
timida distribuicdo de medicamentos para infeccdes oportunistas em pacientes com Aids
e, em 1991, comecou a ser distribuida a terapia antirretroviral. Paulo Roberto Teixeira
descreve que, quando apareceu 0 AZT, a sobrevida dos doentes de Aids ndo passava de

seis meses e sO se conseguia garantir o tratamento para as doencas oportunistas causadas

143 A titulo de complementagdo, em 2003 surge a classe dos inibidores de fusdo ou inibidores de entrada,
pois, ao entrar no organismo humano, o virus se liga as células hospedeiras através da alta afinidade de sua
glicoproteina gp120 com a superficie dos receptores CD4 de células imunolégicas, como os macréfagos e
linfocitos T-auxiliares, iniciando a fusdo, que é a ligagdo do virus com a célula do sistema imunoldgico.
Entre eles, apenas o composto T-20 (efurvitide) foi aprovado pelo FDA (CUNICO et. al., 2088, p. 2112).
Em 2005 e 2006, foram aprovados mais dois inibidores de protease, o tipanovir (TPV) e o darunavir,
respectivamente. No ano seguinte (2007), é aprovado o primeiro medicamento inibidor da integrase,
raltegravir (MK-0518), classe que inibe a enzima integrase do HIV, essencial para a replicacéo do virus,
pois € a responsével por inserir 0 ja convertido DNA viral no cromossomo do hospedeiro e por acelerar a
incorporacgdo deste ao genoma da célula infectada (CUNICO et. al., 2008, p. 2112). O dolutegravir também
é um inibidor da integrasse, utilizado no Brasil desde 2017; sendo, de acordo com a OMS, mais eficaz,
mais facil de tomar e com menos efeitos colaterais, além de ter uma elevada barreira para que o virus
adquira resisténcia. Resultado do entendimento da necessidade de atualizacéo, vale registrar que uma nova
classe vem sendo testada, os inibidores da maturagdo do HIV, conhecido como GSK3640254 (GSK’254).
O alvo desses medicamentos seria a fase avangada do ciclo de vida do HIV, ou seja, eles bloqueiam a
atividade enzimatica necessaria para que o virus se replique. Como explica o diretor médico do Northwell
Health HIV Service Line Program- Manhasset, Nova York- Joseph P. McGowan, 0s novos agentes
funcionam numa etapa complementar aos inibidores de protease, ou seja, no estagio final da maturacéo do
virus. Os resultados e a publicacdo deste estudo foram apresentados pelo Dr. Cristoph Spinner, da
Universidade Técnica de Munique, na Conference on Retroviruses and Opportunistic Infections (CROI).
Disponivel em: https://www.croiconference.org/. Acesso em: 02 mar. 2022.
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pela infeccdo do HIV. S&o Paulo foi o primeiro estado do Brasil a oferecer essa medicacao
na rede publica.

No entanto, s6 quando acontece a virada com um esquema medicamentoso mais
eficiente, nos anos 1995-1996 — ap6s o surgimento da terapia triplice —, é que o Brasil
conseguiu participar, colhendo os melhores resultados daquele momento, porque ja tinha
construido uma infraestrutura ha 13 anos, com o SUS e o Programa Nacional, ocasido em
que a questdo brasileira relacionada a medicacao tomou a propor¢do que se conhece hoje.
E isso se deu, em parte, pelo ativismo das organizacdes civis junto ao governo, bem como
por se ter confrontado, desde o inicio, questdes dificeis, tais como drogas, sexualidade e
estigma (FRANCA, 2008, p. 926).

Cueto e Lopes (2019) explicam que, durante a Conferéncia de Vancouver, 0s
Orgdos internacionais se posicionaram contra 0 HAART (sigla em inglés para Terapia
Antirretroviral Altamente Ativa) em paises em desenvolvimento, sob o0 argumento de que
seria uma intervencdo desfavoravel em relacdo ao custo-beneficio. Os brasileiros
presentes, cerca de 150 pessoas, manifestaram-se na propria area de exposicdo
farmacéutica da Conferéncia, exigindo precos mais baixos; ao mesmo tempo, Lair Guerra
negociava a reducdo de pregos junto as empresas farmacéuticas. Ao voltarem do Canada,
0s ativistas brasileiros comegcaram a cobrar que 0s governos municipais, estaduais e
federal adquirissem os ARVs. Esses acontecimentos representam bem a combinacéo
entre negociacdo e contestacdo que se tornaria uma caracteristica do Programa de Aids
no Brasil disseminada no exterior (CUETO; LOPES, 2019, p.3).

3.2.1 — O Projeto Aids Il: integracdo entre previsdo, assisténcia e acesso

universal ao tratamento

Apbs o Projeto Aids I, novo projeto para o Programa Nacional de Aids foi
elaborado em 1998 e apresentado ao Banco Mundial, com o objetivo de dar continuidade
as acOes contra o HIV e a Aids no Brasil. Significava uma renovacdo do acordo e foi
materializado no Projeto Aids Il (1998-2002), colocando outro desafio, que se refletia no
termo de cooperagéo: integrar e articular melhor as acgdes e construir a sustentabilidade e
o fortalecimento institucional dos diferentes gestores, assim como consolidar o controle
social para garantir a continuidade daquelas agdes. 1sso também exigia decisdes na esfera
politica, como alocacdo de recursos e a revitalizacdo do setor publico de satde no Brasil,

pois para a implementacdo de a¢Oes necessarias a prevencdo e a assisténcia, alem do
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estabelecimento de mecanismos de apoio que visassem a reducdo da vulnerabilidade da
populagcéo ao HIV/Aids e garantissem os direitos de todas as pessoas infectadas pelo
virus, era preciso vontade politica.

Seffner (informac&o verbal)'** explica que, durante o periodo correspondente ao
governo do presidente Fernando Henrique Cardoso (1995-1998 e 1999-2003), houve uma
ampliacdo da nogdo de controle social, isto é, uma ideia de democracia com controle
social. Este controle se dava sobre policias, politicas de meio ambiente, orcamento, satde;

enfim, existiam conselhos que ajudavam no didlogo entre ONGs e 0 governo. Ou seja,

Tu tens, por exemplo, um Conselho [...] que se reune, uma vez a cada
quinze dias, pra discutir questdes de Aids em Porto Alegre. [...] Entdo,
tem I& cinco pessoas de ONGs. A cada quinze dias, tu podes pautar as
tuas denuncias, exigir da Presidéncia do Conselho. [...] Claro, tu podes
também fazer manifestacdo na rua, ir 1& gritar na frente do prefeito.
Tudo tu podes fazer. Mas, os Conselhos vdo dando uma dindmica de
prestacdo de contas do servigo publico (SEFFNER, 2020, informagéo
verbal)',

Monteiro e Villela (2009) corroboram que o Projeto Aids Il representava a
continuidade do acordo de empréstimo entre o governo brasileiro e 0 Banco Mundial para
as acOes contra a Aids e explicam que recebemos mais um aporte de financiamento de
165 milhdes de délares do Banco Mundial, com uma contrapartida nacional de 135
milhGes de dolares, tendo vigéncia de 1998 a 2002.

Segundo Jane (informagcéo verbal)'“®, como, naquele momento, o Brasil estava
mais voltado para as questdes de saude publica e olhava para Aids dessa forma, isso pode
ter sido mais um estimulo para o0 Banco Mundial firmar o acordo de investimento no pais,
pois defendia a prevencdo como medida principal de combate a epidemia.

Os Projetos Aids | e Aids 11 contribuiram, portanto, para melhorar a qualidade dos
servicos de diagndstico, tratamento e assisténcia aos portadores de HIV/Aids e DSTs,
assim como para a expansao dos servi¢os em todos os 26 estados da Federacdo e o DF.
Embora esses projetos nao financiassem o custo dos medicamentos antirretrovirais, foram
a base dos financiamentos para a capacitagdo em tratamento e assisténcia, que acabaram

por possibilitar a efetivacdo dos medicamentos disponibilizados aos doentes.

144 Entrevista concedida por Fernando Seffner, por meio virtual (Zoom), em 30 nov. 2020.
145 1bidem
146 Entrevista concedida por Jane Galvéo, por meio virtual (Zoom), em 16 jun. 2021.
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Houve, entre 0s anos de 1995 e 1999, uma reducéo de aproximadamente 50% na
taxa de dbito do pais, enquanto o nimero de internagdes por doengas oportunistas como
tuberculose, pneumonia, entre outras, reduziu cerca de 80%. No periodo entre 1997 e
2001, 358 mil internacGes por doencas oportunistas foram evitadas, 0 que gerou uma
economia de 1,1 bilho de ddlares aos cofres publicos’.

Ao final desses dois projetos, o Brasil j& se estabelecera como uma referéncia
internacional no combate a Aids. Quando Jong Wook Lee foi eleito Diretor Geral da
OMS, em 2003, requisitou ao entdo ministro da saude brasileiro, Humberto Costa, 0 apoio
para a elaboracdo de politicas de controle a epidemia da Aids no mundo. Lee queria
aproveitar a experiéncia brasileira de controle a Aids, principalmente no que dizia respeito
as acdes integradas entre previsdo e assisténcia, acesso universal ao tratamento e garantia
dos direitos humanos as pessoas com HIV e Aids. Como representante brasileiro, Costa
escolheu o coordenador nacional de DST e Aids do Ministério, Paulo Roberto Teixeiral*®,

E sabido que o Brasil foi um dos primeiros paises a adotar politicas de satde
significativas para melhorar o atendimento dos portadores do HIV/Aids. Dentre elas, o
acesso universal e gratuito da populacdo aos medicamentos usados no tratamento da Aids
se destaca como politica prioritaria da Coordenacdo Nacional de DST e Aids. Tendo sido
iniciado nos primeiros anos da década de 1990, em treze anos, mais de 120 mil pacientes,
0 que representava 100% das pessoas notificadas, estavam em tratamento com os 15
antirretrovirais distribuidos pelo SUS. Essa politica trouxe para o pais uma reducédo da
mortalidade, do nimero de internaces e de infecgdes oportunistas*®.

Apenas como ilustracdo, houve um esfor¢o do governo brasileiro em se manter
fiel a sua perspectiva em relagdo a distribuicdo dos medicamentos contra o HIV/Aids.
Mesmo diante das diferentes prioridades em relacdo as politicas de Aids, em 2002 foi
negociado um novo empréstimo no valor de 100 milhdes de ddélares, com uma
contrapartida nacional no mesmo valor, constituindo-se no Projeto Aids I11 (2003 a 2006).

Diante disso, o governo brasileiro conseguiu articular os empréstimos, alcangando
0 objetivo sem “abrir mao” de manter suas diretrizes em relagdo a distribuigdo gratuita de
medicamentos — demanda fortemente defendida pelos movimentos sociais e atendida

através do Sistema Unico de Satde. Desta forma, o Brasil se tornou o primeiro, entre os

147 Ministério da Salde. Informe Satde. Ano VII, N° 214- 2003.
148 |bidem
149 Ministério da Saude. Informe Satde. Ano VII, N° 214- 2003.
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paises em desenvolvimento, a garantir a assisténcia gratuita de medicamentos as pessoas
afetadas pelo HIV/Aids, além de participar ativamente, em dmbito global, de iniciativas
para aumentar o0 acesso ao tratamento com antirretrovirais e a outros insumos de salde,

bem como melhorar a resposta a doenga em outros paises.

3.2.2 - O Papel da ABIA frente ao Tratamento da Aids adotado pelo Brasil

Inicialmente, a ABIA ndo tinha uma posicao definitiva frente ao tratamento da
Aids e procurou manter um equilibrio entre prevencao e recurso terapéutico, mas apoiava
os esforcos pela criacdo de uma vacina. Artigos publicados em alguns de seus boletins
insistiram que o principal tratamento da Aids ainda continuava a ser a prevencao. Alguns
ativistas notaram a importancia que teria a transi¢ao da prevencdo para o tratamento com
a Zidovudina (AZT), a partir de 1989, mesmo que, em curto prazo, tenha-se percebido
n&o alterar significativamente o tempo de sobrevida dos mais afetados pela doenca.

De todo modo, Betinho apoiou o objetivo da ABIA de fornecer a sociedade
brasileira uma fonte estratégica de dados e informacoes relacionados a epidemia no Brasil
e em outros paises. Desta forma, em 1992, a ABIA criou o Centro de Documentacao
(CEDOC) que, com o pressuposto de que a democratizagcdo da informagéo seria uma
estratégia fundamental na luta contra a Aids no Brasil, em pouco tempo, transformou-se
em um dos maiores centros de informacao sobre HIV/Aids do pais. Segundo um relatério
da Fundacdo Ford, os materiais educativos da ABIA foram os mais eficientes de todos 0s
desenvolvidos no Brasil.

Em meados dos anos noventa, a ABIA experimentou uma mudanca em sua
lideranca, em parte pela morte de Herbet Daniel, em 1992, e de Betinho, em 1997. Com
o antrop6logo Richard Parker e Veriano de Souza Terto Jr.2*%, a ABIA intensificou suas
atividades de informacéo e educagdo. Um indicador importante foi a ONG possuir uma

coluna — chamada “E Manha” — no programa diario, apresentado ao vivo e em rede

130 Richard Parker, antropélogo, com doutorado pela Universidade da Califorinia e pés-doutorado na UFRJ.
Viveu de meados dos anos 1980 a meados de 1990 entre EUA e Brasil; Veriano de Souza Terto Jr.,
psicélogo e doutor em Satde Coletiva pela UERJ, coordenador de projetos e coordenador geral da ABIA
entre 1989-2012.
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nacional, da TVE do Rio de Janeiro. Tinha o objetivo de responder perguntas de
telespectadores, via telefone, que ndo tivessem suas duvidas esclarecidas durante a
transmissdo. Mesmo que tenha terminado no final de 1996, a ABIA decidiu manter a
coluna escrita, acreditando tratar-se de um importante espaco para continuar esclarecendo
questdes sobre HIV/Aids enviadas diretamente & sede®®?.

Ainda em 1996, entre os dias 7 e 12 de julho, aconteceu a 112 Conferéncia
Internacional de Aids, em Vancouver, no Canada, com o tema “Um Mundo, Uma
Esperanga”, com a participagdo de representantes da ABIA*? e de outras ONGs
brasileiras. Neste congresso, Parker foi apresentado a nova classe de medicamentos, 0s
inibidores da protease, a ser utilizada em uma terapia triplice, representando uma grande
esperanga no mundo cientifico para o tratamento da Aids. O mecanismo de acdo desta
terapia, conhecida como coquetel ou HAART - sigla em inglés para ‘“terapia
antirretroviral altamente ativa” —, consistia em inibir a parte final do ciclo do HIV,

impedindo que pudesse infectar novos linfécitos.

Nessa época, 0 numero de casos da doenca era alarmante em todo mundo,
chegando, segundo a ONU, a 22,6 milhdes de pessoas em 1996. O relatorio que
apresentava estes nimeros foi divulgado pelo Programa Conjunto das Nac¢bes Unidas
sobre HIV/AIDS (ONUSIDA), em 1997, e apontava para a possibilidade de chegar a 30
milhGes de casos. Ativistas ja haviam pressionado prefeitos, governadores e 0 governo
federal para receberem os medicamentos. Veja que o movimento de reivindicacdo e de
pressdo da sociedade civil foi fundamental para o problema do acesso as medicagdes®®,

Diante da eficacia do coquetel (HAART), a sociedade brasileira e as ONGs,
apoiadas pelo poder publico, incluiram em sua pauta de luta a defesa pelo direito ao
tratamento. O fato de o Brasil ja apresentar um movimento de distribuicdo de
medicamentos, desde 1988, muito contribuiu, quando o coquetel foi apresentado ao
mundo, para que a questdo alcangasse a assinatura da Lei n° 9.313, de 13 de novembro
de 1996 — de autoria do Senador da Republica, José Sarney, do PMDB/AP, e sancionada

pelo presidente Fernando Henrique Cardoso —, que tornava obrigatéria a distribuicao

151 ABIA -Associacdo Brasileira Interdisciplinar de Aids. Boletim n° 35. Rio de Janeiro: ABIA, jan. 1997.
152 WHITESIDE, Alan. Um veredicto sobre a conferéncia: infelizmente, nem um mundo nem uma
esperanca. In: AIDS Anal Afr. Ago./set. 1996; 6(4):2. PMID: 12347379. Disponivel em:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/12347379. Acesso em: 15 fev. 2020.

133 ABIA - Associacdo Brasileira Interdisciplinar de Aids. Boletim n° 35. Rio de Janeiro: ABIA, jan. 1997.
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gratuita dos medicamentos para HIV/Aids pelo Sistema Unico de Satde; condigéo
conhecida até hoje.

Como apontam Cueto e Lopes (2019), aquela Lei de n® 9.313 estava em discussédo
desde 1994, quando o vice-presidente dos EUA, Al Gore, visitara o Brasil cobrando que
a propriedade intelectual norte-americana fosse respeitada. Os autores lembram ainda que
a Lei, assinada em 1996, tinha algumas ressalvas, pois embora criasse exclusividade na
comercializa¢do de alguns produtos, possuia uma clausula que estabelecia que, caso o
detentor da patente ndo fabricasse o produto patenteado no Brasil no periodo de 3 anos
apos o registro, o0 governo poderia autorizar a fabricacdo por outra empresa
(licenciamento) ou importar o produto do pais produtor (importacdo paralela).

Enquanto isso, representantes da ABIA, muitas vezes com outros médicos
brasileiros, diplomatas e ativistas da saude, participavam de reuniGes e redes
internacionais para discutirem o acesso a medicamentos; como a reunido, promovida pela
UNAIDS, Consultation Meeting on Prevention among Men Who Have Sex With Men, em
Bogota, na Colémbia, e a VI Conferéncia Latino-Americana de AIDS, em Lima, no Peru
—ambas em 1997. Posteriormente a esses eventos, foi formada parte do Conselho Latino-
americano e Caribenho de ONGs com Servigcos em HIV/AIDS (LACCASQO). Ademais,
foram importantes o Symposium on HIV/AIDS/STD: Epidemics in Latin America and the
Caribbean, realizado no Rio de Janeiro, em 1998, e a Conferéncia Internacional sobre
Aids no mesmo ano, em Genebra, na Suica, de 28 de junho a 3 de julho, com o tema
Bridging the Gap. Uma das palestras principais do evento foi ministrada pela antropéloga
e professora universitaria brasileira, reconhecida nacional e internacionalmente, engajada
em politicas sociais, Ruth Cardoso, esposa do entdo presidente Fernando Henrique
Cardoso, e contou com a participacdo de ativistas de ONGs brasileiras®.

A ABIA também participou das Conferéncias sobre AIDS, realizadas em Durban,
Africa do Sul, durante a semana de 9-14 de julho de 2000, tendo como lema Breaking the
Silence. Nessas reunides, os ativistas brasileiros aprendiam sobre advocacy internacional
para mudar positivamente a legislacéo e as politicas publicas globais que afetavam a luta
contra a Aids. Também buscavam estabelecer parcerias com ONGs de outros paises,
como a Médecins Sans Frontieres, Oxfam e ACT-UP (em inglés, Aids Coalition to

Unleash Power); o que permitia conhecerem temas complexos vinculados ao tratamento,

14 Disponivel em: https://politica.estadao.com.br/noticias/geral,antropologa-ruth-cardoso-era-intelectual-
reconhecida, 195270 Acesso em: 04 jul. 2021.
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como as diferentes combinacdes de medicamentos, os efeitos toxicos de alguns deles e 0s
fatores estruturais, familiares e sociolégicos envolvidos na sua adeséo.

Os resultados da combinagédo de uma politica de satde desafiante e ativismo foram
sentidos nos anos que se seguiram. Merece destaque o caso de Pernambuco, em 1997,
também relatado pelo Boletim ABIA 35, em que Chico Pedrosa — jornalista e
representante do Nucleo de Pernambuco da Rede Nacional de Pessoas com HIV+ —, tendo
por principal objetivo conseguir a distribuicéo gratuita e regular pelo SUS do tratamento
aos pacientes, possibilitou com que o Movimento Pernambuco contra a AIDS — férum
que reunia representantes do estado e da sociedade civil —, em conjunto com outras ONGs,
conseguisse pressionar a Secretaria Estadual de Saude, que passou a disponibilizar a
terapia combinada para 128 pacientes, antes mesmo de o Ministério da Saude iniciar sua
distribuicdo®.

E importante demarcar que esse investimento internacional chega para fortalecer
um ativismo intenso em Aids que ja vinha sendo experimentado no Brasil. Tanto assim
que, quando é apresentada a nova terapia medicamentosa durante a Conferéncia de
Vancouver em 1996, o pais consegue um posicionamento importante para que a terapia
fosse adotada nacionalmente. Cueto e Lopes (2019) apontam que o0s resultados da
combinacgdo de uma politica de salde esclarecida e o ativismo foram sentidos nos anos
posteriores & Conferéncia (CUETO; LOPES, 2019, p.5).

No ambito nacional, em junho de 1998, 58 mil brasileiros tinham acesso a terapia
antirretroviral HAART (sigla em inglés para Terapia Antirretroviral Altamente Ativa) e
0 custo dos ARVs era cerca de um terco do preco dos EUA. Entre 1996 e 2000, houve
uma redugéo significativa tanto na taxa de mortalidade por Aids quanto na transmisséo
de mae para filho, assim como a sobrevida dos pacientes com a doenca melhorou de forma
consideravel. O sistema de satde também poupou milhdes de dolares com as internacdes
por infecgdes oportunistas em pessoas com HIV/Aids. Além disso, alguns dos cuidados
hospitalares mais caros foram substituidos por atendimento ambulatorial, também
gerando grande economia para o orcamento da satde no Brasil. Em 2002, o pais registrou
metade dos casos de HIV previstos pelo Banco Mundial em 1992, ano em que o Banco
afirmara que 1,2 milhdo de brasileiros seriam infectados pelo HIV nos anos 2000. Cueto

e Lopes (2019) explicam que isso significou uma taxa de prevaléncia de menos de um

155 ABIA -Associagdo Brasileira Interdisciplinar de Aids. Boletim n° 35. Rio de Janeiro: ABIA, jan. 1997.
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por cento da populagdo, o que seria um indicador notavel para um pais em
desenvolvimento na época. O Programa anti-Aids recrutou apoio para seu trabalho
preventivo de policiais, professores, atores de novelas, caminhoneiros, usuarios de droga
e profissionais do sexo (CUETO; LOPES, 2019, p. 5).

Tais conquistas foram utilizadas pelos funcionarios do governo e das ONGs como
uma demonstragao de que a luta contra a Aids frisava — em verdade — a luta pelos direitos
humanos, e, assim, as interven¢Ges humanitarias podiam ter custo-efetividade e a
prevencdo seria complementada com o tratamento. Como apontam Barros e Vieira-da-
Silva (2017), aimplementacéo da lei de acesso universal no Brasil foi resultado da pressédo
da midia e de manifestagcdes — em espacos publicos — de ativistas, sanitaristas, artistas e
intelectuais, que protestaram contra o alto custo dos medicamentos e estiveram
influenciados pelo postulado da universalidade do acesso, proposto pelo movimento da
Reforma Sanitaria Brasileira e inserido na Constituicdo Federal de 1988.

Mas, um impasse deveria ser resolvido: a questdo das patentes dos medicamentos.
A aprovagdo do Acordo sobre os Direitos de Propriedade Intelectual Relacionados ao
Comércio (TRIPS ¢, da sigla em inglés), abrangendo a protecdo dos produtos
farmacéuticos, e a atualizacdo da lei de patentes brasileira provocaram uma situacédo
delicada para o Brasil. Para conseguir fornecer medicamentos, deveria superar a questdo
de que, alguns deles, estavam protegidos por patentes, o que geraria um alto custo.

Vale lembrar que as patentes eram reguladas pela OMC (Organizac¢do Mundial do
Comércio) e pelo Acordo sobre Aspectos Relacionados ao Comércio dos Direitos de
Propriedade Intelectual (TRIPS), que surge do reconhecimento sobre a existéncia dos
variados padrdes na protecdo e na aplicacéo dos direitos de propriedade intelectual, assim
como da falta de uma estrutura multilateral de principios, regras e disciplinas relacionadas
ao comeércio internacional. Existia uma preocupacdo crescente voltada para o comércio
de produtos falsificados e isso gerava certa tensdo nas relacbes econdmicas
internacionais.

As negociacdes que levaram ao TRIPS foram impulsionadas principalmente pelo

comeércio, pelas politicas neoliberais e pelos interesses comerciais das nacoes

156 Estabelece padrdes minimos de protegdo a serem observados pelos Membros, com relagdo a direito
autoral, marcas, indicacfes geogréaficas, desenhos industriais, patentes, circuitos integrados e informacéo
confidencial. Além do estabelecimento de padrdes de protecdo substantivos, ainda contém dispositivos
sobre procedimentos domésticos e instrumentos para o “enforcement” de direitos de propriedade
intelectual. Disponivel em: http://delbrasomc.itamaraty.gov.br/pt-br/acordo_trips.xml. Acesso em: 17 jul.
2021.
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industrializadas. E, embora os negociadores dos paises em desenvolvimento tenham
conseguido preservar algumas flexibilidades do acordo, o TRIPS — de modo geral — néo
estava focado na salde publica.

Uma conscientizacdo em relacdo aos efeitos do TRIPS para a saude publica foi
crescendo ao mesmo tempo em que a Aids também chamou mais atencdo politica na
esfera global. Em 2001, apenas uma em cada mil pessoas vivendo com HIV na Africa
tinha acesso ao tratamento de Aids, além do fato de os precos dos antirretrovirais serem
altissimos: “US $ 10.000 a US $ 15.000 por paciente por ano” (HOEN, 2011, p.1).

Necessario se faz, portanto, entender como o Brasil lidou com o TRIPS de modo

a alcar o patamar de eficacia e ampla cobertura do tratamento em todo territério nacional.

3.2.3- Questdo TRIPS: medicamentos da Aids e os direitos de propriedade

intelectual

Vale destacar que, ainda hoje, ha algumas controvérsias relacionadas ao Acordo
TRIPS, tanto envolvendo os paises em desenvolvimento quanto os paises desenvolvidos.
Como lembra Correa (2005), o Acordo®®’ trouxe importantes mudangas nas normas
internacionais referentes aos direitos de propriedade intelectual. No entanto, o seu alcance
se tornou um dos componentes mais controversos da OMC (Organizagdo Mundial do
Comércio). Gragas a iniciativa dos paises em desenvolvimento, as questdes relacionadas
a saude publica, inseridas no Acordo, ocasionaram a Declaracdo de Doha sobre o Acordo
TRIPS e a Saude Publica, em 2001. Por conseguinte, em 2003, discordancias intensas
para tratar da implementacdo do paragrafo 6° da Declaracdo de Doha se deram durante a
Rodada Uruguaia. Com isso, a decisdo, para Correa, ndo exerceu pressao suficiente para
que os detentores de patente reduzissem 0S Seus precos ou nhegociassem licencas
voluntarias (CORREA, 2005, p. 26-27. Isso significou que aquela Declaracdo, em relacao
aos antirretrovirais genéricos, por exemplo, fez-se diferente entre os paises em relacéo a

implementacdo do paragrafo 6018,

157 Prevé normas minimas para proteger patentes, marcas comerciais, direitos autorais e outros direitos de

propriedade intelectual. Disponivel em: https://www.wto.org/. Acessado em: 23 abr. 2022.

1%8 O Paragrafo 6° da Declaragdo de Doha sobre o TRIPS e Saude Publica, adotada em 14 de Novembro de

2001, pela Conferéncia Ministerial da OMC, reconheceu que Membros da OMC com nenhuma ou
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Para melhor entender, sintetizam Cueto e Lopes (2019) que o Escritério
Internacional Unificado pela Protecdo da Propriedade Intelectual (sigla em francés,
BIRPI), localizado na Europa, desde o final do século XIX, buscou padronizar registros
de patentes e modelos industriais de proprietarios. Em 1947, o BIRPI foi convertido em
Acordo Geral de Tarifas e Comércio (GATT), tendo sido reconhecido pela ONU como
uma agéncia autdbnoma. Anos mais tarde, a Organizacdo Mundial de Propriedade
Intelectual (sigla em inglés, WIPO), criada em 1970, promoveu a protecéo de patentes de
artigos téxteis, produtos alimenticios, maquinario, vestuario, gravacées musicais e de
filmes. No entanto, tais organizac6es tinham pouco poder, porgue suas decisdes ndo eram
obrigatorias e sua aplicagdo em paises ndo industrializados era praticamente inexistente.
Em meados da década de 1980, diante de um processo incentivado por governos
neoliberais, aconteceu o “Acordo sobre Aspectos dos Direitos de Propriedade Intelectual
Relacionados ao Comércio” (sigla em inglés, TRIPS), que foi sancionado ao final da
Rodada Uruguaia do GATT, em 1990. Em 1994, a Organizacdo Mundial do Comércio
(OMC) substituiria 0 GATT, como uma instituicdo intergovernamental, desvinculada da
ONU, com sede em Genebra, que produziria decisGes compulsorias e era hegemonizada
por paises industrializados. Os objetivos do TRIPS e da OMC eram desregulamentar 0s
investimentos e garantir a expansdo do comércio exterior, considerando medicamentos
como produtos globais com os quais o0s proprietarios deveriam obter lucros em qualquer
lugar do mundo. Diante disso, os paises em desenvolvimento deveriam adaptar suas leis
de propriedade intelectual de acordo com as regulamenta¢bes do TRIPS até 2005,
protegendo as patentes por 20 anos e submetendo as san¢des 0s que ndo cumprissem.
Oficialmente, em caso de emergéncia, tais paises poderiam ignorar as patentes, porém
ndo estava claro como empregar esta flexibilidade. Assim como estas instituicdes, 0s
acordos firmados coexistiam com a pratica dos EUA em priorizar o protecionismo
unilateral de suas patentes, além de promover retaliacbes no comércio.

Como ja salientado, a ampliacdo do acesso aos ARVs (antirretrovirais por
retrovirus) criou discussdo entre diferentes atores sociais e politicos e, ainda, exigiu
algumas decisdes fundamentais, tais como: a) a importancia do tratamento na agenda
politica nacional; b) profissionais de saude que pudessem fornecer tratamento eficaz em

ambientes com poucos recursos; ¢) a educacao a pacientes que ndo aderiam ao tratamento

insuficiente capacidade de fabricagdo no setor farmacéutico podem enfrentar dificuldades para fazer efetivo
uso de licenciamento compulsdrio sob o Acordo TRIPS, e instruiu o Conselho de TRIPS, 6rgédo da OMC
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pelo tempo necessario ou que pegavam medicamentos em lugares diferentes para manter
um estoque pessoal, assim como a educacdo aos médicos que faziam prescrigcdes
inadequadas; e d) reducdo do preco dos remédios.

Internamente, altos precos eram estabelecidos pelas multinacionais farmacéuticas
privadas, que tinham lucro sobre os antirretrovirais através do sistema de patentes — este,
protegido pela Organizagdo Mundial do Comércio (OMC) e defendido por poderosos
governos, como os Estados Unidos. Essas empresas e governos também se opunham ao
uso de medicamentos genéricos — menos custosos e mais usados em alguns paises de
renda média, como no Brasil — por acharem que tal préatica feriria a propriedade intelectual
dos donos das patentes. Governos, como o indiano e o brasileiro, que promoviam essa
producdo de genéricos eram tidos por “piratas” no comércio de produtos farmacéuticos.

Cueto e Lopes (2019) explicam que o impasse dos EUA em reconhecer leis
internacionais e/ou suas proprias leis de acordo com suas conveniéncias provocou
situacdo complexa no Brasil, pois, desde meados da década de 1980, a administragdo dos
EUA se queixava das praticas brasileiras contra patentes, direitos autorais e marcas
registradas estrangeiras; ameacando, por isso, com sansdes o0 pais sul-americano. O
GATT e a OMC tentaram intervir. A solucdo so veio no inicio da década de 1990, quando
o0 presidente brasileiro Itamar Franco (1992-1995) aprovou um projeto de lei (base da Lei
de Propriedade Intelectual de 1996) que conseguiu evitar que o Brasil fosse incluido na
Lista de Observacdo de Prioridade dos EUA pela sua resisténcia em proteger patentes.

A ABIA —endossada por outras ONGs — entendia que a sobrevivéncia das pessoas
era mais importante que os direitos de propriedade; passando, entdo, a denunciar o alto
preco dos medicamentos em paises em desenvolvimento, assim como a colaborar em:
projetos de leis apresentados por parlamentares; atas e relatorios de grupos de trabalho e
de comissdes; informes e relatérios com resultados de projetos governamentais. O
Programa brasileiro, inicialmente, conseguiu produzir versées genéricas de ARVS de
menor custo, que ndo eram patenteadas no pais. E as ONGs do Brasil e de outros paises
formaram uma rede internacional para apoiar a decisdao de produzir genéricos no pais e,
também, a comprar tais medicamentos mais baratos no exterior, desafiando empresas
farmacéuticas transnacionais.

Cueto e Lopes (2019) corroboram que o bindmio, negociacdo e contestacdo
brasileiras, sintetizava uma questdo chave que era definir se 0os medicamentos

antirretrovirais, que poderiam salvar vidas, seriam mercadorias ou bens publicos. Essa
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duvida gerava trés reacOes: a) ativistas e governos progressistas de paises em
desenvolvimento exigiam mudangas nas leis de patentes que mantinham os precos
elevados; b) governos e empresas farmacéuticas de paises desenvolvidos argumentavam
que as patentes sustentavam a inovacao cientifica, mas buscavam acordos para adiar 0s
conflitos; e ¢) doadores e agéncias da ONU (Organizacédo das Nacdes Unidas) oscilavam
entre promover exclusivamente a prevengdo ou associa-la a distribuicdo de ARVS. Estas
reacOes envolviam batalhas de carater social e cientifico (farmacéutico e medicinal), com
negociacdes complexas, que produziram uma mudanca global desencadeada pelo Brasil,
pais de renda média.

Ademais, no final da década de 1990, ONGs internacionais, como a Partners in
Health, OXFAM e a Médicos sem Fronteiras, conduziram projetos-piloto com ARVs. A
UNAIDS (Programa Conjunto das NacGes Unidas sobre HIV/Aids) lanca, entdo, uma
iniciativa para o acesso a medicamentos contra 0 HIV em paises selecionados. E, junto
com alguns grupos farmacéuticos, o presidente francés Jacques Chirac financia projetos
de tratamento na Africa francofona. Ainda na década de 1990, Tailandia e Senegal
comecaram a produzir ARVs genéricos de baixo custo e uma empresa indiana desse tipo
de medicamento, a CIPLA (do inglés, Chemical, Industrial and Pharmaceutical
Laboratories), fabricava um suprimento anual de ARVs por algumas centenas de délares.
A CIPLA™ ¢ leis protetoras da indUstria nacional ajudaram a fortalecer a fama da india
de “farmacia dos pobres”, pois, desde 1970, as leis nesse pais limitavam as patentes de
processos de fabricacdo, mas ndo de produtos finais, permitindo que fabricantes locais
produzissem versdes genéricas de medicamentos, patenteados em outros paises, sem
pagar royalties.

Durante a segunda metade da década de 1990, empresas farmacéuticas brasileiras,
privadas e publicas, passaram a produzir ARVs. A Farmanguinhos, da Fiocruz, comegou
a produzir, como genéricos, a metade dos 12 medicamentos do coquetel da Aids no Brasil.
Logo, para que a distribuicdo dos medicamentos fosse viabilizada, de forma universal e
gratuita, era essencial que houvesse uma producédo nacional dos antirretrovirais. O Brasil
iniciou essa producdo em 1993 com a fabricagéo da zidovudina (AZT). No ano seguinte,

o laboratorio Lafepe, do Estado de Pernambuco, iniciou a producdo de outros sete

159 A CIPLA foi beneficiada pela flexivel lei indiana de patentes que nédo protegia férmulas de produtos
finais, mas apenas 0s processos para se criar um medicamento. Empresas locais, portanto, conseguiam
copiar remédios por meio de engenharia reversa a precos reduzidos.
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medicamentos: didanosina (ddl), lamiudina (3TC), zidovudina (AZT), estavudina (d4T),
zalcitabina (ddC), indinavir, nevirapina e a associacdo AZT + 3TC em um mesmo
comprimido. Essa producédo brasileira gerou um mal-estar internacional, mesmo sendo
uma producdo legal, pois os grupos transnacionais do ramo, a maioria sediada nos Estados
Unidos, enxergaram essa fabricacdo das versdes copiadas de seus medicamentos como
uma provocacgéo ao sistema de patentes estabelecido pela OMC.

O Banco Mundial, a partir do ano 2000, langou o seu Programa Multinacional
HIV/AIDS para a Africa (MAP, da sigla em inglés) e mudou sua postura no controle da
Aids. No ano seguinte, um longo artigo na The New York Times Magazine elogiou o
Brasil e acusou multinacionais de manterem os pregos dos ARVs “desnecessariamente
fora do alcance da grande maioria da populagdo mundial” (ROSENBERG, 2001, p. 36).
A Oxfam International produziu um relatério, em 2001, com o significativo titulo
“Companhias Farmacéuticas x Brasil: Uma ameaca a saude publica”.

Cueto e Lopes (2019) complementam que, entre 2001 e 2002, o Banco Mundial,
0 presidente dos Estados Unidos, George W. Bush, e as Fundagfes Gates e Clinton
apoiaram programas de medicina anti-Aids em Africa. Inclusive, o presidente Clinton,
antes de deixar o cargo, mudou de posic¢do, passando a apoiar a liberdade de distribuicédo
de medicamentos. Com isso, estavam pois abertos as ideias de licenciamento compulsério
e medicamentos genéricos (CUETO; LOPES, 2019, p.6).

Entre 2000 e 2001, funcionarios e ativistas brasileiros se fazem presentes em
diversos eventos, reforcando a ideia de antirretrovirais a precos acessiveis, como o Férum
2000 — 1° Férum e 22 Conferéncia de Cooperacao Técnica Horizontal da América Latina
e do Caribe em HIV/AIDS e DST (Doengas Sexualmente Transmissiveis), que aconteceu
de 06 a 11 de novembro de 2000, no Rio de Janeiro. Naqueles mesmos anos, varios
eventos foram promovidos apoiando a nogcdo de ARVSs acessiveis, dos quais a ABIA
participa, como: a reunido da Comissdo de Direitos Humanos da ONU; a XIll
Conferéncia Internacional sobre AIDS em Durban, Africa do Sul; a 54% Assembleia
Mundial da Salde; e a Sessdo Especial da Assembleia Geral da ONU sobre HIV/Aids
(UNGASS, sigla em inglés). Também ocorreu a Organizagdo da Unidade Africana em
Abuja, Nigéria. Foi quando, a Comissdo de Direitos Humanos da ONU aprovou a
resolucdo — intitulada “Acesso a Medicamentos no Contexto de Pandemias como o
HIV/AIDS” — proposta pelo Brasil, reconhecendo o acesso a medicamentos como um dos

direitos humanos. A proposta foi aprovada por 52 dos 53 membros da Comissao, os EUA
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se abstiveram. De acordo com Cueto e Lopes (2019), na UNGASS, os brasileiros foram
reconhecidos como os lideres do “Grupo do Rio”, composto por representantes de varios
paises latino-americanos que pressionaram por uma forte declaragdo defendendo o acesso
a medicamentos (CUETO; LOPES, 2019, p.6).

Em 2001, antes do inicio da UNGASS, em reunido convocada pelas Nagoes
Unidas, em Nova York, reconheceu-se, por parte dos governos dos paises industrializados
e por algumas companhias farmacéuticas, a importancia em diminuir o preco dos
medicamentos utilizados no tratamento da Aids nos paises em desenvolvimento; e 0s
EUA retiraram a queixa contra o Brasil na OMC, propondo um acordo. Segundo o
Presidente Fernando Henrique Cardoso, o resultado foi para além de uma vitoria do
Brasil, sendo-o da humanidade. Declaragéo esta, publicada em “O Estado de Sdo Paulo”,

em 2001, que acabava por projetar a imagem internacional do governo brasileiro.

Um dia apo6s o governo dos Estados Unidos ter feito o acordo com o Brasil, a
empresa suica Roche, que tinha a patente de Nelfinavir, um dos antirretrovirais que
consumia quase 20% dos recursos do Ministério da Saude do Brasil, ou R$ 220 milhdes
por ano no tratamento da doenca, aceitou negociar e reduzir o preco do medicamento para
evitar uma possivel quebra da patente. Previamente, a Roche havia apresentado uma
proposta de redugéo do prego em 13%, mas o governo brasileiro ndo aceitou e comegou
a preparar a Farmanguinhos para a producdo de remédios. Em setembro de 2001,
acordaram uma reducéo de 40%. E importante salientar também que, previamente, Merck
Sharp & Dohme reduziu, em marco de 2001, o preco do Efavirenz, que também faz parte
do coquetel da Aids, em 64%.

Ainda em 2001, o Brasil endurece sua posicao, exigindo a aprovacao compulséria
de medicamentos pela agéncia reguladora de salde do pais, a Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria (ANVISA)C. Antes, bastava s6 a aprovacéo do Instituto Nacional
da Propriedade Industrial (INPI). Com a nova medida, INPI e ANVISA testavam o0s
critérios classicos de patenteabilidade (novidade, atividade inventiva e aplicacdo
industrial) e a ANVISA passava a fazer este exame a luz das exigéncias sanitarias.

E os avangos nas Nagdes Unidas se mostraram quando, em novembro de 2001,

ativistas, funcionarios de salde e diplomatas brasileiros participaram da Quarta

160 A’ ANVISA, criada pela Lei n° 9.782/1999, é uma autarquia sob regime especial, com sede e foro no

Distrito Federal, presente em todo territorio nacional por meio das coordenacGes de portos, aeroportos,

fronteiras e recintos alfandegérios, para controle sanitario da producao e consumo de produtos e servigos.
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Conferéncia Ministerial da OMC, realizada em Doha, no Catar, onde 141 paises
discutiram o alcance do acordo sobre Direitos de Propriedade Intelectual Relacionados
ao Comércio (TRIPS). Um documento elaborado por Celso Amorim, embaixador do
Brasil na ONU em Genebra, e Paulo Teixeira, coordenador do Programa Nacional de
Aids, apresentado antes da reunido, defendia a flexibilizacdo do acordo internacional que
regulamentava as patentes e sustentava que as politicas de satde publica estivessem acima
dos interesses comerciais. Aquela altura, o Brasil liderava pelo menos 50 paises —
incluindo “todo” o continente africano —, no objetivo de permitir a producéo e a
importagdo de remédios genéricos, que eram parte de “uma campanha para garantir que
as regras da OMC ndo se tornassem um obstaculo para a formulagéo de politicas publicas
de saude” (O GLOBO, 2001, n.p.). Segundo alguns ativistas, o alvo era reconhecer que
os direitos de propriedade intelectual ndo eram absolutos, nem superiores, aos outros
direitos fundamentais das pessoas.

Na realidade, Zimbabue, Brasil e india eram os lideres na reunio para uma maior
flexibilizacdo nas leis de patentes, com importacdo paralela e protecdo para licencas
compulsorias, prevalecendo em relacdo aos Estados Unidos, Japdo, Canada e alguns
paises europeus que queriam manter as restricdes na lei. A Conferéncia aprovou uma
Declaracdo protegendo a licenca compulséria para medicamentos em emergéncias de
salde nos paises pobres. Essa Declaragdo foi considerada uma vitdria para os paises em
desenvolvimento, embora ndo estivesse totalmente claro como as nacBes pobres
conseguiriam importar genéricos. Para Cueto e Lopes (2019), um significativo nimero
de oficiais de saude, ativistas, cientistas e diplomatas brasileiros, fazendo uso da chamada
Diplomacia da Saude Global, formou uma nova e habil alianca com participacdo ativa
nessas e em outras reunides, assinando acordos de cooperagdo em salde com paises
latino-americanos e ex-coldnias portuguesas (CUETO; LOPES, 2019, p.6).

Interessante salientar que a postura da ABIA relativa ao intercAmbio de
conhecimento sobre Aids — de entender como os modelos de prevencdo, controle e
definicdo da doenca, produzidos nos EUA e na Europa, chegavam ao Brasil e como aqui
eram adaptados, bem como de que forma o que acontecia aqui era refletido 14 fora—ajudou
o0 Brasil a se estabelecer como uma referéncia mundial no combate & Aids e a difundir a

imagem do seu ativismo, de acordo com Terto Jr. (informagéo verbal)®. Conta-nos,

161 Entrevista concedida por Veriano de Souza Terto Jr., por meio virtual (Zoom), em 08 jan. 2021.
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ainda, que, em conversas informais na Europa, ao falar acerca do que acontecia no Brasil
em relacdo ao acesso universal de medicamentos, aos questionamentos sobre patentes, a
reducdo do preco, a fabricacdo nacional, & redugdo de danos — muito importante em
relacdo ao consumo de drogas —, “éramos tidos como um pais ativista no campo da Aids”
(TERTO JR, 2021, informagc&o verbal)®2. E isso teria se refletido na famosa reunifo da
OMC, em Doha, na qual o Brasil se posicionou de forma importantissima sobre a questdo
do acesso aos medicamentos, fazendo da Declaracdo de Doha o resultado desse espirito
ativista que caracterizou internacionalmente a sociedade civil e o governo brasileiro.

Porém, vale lembrar que, no inicio, a OMS (Organizacao Mundial de Saude) foi
ambivalente em relacdo aos genéricos e ao acesso total aos ARVS. As posic¢des brasileiras
e de outras agéncias, como a UNAIDS, eram mais progressistas. Em 2001, Gro Harlem
Brundtland, Diretora Geral da OMS, entre 1998 e 2003, declarou que o Brasil havia
demonstrado que o fornecimento de medicamentos deveria ser feito em funcdo da
necessidade e ndo na capacidade de pagamento. Posteriormente, a OMS deu mais um
passo na direcdo do livre acesso aos ARVs na sua Assembleia Geral de maio de 2003, na
qual foi estabelecida como meta tratar “pelo menos trés milhdes de pessoas com HIV em
paises em desenvolvimento até 2005” (SCHWARTLANDER et al., 2003, n.p). Meta esta
que ficou conhecida como Iniciativa 3 x 5. Esse nimero de tratamentos tinha base em um
artigo® publicado na Revista Science e nas discussdes na Conferéncia Internacional de
Aids, realizada em Barcelona, em 2002. Nessa época, cerca de apenas 400 mil, entre as
milhGes de pessoas que precisavam da HAART, conseguiam fazer o tratamento. Assim,
o diretor-geral da OMS, o coreano Jong Wook Lee, que sucedeu Brundtland, em maio de
2003, tornou-se um defensor do tratamento da Aids e uniu forgas com a UNAIDS para o
langamento da Iniciativa “3 x 5”. Nesse periodo, a OMS voltou-se para uma abordagem
do acesso a medicamentos dos anos setenta, quando se acreditava que era um dos
componentes indispensaveis para a realizacdo do direito a salde, e promoveu o0 conceito
de medicamentos essenciais.

Ademais, o efeito da producdo brasileira é percebido através dos ndmeros
apresentados pelo Ministério da Saude: em 2000, o Brasil gastou 303 milhGes de dolares

com medicamentos para atender 100 mil pacientes; em 2001, foram gastos 235 milhGes

162 |bidem
1830 autor principal desse artigo é Bernhard Schwartlander, ex-diretor do programa aleméo para a Aids,
consultor do Banco Mundial e representante da OMS.
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de dolares para uma média de 105 mil pacientes; em 2002, 167 milhGes de dolares foram
gastos para tratamento de cerca de 120 milhdes de pacientes. Isso é explicado pelo
aumento do investimento e capacidade produtiva nacional dos antirretrovirais. Em 2003,
o Brasil distribuia 15 medicamentos antirretrovirais na rede publica de saude e oito deles
eram produzidos nacionalmente, reduzindo os gastos com a importacdo. Laboratorios
como Farmanguinhos/Fiocruz ** — que conseguia produzir seis dos medicamentos
utilizados no Brasil!®—, a Fundagdo para o Remédio Popular/SP e o Instituto Vital
Brasil/RJ produziam os antirretrovirais.

Logo, vé-se que tal estratégia foi fundamental para colocar o Brasil em uma
importante posicdo diante da luta pela reducdo dos precos dos medicamentos
antirretrovirais (ARVS); e, para implementé-la e alcancar esse status, atribui-se 0 mérito
a pressao social exercida, a atuacdo das ONGs e da academia, bem como as iniciativas
particulares de artistas e intelectuais, que protestavam contra o alto custo e a dificuldade
de acesso aos medicamentos.

Foi a forma como o Brasil se posicionou e sua postura no cenario internacional
que despertou interesse do mundo. Ou seja, o fato de um pais em desenvolvimento
garantir tratamento gratuito aos portadores do virus HIV chamou a atencédo inclusive do
novo diretor geral da OMS, Jong Lee. O Brasil também conseguiu o barateamento dos
remédios do coquetel anti-Aids, fabricando genéricos e obtendo uma clausula de
emergéncia que justificava a quebra de patentes. Mais de 30 paises passaram a usar a
experiéncia brasileira como referéncia no combate a Aids, entre eles: Alemanha, Franca,
Estados Unidos, Espanha, Inglaterra, Japao, varios paises africanos, bem como paises da
América do Sul e da América Central; enfim, o conhecimento brasileiro vinha sendo
reconhecido e usado por varias nagbes'®. E o Brasil contou com a continuidade de
politicas externas assertivas na salde nos governos posteriores — a exemplo do governo
Lula, em funcdo dos esfor¢os diplomaticos de Celso Amorim que possuia experiéncia na
negociacdo de questdes TRIPS, desde o estabelecimento da OMC, e como Ministro das

164 A titulo de curiosidade, em 2020 o Instituto de Tecnologia em Farmacos (Farmanguinhos/Fiocruz)
obteve o registro do genérico do Dolutegravir sédico. Tendo sido submetido a Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria (Anvisa), o antirretroviral foi aprovado em agosto de 2020 e sua aprovacao se deu pela
Resolucdo N° 3972, publicada no Diério Oficial da Unido de 05/10/2020. Disponivel em:
https://www.far.fiocruz.br/2020/10/farmanguinhos-obtem-registro-de-mais-um-antirretroviral/.  Acesso
em: 17 jan. 2022.

165 Ministério da Sadde. Informe Sadde. Ano VII, N° 214- 2003
166 Ministério da Saude. Informe Saude. Ano VII, N° 214- 2003
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Relacbes Exteriores — 2003 e 2010 —, estando convencido da existéncia de uma estreita
ligacdo entre salde e politica externa. Esse periodo significou um momento importante
na histdria da satde global porque as mudancas, mesmo que momentaneamente, estavam
surgindo de paises em desenvolvimento, como o Brasil (CUETO; LOPES, 2019, p. 7).
Até aqui, foi apresentado o intenso processo de construcgéo e estruturacao da satde
publica no Brasil e como a chegada da Aids nele interferiu, ao promover um modelo de
Programa que virou referéncia para o mundo. A analise das fontes leva a crer que a
trajetdria brasileira de combate a epidemia, baseada num intenso ativismo da sociedade
civil, aliada a uma intelectualidade académica e somada a um interesse politico, em escala

ndo hierérquica, tenha produzido um resultado de reconhecimento mundial.

3.3 — A atuacdo da triade — ONGs, Academia e Governo — frente a Politica de Saude

Publica

Foi identificado, no decorrer das leituras e desenvolvimento desta pesquisa, que 0
periodo que compreendeu as décadas iniciais da epidemia de Aids no Brasil foi marcado
pela crescente atuacdo da sociedade civil, tendo as ONGs como parte importante desta,
reivindicando direitos, cobrando informacGes das autoridades médicas e posicionamentos
do poder publico. Embora haja inimeros trabalhos que trazem por tema esse ativismo, é
ele ainda um universo a ser explorado, conforme nos aponta Terto Jr. em entrevista
(informacdo verbal)’. Para ele, apesar da dimenséo e dos resultados que o ativismo
trouxe para a area da salde, ndo s da Aids, mas também para uma série de outras
doencas, ndo ha tantas publicacfes sobre 0s aspectos que permitiram o Brasil alcancar o
status de referéncia internacional no combate a epidemia. Aspectos estes que passam pela
participacdo ativa do Governo, junto as Organizagdes Civis — notadamente, ONGs — e a
academia, em funcdo da necessidade de uma resposta social a Aids que fosse validada e
tivesse por base os direitos humanos.

Costa Filho (informacdo verbal) 18 conta que Stalin, na época em que fora
presidente do Grupo Pela VIDDA, encaminhou-o para participar do Comité Nacional de
Vacinas, pois o Pela VIDDA pertenceu ao Comité e tinha a representacdo da sociedade
civil. Logo, quando Stalin foi para o Ministério da Saude, Costa Filho foi direcionado

167 Entrevista concedida por Veriano de Souza Terto Jr., por meio virtual (Zoom), em 08 jan. 2021.
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para a area de sociedade civil, setor de ONGs/Aids; vindo a ser, posteriormente, diretor
do Programa. E, quando foi para o Ministério, coordenou a Rede de Direitos Humanos e
HIV, por exigéncia do Banco Mundial. Ele conta ainda que, antes do Banco Mundial
iniciar os investimentos, houve contato entre a Instituicdo e a sociedade civil, atraves de
reunides com ONGs, com o Grupo Pela VIDDA, do qual fazia parte, e com a ABIA. Para
0 Banco Mundial, a resposta social teria de estar presente no corpo politico, no de
projetos, no técnico, pois era um item muito importante, especialmente quando se pensava
em controle social, que seria um dos itens do acordo. Costa Filho conclui que, quando
assumiu a direcdo do Programa Nacional de Aids, este seguiu um rumo no qual a
sociedade civil teve, desde o inicio, por conta da exigéncia do Banco Mundial,
participacao.

Costa Filho (informagcéo verbal)*®® nos ensina que o eixo do Programa de Aids
brasileiro foi baseado nas ideias de Betinho e Herbert Daniel, ou seja, nos direitos
humanos, que — para além de questdes de humanismo — envolvem pautas de saude,
seguranga, doenga, assisténcia, financiamentos, pesquisa etc. “O que eu apresentei para a
missao do Banco Mundial, nessa época, ja com o Programa instalado, foi que devia ser
de direitos humanos; e isso tinha uma importancia grande nas questdes de planejamento
e financiamentos” (COSTA FILHO, 2021, informagéo verbal)!’®. Conta-nos ainda que o
fato de haver uma coordenagéo central no Programa possibilitou a apresentagédo de um
projeto fundamentado para a instituicdo que estava interessada em financiar — que €, em
sua opinido, o que falta na atual pandemia de Covid-19. Portanto, para Costa Filho
(informagéo verbal)'’?, ao ter como eixo os direitos humanos, estariamos cuidando de
salde, assisténcia e seguranca; o que facilitou a negociacdo do empréstimo — investido
em movimentos sociais, encontros locais, nacionais, regionais e foruns de Aids nos
estados e municipios. Todos esses eventos eram formados pela sociedade civil com o
poder publico, e, também, tinham a participacdo académica e cientifica; ganhando
destaque internacional por se basearem em direitos humanos.

Terto Jr. (informacdo verbal)!’? explica que, mais especificamente a partir de

1996, consolida-se uma espécie de triangulo, que vai caracterizar a resposta a Aids, por

169 |bidem
170 Ihidem
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ser constituido por trés vértices — o0 governo, a sociedade civil e a academia — integrados
e mobilizados intersetorialmente. Para ele, a mobilizac&o desse tridngulo —a conformacéo
dele — é que d& a base para os bons resultados da Aids.

Seffner (informagdo verbal)!” concorda que foram anos favoraveis ao trabalho
dos ativistas, gracas a uma série de fatores, entre eles uma tendéncia para governos mais
progressistas e, com isso, para politicas que acompanhavam esse viés. Diante disso, houve
uma facilitacdo e uma abertura de contato entre as ONGs e 0 governo, ja que os entes
federativos (nas esferas municipal, estadual e federal) eram compostos de governantes
que consideravam as questdes dos direitos humanos; havendo, com isso, possibilidade de
didlogo. E lembra que, mesmo assim, as relagdes das ONGs e da sociedade civil com o
governo foram “entre tapas ¢ beijos” — termo creditado a Jane Galvao.

Essa relacdo entre ONGs, sociedade civil, governos e gestores se deu com
enfrentamentos focados na politica publica existente, ou seja, eram promovidos debates
e discussGes em cima de projetos ou medidas adotadas pelo poder publico. Seffner
(informag&o verbal)!’* explica que isso produz uma falta de direcionamento na condugéo
dos problemas de saide como um todo, inclusive da Aids. Como ilustracdo, conta sobre
sua participacdo como redator principal do processo de escrita do documento que o Brasil
apresentaria na Assembleia Geral da ONU para a questdo da Aids (UNGASS, 2008-2009)
— uma espécie de coletanea das discussdes feitas, sobre um topico especifico, com a
sociedade civil e, apds, com os governos. A principal preocupacdo era produzir um
documento Unico e evitar que a sociedade civil apresentasse na Conferéncia das Nacoes
Unidas um relatério sombral™. Seffner se orgulha de, naquela Assembleia, terem
apresentado um documento Unico, assinado pelo Brasil — governo, sociedade civil e
academia. Desta forma, as diferencas entre ONGs e governo vdo depender do governo
que se estabelece no momento, ou seja, hd governos em que had a possibilidade de
construir consensos, inclusive a ponto de produzirem um documento dessa magnitude em

conjunto. Mas ha momentos em que isso nao se faz possivel:

173 Entrevista concedida por Fernando Seffner, por meio virtual (Zoom), em 30 nov. 2020.
174 |bidem

175 Relatério Sombra é quando a sociedade civil, ndo se sentindo contemplada pelo relatdrio apresentado
pelo governo, apresenta outro relatorio. Segundo o préprio Seffner, as Na¢des Unidas admitem essa
possibilidade.
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Uma coisa € ter problema pra dialogar com o governo, outra coisa € ser
considerado pelo governo um inimigo. [...] No inicio da epidemia de
Aids — epidemia global de Aids como chamava —, tu vais ter aquele
ministro que dizia: ‘A Aids € um problema de bichas ricas, ndo é um
problema de satde publica mesmo no Brasil’. Porque bichas s@o pouco
numerosas; e ricas, menos numerosas ainda. Entdo, ndo é um problema
de saude publica’. S6 que, ai, a realidade atropelou essas declaragdes,
porque ela logo se converteu num problema de satde publica. Mas, eu
te diria que, mesmo nessa época, 14 atras, com esse tipo de ministro, a
gente nunca foi tratado como inimigo (SEFFNER, 2020, informacéo
verbal)’®,

Terto Jr. (informagdo verbal)!’” corrobora que essa relagdo nem sempre se dava
sem conflitos, mas o0s gestores ndo eram vistos como inimigos. Ao contrario, havia
passeatas, reivindicacdes, derramamento de tinta vermelha — simbolizando sangue — nas
escadarias da Camara dos Vereadores ou na porta da Secretaria, na rua México (RJ), mas
nunca sem a “participagdo” da propria Secretaria. Ele explica que essa participagdo,
nessas ocasifes, era mais uma questdo de conivéncia, pois 0S secretarios e 0s
coordenadores s6 ndo se faziam fisicamente presentes por ndo poderem estar ali; mas, em
outras instancias, chegaram até a participar da organizacdo de alguns movimentos.
Exemplo disso foi na reivindicacdo para reducdo do preco dos medicamentos, na qual o
gestor esteve presente diversas vezes na ABIA para participar de reunides, apresentar
dados e estimular um movimento de pressdao “por fora”, para que o objetivo fosse
atingido.

Nesse momento, a relagdo entre gestores e sociedade civil era de abertura e
dialogo, pois havia o entendimento de que as ONGs, Universidades, e outras institui¢oes,
ndo eram apenas executoras do que o Estado determinava, eram também protagonistas na
elaboracdo, monitoramento e avaliacdo dessas politicas. Entdo, havia uma interacao entre
os elementos do ja citado tridngulo: a sociedade civil — representada pelo ativismo, com
a participacao das comunidades —; a academia — constituida pela pesquisa e pela ciéncia
—; € 0 poder publico — representado pelos governos. Este atuava junto as outras duas, num
movimento dindmico e de forma igualitaria. 1sso acontecia através das instancias de

representacdo, no final dos anos 80 e inicio dos 90, através do Programa Nacional do

176 Entrevista concedida por Fernando Seffner, por meio virtual (Zoom), em 30 nov. 2020.
177 Entrevista concedida por Veriano de Souza Terto Jr., por meio virtual (Zoom), em 08 jan. 2021.
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Brasil, que cria o que se chama Comissdo Nacional de DST, Aids e Hepatites Virais
(CNAIDS). Comissdo composta por Instituicdes de Pesquisa, Universidades, médicos —
os cientistas que trabalhavam com a questdo —, além dos 6rgaos de governo, inclusive o
Conselho Nacional de Secretarias Municipais de Saide (CONASEMS) e o Conselho
Nacional de Secretarios de Saude (CONASS), assim como entidades de outros
ministérios e pessoas da sociedade civil, que por sua vez eram eleitas pelo coletivo de
ONGs para estarem nessa Comisséo. Lembrando que a CNAIDS, ainda que néo tivesse
um carater decisorio, funcionava como 6rgao de escuta; e, assim sendo, quase que por um
acordo etico, as recomendacdes feitas pelos integrantes da Comissdo acabavam sendo
incorporadas dentro da politica de Aids. Além disso, varios Grupos de Trabalho (GTs)
eram reivindicados pelas ONGs a participarem desses Conselhos, como, por exemplo, na
elaboracdo de materiais de prevencdo e de campanha (TERTO JR., 2021, informacéo
verbal)!’8,

Existiam, de igual forma, Comissdes Estaduais e Municipais de Aids; e, em todas
essas instancias, havia a participacdo da sociedade civil. Essa légica também era adotada
internacionalmente pelo préprio, na época, Programa Global de Aids da OMS — hoje,
UNAIDS —, que recomendava esse tipo de participacdo nos Grupos de Trabalho e na
elaboracdo, por exemplo, do projeto para o empréstimo do Banco Mundial, para fins de
construcdo do Programa Nacional de Aids. Relata-nos ainda Terto Jr. que:

Eu e o Jorge — que é um amigo desses anos 80, também do ativismo —,
a gente publicou um artiguinho na Ultima publicacdo que a ABIA
editou, chamada dossié ABIA, que ta no site, sobre a questdo de
vacinas. As vacinas do HIV, até comparando agora, um pouguinho,
com as movimentagOes em torno da vacina da Covid-19... E, |4, a gente
resgata... E uma historia ainda pouco contada. Mas, enfim, tem pano
pra manga. Quer dizer, os estudos de vacinas no Brasil chegaram em
91, trazidos pela OMS, pelo entdo Programa Global de Aids. E a OMS,
dentro desse espirito democratico, também contatou, buscou organizar
reunides e incluiu, convidou também, participantes da sociedade civil,
da época, do que existia. E nés mesmos também ja estdvamos num
estado tal de mobilizacdo que viamos ali uma questdo muito séria,
importante: que o pais ia ser eleito como um sitio importante de
desenvolvimento dos estudos de vacina. E nds precisadvamos
acompanhar. E, claro, como pessoas que queriam — como seriam as
pessoas que iriam tomar as vacinas —, reivindicamos a nossa
participacdo. E 0 governo, naquele momento, no Ministério da Saude,

178 Entrevista concedida por Veriano de Souza Terto Jr., por meio virtual (Zoom), em 08 jan. 2021.
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resistiu a esse projeto de abrir o Brasil pra ser um dos sitios de pesquisa.
E nds fomos pra rua; reivindicamos; atuamos; escrevemos; fomos pra
imprensa, pros jornais, dizendo que nds queriamos que o Brasil
permanecesse dentro da iniciativa, da OMS, de garantir esse esforco. E
isso foi muito bom, porque conseguimos manter. Foi uma vitéria.
Conseguiu-se manter o pais dentro da questéo das vacinas. E acho que
isso trouxe uma série de beneficios. Porque, ai, ndo é s6 a vacina pro
HIV; talvez, até hoje, a prépria estrutura pra Covid-19 se beneficie. E
tudo isso dentro de um processo histérico muito maior. (TERTO JR.,
2021, informagdo verbal)™®

Os grupos foram, entéo, tornando-se um lugar importante para 0s pacientes. Tanto
0 é que existia uma formacdo de pessoas responsaveis pelo acolhimento de novos
individuos acometidos pela infec¢do. Costa Filho considerava esse um aspecto essencial
para Programa, pois muito se investiu em capacitacdes; algumas das quais — oferecidas
pelo Ministério — ele mesmo participou, no seu periodo de militancia. “A gente trabalhava
muito com oficina — chamavamos de oficinas. E, no Grupo Pela VIDDA, nos tinhamos
pessoas da academia muito incriveis e militantes 6timos, [...] [como a] socidloga Cristina
Camara” (COSTA FILHO, 2021, informagcao verbal ). Ele complementa que as oficinas
eram sempre tematicas e muito inspiradas no Herbert Daniel. Conta que realizavam, as

vezes, um imenso encontro nacional e, com frequéncia, as “tribunas livres”, sendo:

Algo livre mesmo, onde a pessoa falava, sempre em torno de um tema,
que era escolhido na hora; e havia uma discussdo focada nesse tema.
[...] Isso ja havia sistematicamente no proprio Grupo Pela VIDDA, toda
sexta-feira, por exemplo. E isso a gente levava pros Encontros macros
também (COSTA FILHO, 2021, informagéo verbal)&L,

Logo, para Costa Filho, o tripé (academia, sociedade civil e poder publico)
realmente estava bem articulado na sua atuacdo conjunta. Ele analisa que a participacao
do Banco Mundial foi crucial para fazer funcionar essa “piramide”; pois, quando se via
alguém investindo em Aids, seja militante ou apenas interessado, havia sempre uma

questdo pessoal em jogo. Ou seja, “politicos que estiveram na proeminéncia da Aids, mas

179 Entrevista concedida por Veriano de Souza Terto Jr., por meio virtual (Zoom), em 08 jan. 2021.
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que de fato estavam ali porque o filho estava infectado ou a nora [...], ou 0 neto, ou algum
parente...” (COSTA FILHO, 2021, informac&o verbal)!82,

Segundo Terto Jr. (informagdo verbal)'®, a relacdo de parceria entre sociedade
civil e governo que pdde acontecer naquele momento foi a principal responsavel para o
Brasil se tornar referéncia no exterior; e cita o socidlogo espanhol Manuel Castells, que
atribuia o sucesso brasileiro a existéncia de uma sociedade civil organizada, uma
academia produtiva e um governo que se interessou pela questdo. Terto Jr. se considera
um informante privilegiado por ser parte da histéria como sujeito e objeto. Ao se referir
a seu inicio na ABIA, comenta que, naguele momento, existia um ativismo gay, do qual
fazia parte, que funcionava; embora estivesse em pleno encolhimento. Explica que se
tratava de reunides nas casas das pessoas, mas com pouca produtividade porque nédo
existiam condicdes. Ele considera importante lembrar disso, pois os financiamentos que
surgiram no decorrer da epidemia da Aids foram um diferencial no combate por parte dos
ativistas. Ou seja, a existéncia de um financiamento internacional forte nesse periodo,
entre 1996 e 2001, ajudou a ditar o ritmo do ativismo das ONGs/Aids, as quais puderam
reivindicar que o governo assumisse sua responsabilidade e que houvesse lugar para elas
na participacdo e na atuacdo em politicas e acdes de controle da epidemia.

Apesar de toda a importancia das ONGs/Aids, Terto Jr. (informagdo verbal)'®
conta que elas apresentavam uma posicdo critica em relacdo ao governo, no sentido de
ndo terem interesse em ocupar o lugar de executor do Estado nem de atuarem “tapando
buracos”; pelo contrario, queriam que o Estado continuasse cumprindo suas obrigacdes,
porém de forma democréatica e ndo estatocéntrica. As ONGs seriam articuladoras de
politicas sociais em prol do pais. Quando o investimento privado se finda, o que sobra é
a verba do Estado, que passa a determinar 0s rumos e 0s usos dos investimentos. Na
medida em que 0s governos se sentem donos dessa verba, passam a barganhar sobre a
utilizag&o dos recursos e a determinar onde e como devem ser usados. Terto Jr. demarca
esse momento como tendo se iniciado a partir de 2001, quando o Brasil se estabelecera
como referéncia na luta contra a Aids e automaticamente passa a ser desconsiderado como

uma das prioridades para recebimento dos recursos. A partir dai, a filantropia

182 |bidem
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internacional se volta a outros paises que precisam mais, como africanos e alguns
asiaticos; e, entdo, o Brasil depende quase que exclusivamente da verba do Estado.

Logo, das falas dos entrevistados se extrai que diversos fatores colaboraram para
0 Brasil se destacar no combate a Aids, como o cendrio politico e os crescentes
movimentos reivindicatorios; a valorizacdo de politicas voltadas a saude publica; uma
maior visibilidade da causa em funcdo de autoridades infectadas ou pessoas que lhe eram
proximas; os financiamentos privados externos. Muitos eram os acontecimentos daquele
momento. No entanto, € possivel perceber, quando ndo dito diretamente, que o grande
diferencial no enfrentamento da Aids pelo Brasil foi o forte envolvimento da sociedade
civil — através de movimentos reivindicatorios, protestos e principalmente das
Organizacbes N&o Governamentais —, junto a academia — representada pelas
Universidades, InstituicGes de Ciéncia e Pesquisas — e ao poder publico — correspondendo
a todas as esferas de poder (municipal, estadual e federal).

Disto isso, a Histdria da Aids no Brasil ndo foi escrita exclusivamente por
historiadores, mas também por antropdlogos e sanitaristas que, juntos, salientaram 0s
sucessos e as dificuldades no trato da nova doenca. Estas Ultimas, por sua vez, ndo se
limitaram apenas as praticas cientificas e sanitarias, mas envolveram dimensdes politicas
e culturais (BIEHL, 2005).

Segundo Barros e Viera-da-Silva (2006), no periodo de 1981 e 1989, criou-se um
“espago” de interacdes entre diferentes atores que possibilitou a formulagdo de uma
politica para o controle da Aids e um amplo debate sobre o significado da doenca, sua
prevencao e seu tratamento. Seu artigo “sdcio-historico” reconhece a segunda metade dos
anos noventa como 0 momento de apogeu da politica de Aids brasileira, em que aconteceu
uma reducdo de indicadores de mortalidade. O livro de Nunn (2009), apoiado em
documentacao pouco conhecida na época e em mais de 80 entrevistas, ressalta o trabalho
dos membros da Reforma Sanitaria e dos ativistas brasileiros, assim como o acordo feito
com 0s governos na promocao de politicas sanitarias progressistas, mostrando como as
lutas politicas em um sistema democratico desafiaram a hegemonia internacional
neoliberal para criar um programa inovador de Aids (NUNN, 2009).

Ao pensar em epidemias, é importante ter em mente os efeitos que elas causam
numa sociedade, que vao além do seu carater patologico. Elas se constituem em um
espaco de entendimento das relagcdes entre ideologias, estrutura social e construgcéo de

respostas ao fendmeno; ou seja, quando uma epidemia é entendida como um fenémeno
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social, ela mobiliza comunidades a revelar comportamentos que incorporam e reafirmam
valores sociais, assim como modos de compreensdo do evento. Cueto (2020)*®° identifica
que terriveis crises politicas se escondem na historia das epidemias. Por outro lado, as
epidemias podem descobrir herdis, testar nossa resisténcia e despertar esperanca
(CUETO, 2020). Barata (1987) chama a atencdo para recorréncia das epidemias na
Historia da humanidade, especialmente nos periodos de transi¢do dos modos de producgao
e em momentos de crise social, pois as praticas utilizadas para se intervir em uma
epidemia refletem, por um lado, o conhecimento sobre o fenémeno e, de outro lado, as
formas de atuacdo do Estado em cada periodo historico (BARATA, 1987, p. 9).

185 CUETO, Marcos. As ligdes deixadas por uma pandemia. EI Comércio. Domingo. Lima, abr. 2020.
Disponivel em: https://elcomercio.pe/eldominical/las-lecciones-que-deja-una-pandemia-por-marcos-
cueto-crisis-sanitaria-global-la-peste-coronavirus-noticia/?ref=ecr. Acesso em: 07 mar. 2022.
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Considerac0es Finais

H& cerca de quarenta anos, a humanidade foi acometida pelo HIV, virus
desconhecido a época, com capacidade absoluta de causar mortes, desafiando as
sociedades globalmente consideradas e obrigando cada pais a adotar medidas para
combaté-lo. A epidemia representou um desafio cientifico, sanitario e de cooperagéo
internacional. Poucas instituicdes internacionais tinham clareza de como coordenar e
nortear medidas em nivel mundial e cada nacdo tinha a responsabilidade de lidar com a
epidemia com base nas suas proprias questdes culturais, sociais e econémicas.

Assim sendo, o presente trabalho se relaciona ao campo da Histéria do Tempo
Presente e, da mesma forma que se submete aos desafios vinculados a inexisténcia do
distanciamento temporal em relacdo ao objeto estudado, beneficia-se desse recurso ao
trazer alguns personagens para a pesquisa. Se, para Arthur Avila (2015), apesar das
discussdes sobre “metodologias histdricas”, a questdo que predomina ¢ a de se “prezar
pelo passado, impedindo ou minimizando as invasdes e abusos do presente em relagéo a
ele” (AVILA, 2015, p. 38), tal ponto desagua na quest&o do anacronismo, condenada por
muitos historiadores. Avila (2015) explica ainda que o passado “disciplinado”, totalmente
separado do presente, seria apenas um dos modos de abordar o proprio passado. A
despeito da existéncia desse debate para o historiador, diante da caracteristica do objeto
desta pesquisa, faz-se necessario lembrar que o estudo da Histéria do Tempo Presente foi,
durante anos, alvo de resisténcia e interdi¢des, ndo s6 no gque tange a pesquisa académica,
mas por ser desafiador do ponto de vista ético e politico (DELGADO; FERREIRA, 2013).

A questdo, entdo, tem por enredo a funcdo do historiador e dos estudos historicos;
que, de antemd&o, ndo se coadunam com a ruptura entre passado e presente. De forma que
hé&, outrossim, um ganho importante ao se lidar com o tempo presente, vez que 0s estudos
podem ser confrontados pelos que, de alguma forma, participaram do tema analisado,
imputando-lhes valor histérico, além de se poder revisita-lo quando algo similar atinja a
sociedade no futuro. Se, de um lado, a presenca de testemunhos vivos pode vigiar e
contestar o historiador; doutro, obriga-lhe a revisar a significacdo que da ao passado, rever
as perspectivas e redefinir as periodizagdes (DELGADO; FERREIRA, 2013, p. 22-23).

Ademais, o relato de personagens pode recuperar parte da historia que a literatura e as
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fontes primarias nem sempre alcancam®. Também Sa (2020)*” lembra do status de
pandemia alcangado pela Covid-19, forgando, com isso, uma forte demanda social por
parte dos historiadores para se buscar, através da Historia, respostas. Logo, a Histdria
pode ainda fornecer licBes e ajudar a pensar sobre movimentos, acoes e decisGes a serem
tomadas (SA, 2020). Com isso, justifica-se o valor da escolha do presente tema
pesquisado e da utilizag&o de entrevistas para este trabalho, cotejando-as com as fontes
informativas (literatura, documentos), para examinar a trajetoria brasileira de combate ao
HIV/Aids nas duas primeiras décadas, desde sua identificacdo no Brasil.

Ao se debrucar sobre a Historia da Aids no Brasil, ficam perceptiveis, nos diversos
materiais produzidos, as nuances que circulam pelas searas politicas, econdmicas, sociais,
das relacBes internacionais. Nesse sentido, faz-se necessario entender melhor os eventos
associados a epidemia, pois, a despeito das inimeras publicacdes sobre o tema, ndo ha,
segundo Terto Jr., uma delimitacdo mais direcionada para os resultados brasileiros
relacionados a epidemia de HIV/Aids no Brasil. E possivel notar, dentre os diversos
materiais analisados, que praticamente todos trazem tais resultados de forma
fragmentada, sob o ponto de vista de um agente ou focalizando um evento especifico,
sem abordar mais distintamente sobre o entrelacamento das a¢6es conjuntas dos maltiplos
atores envolvidos, especificamente os trés principais pilares da resposta brasileira: o
governo, a sociedade civil e aacademia, propiciados pela conjuntura nacional e os aportes

de capital estrangeiro.

A partir de 96 se consolida uma espécie de tridngulo que vai caracterizar
a resposta a Aids. Onde ha uma integracdo e uma mobilizacdo
intersetorial que vai caracterizar esse triangulo — que é o governo, a
sociedade civil e a academia. Ele fica bem caracterizado. E ¢é a
mobilizacdo desse triangulo... a conformacao dele é que da a base pros
bons resultados da Aids. E quando tu olha para os dias de hoje, tu vé
gue, justamente quando tu olha pra Covid-19, falta esse triangulo. Ha
uma desarmonia entre esses trés atores; que ndo conseguem criar uma
resposta satisfatoria a epidemia, & Covid-19. E, quando esse triangulo
se forma, tu tem a sociedade civil — as comunidades participando
ativamente, ou seja, no ativismo —, a academia, a ciéncia, a pesquisa,
enfim, junto com o governo... E o tridangulo é bom, porque ele é muito,
vamos dizer assim, até equilatero, né? Os trés pesos, vamos dizer assim,

18 Em 18 de Novembro de 2011, a presidenta Dilma Rousseff sancionou a Lei n° 12.528 que criava a
Comissdo Nacional da Verdade no ambito da Casa Civil da Presidéncia da Republica. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ at02011-2014/2011/lei/I12528.htm. Acessado em: 19 abr. 2022.

187 SA, Dominichi Miranda de; Especial Covid-19: Os historiadores e a pandemia. Set. 2020. Disponivel
em: http://www.coc.fiocruz.br/index.php/pt/todas-as-noticias/1853-especial-covid-19-0s-historiadores-e-
a-pandemia.html. Acesso em: 26 abr. 2022.
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com os lados desse tridngulo num movimento dindmico, né?! Isso ai é
0 que caracterizou... Inclusive, ndo sou eu que t6 falando isso; acho que
o proprio Fernando Henrique Cardoso ou a dona Ruth Cardoso, a nossa
ex-primeira-dama, tem uma introdugdo em um livro daquele filésofo
(na verdade, € sociélogo) espanhol Manuel Castells. E também ele falou
isso numa conferéncia na Universidade Brown, nos EUA, quando
perguntaram pra ele qual era a raz&o do sucesso brasileiro na epidemia
de HIV/Aids. E ele fala isso: aqui, no Brasil, existia uma sociedade civil
organizada, uma academia produtiva e um governo que se interessou
pela questdo (TERTO JR., 2021, informacéo verbal ),

O papel de destaque internacional do Brasil no combate a Aids, em 2001, é
resultado de fatores internos e externos que foram delimitados pela presente dissertacao
e confirmados, ou ndo, pelas entrevistas, as quais, nesse ponto, significaram uma parte
importante da pesquisa, pois além de respaldarem a bibliografia analisada, preenchem
algumas lacunas existentes. O alcance deste estudo pode ir além do pretendido, pois ao
mesmo tempo que visa a responder quais fatores e agentes contribuiram para o sobredito
status brasileiro, impele-nos a um ponto nevralgico da sua abordagem, que é a
participacdo da sociedade civil como peca essencial na atuacao das questdes politicas e
sociais do pais. Muitos historiadores de Aids demonstraram que nao era possivel escrever
a historia das respostas a doenca com um desconhecimento do ativismo civil como
estratégia chave de enfrentamento nas questdes: de saude, de estigma, de direitos
humanos, de luta contra o preconceito, dentre outros. Ao mesmo tempo, nao é possivel
desconsiderar os outros entes do referido tridngulo naquela equagéo.

Coincidentemente, na atualidade, a humanidade esta sendo acometida por outro
virus com certa letalidade, o Coronavirus, e busca formas de combaté-lo. A intencdo ndo
é ser anacronico, comparando os momentos, mas trazer a memoria e elucidar questdes
que fizeram muita diferenca ao lidar com a epidemia da Aids e que podem auxiliar na
reflexdo da atualidade. Conhecer a Histéria da Aids ajuda a compreender e a evitar que
se repitam alguns dos erros cometidos naquele momento, como, por exemplo, a
desvalorizacdo inicial da situagdo por subestimar a capacidade patogénica viral; o
desinteresse politico; a falta preliminar de investimentos; a desvalorizagdo da participacao
popular como parte importante nas discussoes a respeito; a desconsideracgdo dos efeitos

negativos da veiculacdo de informacdes equivocadas ou carregadas de preconceitos, seja

188 Entrevista concedida por Veriano de Souza Terto Jr., por meio virtual (Zoom), em 08 jan. 2021.
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por parte da imprensa ou seja de que setor for. Levando, portanto, em consideragédo
posturas e entendimentos que trouxeram resultados positivos comprovados.

Jane Galvédo lembra que o discurso ligado a solidariedade utilizado hoje para a
questdo da vacina da Covid-19 ja era usado ha vinte anos (GALVAO, 2021, informagcéo
verbal)!8, Terto Jr. (informagéo verbal)!®® também entende ser possivel esse paralelo, na
medida em que afirma que a mobilizacdo do tridngulo — estabelecido pela relacéo entre o
governo, a sociedade civil e a academia —, que foi a base dos bons resultados brasileiros
na epidemia da Aids, ndo se observa nos dias de hoje, quando do combate ao Covid-19.
Ou seja, ha uma desarmonia entre aqueles trés atores que ndo torna possivel criar uma
resposta satisfatoria a atual epidemia. Terto Jr. é categorico em afirmar que a importancia
desse trabalho articulado entre tais diferentes atores € mostrado pela prépria Historia da
Saude (TERTO JR., 2021, informagc&o verbal)*®2.

A ciéncia interfere, inclusive, em aspectos econdmicos e sociais de um pais. No
caso da Aids, a aproximacdo e a comunicabilidade entre poder publico, comunidade
cientifica (academia) e populacdo — muitas vezes representada por instituicdes da
sociedade civil, como ONGs — foram um diferencial no enfrentamento da epidemia. No
tocante as ONGs, destaca-se a ABIA, por se constituir por um misto de ativismo com
academia, em que as producdes (inclusive, cientificas) estavam intimamente entrelacadas
com e voltadas para as situacdes socioculturais do corpo da epidemia, sem
distanciamento. Incluindo, neste interim, uma formacdo voltada para as diversidades,
tanto regionais como populacionais — que era o propo6sito da Rede Nacional de ONGs, da
qual fazia parte. Destarte, a ABIA é fundada, em 86/87, a partir da reunido da pluralidade
de individuos provenientes de diversas instituicGes (de Mulheres, Igrejas, Universidade,
Fiocruz, Movimento Gay, etc) que se identificavam com e se aproximavam da questéo da
Aids, na intencdo de expandir a Rede.

N&o se pode negar que a propria composicdo da ABIA — mescla de diversas
pessoas afetadas pela epidemia, de representacdes variadas, contando com intelectuais do
gabarito de Betinho, hemofilico, defensor da democratizacdo da informacéo, e de Herbert
Daniel, ativista do Movimento Gay — coloca-a num patamar diferenciado. Ainda o mais,

endossada por Organismos Internacionais, descritos no decorrer deste trabalho, que

189 Entrevista concedida por Jane Galvéo, por meio virtual (Zoom), em 16 jun. 2021.
190 Entrevista concedida por Veriano de Souza Terto Jr., por meio virtual (Zoom), em 08 jan. 2021.
191 lbidem
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elevam seu perfil quando a financiam e possibilitam sua autonomia em relacéo ao poder
publico. Logo, outro referencial importante que, particularmente, a ABIA traz no seu
ativismo € a insercdo internacional; pois sendo a Aids um problema de satde mundial, a
resposta passa por uma atuacéo global. Vale ressaltar que um dos primeiros projetos
acerca da Aids, no mundo, financiado pela Fundacéo Ford se deu no Brasil, junto a ABIA.

Mas, tal autonomia ndo pressupunha desvinculagdo ao governo; ao contrario,
permitia ser também a ABIA agente no campo das politicas publicas, vez que dialogava
no ambito estadual, com a Secretaria de Saude do Rio de Janeiro, e no federal, com o
Programa Nacional de Aids e o Conselho Nacional de Salde — inclusive com
representante no Conselho, embora inicialmente esta relagdo com o poder politico fosse
conflitante. A ABIA, portanto, para além de um viés assistencialista e de
representatividade, era — sobretudo — politicamente ativa, costurando apoios e
participacdes no seio da sociedade, até mesmo junto a grandes empresas — parceiras —, a
fim de, através de uma mudanca de mentalidade sobre a Aids, interferir nas politicas
publicas a ela correlatas.

E, pois, do cerne do Movimento Social a criagio de pontes: com o governo — seja
por relagbes criticas ou construtivas —, com a academia, com as Instituicbes
Internacionais. E cada vez que o Movimento Social de Aids é bem-sucedido em suas
acOes, mais repercussdes positivas no bojo de decisdes frente aos trés poderes: com
regulamentos, com pratica e extensdo de direitos e garantias e, até, com resolucdes
judiciais de mérito que Ihe foram favoraveis.

Significa dizer que as ONGs existiram para apoiar o0 Movimento Social, como
uma espécie de locais de producdo de conhecimentos, ideias, analises, metodologias,
voltadas para o préprio Movimento. O ativismo das ONGs Aids se consubstanciava em
reivindicar a responsabilidade do governo e igualmente o seu lugar junto a governanca,
com participacdo em Grupos de Trabalho, Conselhos, Comissdes. E 0s recursos recebidos
do Banco Mundial foram importantes para garantir o fortalecimento das ONGs, sendo um
ponto importante na construcdo do Programa Nacional de Aids.

Hodiernamente, o Movimento Social de Aids sdo as ONGs, afastando-se da ideia
de solidariedade — que € justamente a mobilizacdo de diferentes atores (instituicdes
diversas) para trabalhar em uma determinada causa —, que fez do Brasil um referencial no
combate a epidemia. Ademais, abarca essa solidariedade a CNAIDS (Comissdo Nacional

de Aids), composta pelo sobredito triangulo — sociedade civil, governo e academia —, que,
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embora nao tivesse carater decisério, funcionava como 6rgéo de escuta, fazendo com que
suas recomendagdes fossem incorporadas pelas politicas de Aids, tanto em prevencao
como em assisténcia, por serem necessariamente discutidas e apresentadas dentro da
CNAIDS. Logo, de 96 a 2001, no Brasil, existia uma sociedade civil melhor organizada,
uma academia produtiva e um governo gue se interessou pela questao.

Ao analisar, outrossim, o recorte temporal (1980-2001) desta pesquisa em trés
momentos, tem-se: a) 0 primeiro abarca a conjuntura politica de redemocratizacdo no
Brasil e o surgimento da Aids, no inicio da década de 1980, estendendo-se a meados da
década de 1990 — periodo que representa 0 medo inicial da doenca, 0os consequentes
efeitos de estigmatizacdo e de preconceito, e o inicio das reacdes por parte de ativistas —;
b) o segundo compreende meados dos anos 1990 e inicio dos anos 2000, estaria
caracterizado pelo contrato com o Banco Mundial, pelo fortalecimento do ativismo,
principalmente por parte das ONGs, e pela garantia de fornecimento gratuito de
medicamentos através do SUS. Ja o terceiro momento compreenderia o ano de 2001, em
que, com a Declaracdo de Doha, o Brasil ganha maior legitimidade nas negociagdes
internacionais e consegue manter seu posicionamento sobre a reducdo dos precos dos
antirretrovirais, obrigando a industria farmacéutica a rever sua postura.

N&o se pode olvidar o Programa Nacional de Aids brasileiro, que chega a 2001
sendo considerado um modelo de resposta ao HIVV/Aids em paises em desenvolvimento,
propondo acesso gratuito ao tratamento antirretroviral e tendo como pauta as campanhas
de prevencdo. Como afirmam Cueto e Lopes (2019), o sucesso no Brasil faz parte de uma
tendéncia mais ampla de ativismo em saude, entrelagada com movimentos
antiglobalizagdo — cujo foco era o acesso total aos ARVs nos paises em desenvolvimento;
a critica a empresas farmacéuticas, tidas como instituicGes sem escrupulos; o apoio a
compras de medicamentos genéricos baratos no exterior, como ocorreu com a Africa do
Sul, em 1997. Essas organizacdes globais de ativistas contra a Aids questionaram as
poderosas autoridades, as organizacOes bilaterais, as cientificas e as farmacéuticas.
Outros desdobramentos favoreceram a luta dos ativistas, como a producdo de ARVs
genéricos de baixo custo. O que foi feito, no final da década de 1990, pela Tailandia e
pelo Senegal. Inclusive, naquela ocasido, uma empresa indiana de medicamentos
genéricos fabricou um curso anual de ARVs por algumas centenas de dolares. No entanto,
mesmo diante de pre¢os reduzidos, eram medicamentos caros para a maioria dos paises
em desenvolvimento (CUETO; LOPES, 2019, p.5).
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Fica, portanto, evidente que diversos fatores contribuiram para que o governo
brasileiro alcangasse uma postura diferenciada em relacdo a Aids e que isso se deu dentro
de um momento reivindicatorio no Brasil, permeado pela Reforma Sanitéria e pela nova
concepcao de saude pablica; por um processo de redemocratizacéo e o consequente fim
do periodo de governos militares; pelo status de direito social que o direito a saude
alcanca com a Constitui¢do da Republica de 1988; pela criacdo do SUS; pela iniciativa e
atuacdo dos estados que sairam a frente e inspiraram a posteriori programas nacionais;
pela participacdo de personalidades atuantes — como Sérgio Arouca, Betinho, Herbert
Daniel, dentre outros — no bojo da sociedade, bem como pelos ativistas de amplos setores
(midia, classe artistica, etc.); pelos financiamentos privados recebidos, inclusive
internacionalmente. Apesar desses muitos fatores influenciarem a construcéo de politicas
publicas na saude, é perceptivel o destaque dado, nas fontes pesquisadas, e chancelado
pelas entrevistas, a relacdo triangular entre o ativismo por parte da sociedade civil, da
academia e do poder publico como o grande responsavel pelos resultados alcangados pelo
Brasil.

Pelo exposto, entende-se que a projecédo internacional do Brasil ja se rascunhava
desde a década de 1990 e que as aces e politicas internas — ja supracitadas — s6 vieram a
torna-la mais evidente nos periodos seguintes; o que propulsionou uma articulagdo do
Brasil com os paises em desenvolvimento, fazendo-o alcancar um protagonismo na
politica externa. Apesar do embate — de repercussdo internacional — com EUA (Estados
Unidos da América) sobre a lei de patentes e sobre producdo e comercializacdo de
medicamentos, o Brasil — gracas as suas articulagdes e a projetos bem engendrados, tendo
participacdo popular — consegue sair vitorioso, encerrando um acordo, em 2001, no qual
0 Brasil se compromete a comunicar com antecedéncia qualquer intencdo de quebra de
patente ou de concesséo de licenca compulsérial®2. Porém, isso ndo significou o fim dos
embates entre o governo brasileiro e as industrias farmacéuticas.

Assim € que, bancando internacionalmente através das ONGs — com destaque para
a ABIA — o posicionamento de que a nocdo de salde deve prevalecer sobre as questdes
comerciais, o Brasil conseguiu influenciar o circulo de negociagdes sobre as barreiras do

comeércio, culminando na Declaracdo de Doha sobre o Acordo TRIPS e a Saude Publica

192 MARTINS, Eliane Maria Octaviano. Acordo Trips: Os direitos de propriedade intelectual, o comércio
e 0 quadro normativo brasileiro. Revista Ambito Juridico, n.71, ano XII, dez. 2009. Disponivel em:
https://ambitojuridico.com.br/edicoes/revista-71/acordo-trips-os-direitos-de-propriedade-intelectual-o-
comercio-e-0-quadro-normativo-brasileiro/. Acesso em: 19 jul. 2021.
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em 2001. Por conseguinte, o uso feito pelo governo brasileiro desta flexibilidade
importante, prevista no Acordo TRIPS e reiterada pela Declaragdo de Doha, favorece
internamente a lei brasileiral®®, garantindo & populacio afetada pelo HIV/Aids o acesso
gratuito aos retrovirais, permanecendo até hoje, com distribuicdo pelo SUS.

Logo, o0s episodios estudados para esta dissertacdo contribuem para o
entendimento de que a salde publica brasileira, entre as décadas finais do seculo XX e
inicio do XXI, ndo se desenvolveu independentemente, ou seja, exclusivamente ligada ao
processo politico nacional, mas sim em um contexto que contou com a participacdo de
diferentes atores e agéncias, inclusive internacionais. Diante disso, ao cotejar as fontes
bibliograficas e orais, com o intuito de trazer o caminho percorrido pelo Brasil, o qual o
fez alcancar o resultado anunciado e defendido pela historiografia analisada, culminando

com a reunido de 2001, em Doha, Terto Jr. corrobora que

Aquela reunido da OMC em Doha, que é o auge [...] [,] o Brasil peita!
A Declaracdo de Doha foi importantissima pra questdo do acesso a
medicamentos, pra ampliar o0 acesso a medicamentos no mundo. E o
Brasil foi muito atuante naquela arena, pra conseguir que 0s paises
assinassem aquela Declaragdo [...] A Declaracdo de Doha é um
resultado dessa mostra do que é esse espirito de ativismo — que eu acho
que caracterizou ndo s6 a sociedade civil, mas até o governo na sua
imagem internacional (TERTO JR., 2021, informagéo verbal)!®*.

Desta forma, € possivel perceber que o combate a epidemia da Aids no Brasil e a
construgdo das politicas publicas a ela referentes contaram com a progressiva articulacao
entre a sociedade civil — representada pelas ONGs e por outros grupos organizados que
se associaram para lutar contra os diferentes aspectos relacionados a epidemia —, a
academia — representada pelas universidades e pelas instituicdes cientificas — e as esferas
do poder publico — ainda que houvesse, a depender do governo em exercicio, alteracdes
de acordo firmado e nuances politicas especificas. Essa relacdo trina, denominada de
triangulo ou tripé, foi se dando ndo sem conflitos, controvérsias e protestos. Todavia, sua
integracdo intersetorial, que fica bem caracterizada ao analisar a Historia da Aids no
Brasil, apresentou uma certa harmonia nos anos 90, em que as instancias envolvidas,

como Universidades e ONGs, ndo se portavam como meras executoras das decisdes do

1% BRASIL, Lei n° 9313, de 13 de novembro de 1996. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/I9313.htm. Acessado em: 25 abr. 2022.
194 Entrevista concedida por Veriano de Souza Terto Jr., por meio virtual (Zoom), em 08 jan. 2021.
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Estado. “Nés também contribuimos para elaboracdo, monitoramento, pra avaliacdo
dessas mesmas politicas, ndo apenas aspecto de execucdo” (TERTO JR., 2021,
informagdo verbal) 1% . Logo, a autonomia, advinda em parte dos financiamentos
internacionais recebidos pelas ONGs, em particular a ABIA, e, noutra parte, pela projecao
internacional de seus membros, bem como por sua producéo académica e engendramento
nas pastas governamentais, permitia-lhes uma relacdo critica, no sentido de cobrar e
pressionar 0s governos a cumprirem democraticamente, nos seus diferentes niveis, suas
responsabilidades definidas na Constituicdo. Dai porque o equilibrio — devido as
contingéncias citadas — das relacdes entre os atores do triangulo foi o que possibilitou ao
Brasil trilhar o percurso que Ihe angariaria uma resposta tdo favoravel ao combate a Aids
em 2001.

195 Entrevista concedida por Veriano de Souza Terto Jr., por meio virtual (Zoom), em 08 jan. 2021.
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Apéndices

Entrevistas cedidas a Sandro Coutinho da Silva, por ocasido da dissertagdo “A
resposta brasileira a Aids: o percurso dos anos iniciais das ONGs até 2001”. Mestrado em
Histdria da Saude, da Fundacdo Oswaldo Cruz (FIOCRUZ), por meio virtual (plataforma

Zoom).

Transcrigdo (“ipsis litteris”) das entrevistas, contendo as marcas da oralidade e

mantendo o contetdo original, como fonte documental.

APENDICE A — Entrevista com Raldo Bonifacio Costa Filho, em 17 de maio de 2021

Raldo Bonifacio Costa Filho, médico psiquiatra, psicanalista e professor aposentado do
Departamento de Psicologia da UFF. Ativista simultdneo do Grupo Pela VIDDA/RJ e do
Grupo Pela VIDDA/Niter6i, inclusive como Membro do Conselho de Curadores. Foi
Membro do Comité Nacional de Vacinas Anti-HIV. Coodernador no PN-DST/Aids, do
Ministério da Saude, e Consultor do Curso de Capacitacdo de Liderancas (do Movimento
Social Organizado, de ONGs/Aids), em 1996. Coordenador da Rede Nacional de Direitos
Humanos em HIV/Aids, do Ministério da Salde, em 1997. Chefe de Gabinete da
Coordenacdo Nacional de DST/Aids. Diretor adjunto do Programa Nacional de
DST/Aids. Diretor do Hospital Psiquiatrico de Jurujuba — Unidade Transit6ria de Atencdo
Psicossocial — de 2015 ao inicio de 2021. Atualmente, assessora trabalhos de Arte e
Cultura no Hospital Psiquiatrico de Jurujuba (HPJ).

Perguntas norteadoras da entrevista:

1. Qual o seu conhecimento sobre o ativismo em Aids?
2. Como as ONGs estavam inseridas nesse ativismo?

3. Consegue perceber ou identificar alguma relacdo ou interferéncia desse ativismo na
historia da Aids no Brasil e na construcao de politicas publicas de saude no Brasil? Caso
positivo, qual teria sido?

4. Na sua visdo, quais os maiores desafios das ONGs na histéria da Aids no Brasil?

5. Na sua opini&o, o que fez o Brasil se constituir como referéncia mundial na luta contra
a Aids?

Sandro Coutinho da Silva: Eu gostaria de saber se me autoriza gravar esta entrevista.
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Raldo Bonifécio Costa Filho: Eu prefiro até que seja assim. Que seja uma coisa da tua
escuta, entende?! Isso é importante. O trabalho é seu. Isso que vocé esta me oferecendo,
eu ia pedir a voceé (risos). Que fosse uma coisa sua mesma, sabe?! Uma elaboracdo sua.
Entdo, nisso... Eu vejo também como uma chance que eu tenho, entéo, de escrever. Porque
ficou uma falta minha em elaborar, pois houve muitos pedidos em relagéo a isso; e

realmente eu nunca parei pra elaborar algo da minha experiéncia.

Sandro Coutinho da Silva: E... Eu tenho percebido... Pode ser coincidéncia; mas,
ontem mesmo, eu estava conversando com uma professora minha da UFF, de Historia.
Porque eu fiz, depois da graduacdo de Enfermagem — que foi na época que eu trabalhei
praticamente a vida inteira com Saude Mental —, depois que passei pro Bombeiro, eu fiz
o vestibular pra Histéria na UFF — mais por um hobby —; mas, gostei tanto que continuei
estudando. Ai, eu conversava com uma professora minha de I4, a Samantha Quadrat, que
é especialista na parte de ditadura militar no Brasil, e — conversando sobre ela estar na
banca da dissertacdo de um amigo meu — ela perguntou o meu tema. Falei que era ativismo
no HIV e ela disse: “P0, que coincidéncia! Eu t6 comecando a pesquisar o HIV...” Mas,
ela esté fazendo sobre a primeira parte, do inicio até, mais ou menos, o inicio da década
de 1990. A minha, é impossivel ndo falar desse inicio; mas, o meu foco é mais entre 1996
e 2001. Exatamente o que fez o Brasil, em 2001, se tornar referéncia no assunto,
internacionalmente. Porque o Brasil chegou a esse patamar. E, por isso, eu tenho
pesquisado muito em cima do ativismo, porque 0 meu objetivo principal é mostrar de que
maneira o ativismo contribuiu com isso. A gente vé muito trabalho publicado com relagdo
aisso; mas, o relato de quem viveu isso efetivamente é que é pra mim o grande diferencial
desse trabalho. Entéo, se o senhor quiser — até pra de repente te ajudar a nortear — dizer
sobre sua formacdo, sobre sua histdria em relacédo ao inicio da pandemia, como comegou

sua histdria no ativismo, e dai por diante. Pode ficar a vontade.

Raldo Bonifacio Costa Filho: Entdo, olha so... E muita coisa pra falar, hein! Agora, vocé
vai ter que contar com 0 seguinte: eu tenho realmente falhas de memoria. Eu sou
consciente disso. Durante o tempo que eu dirigi o hospital, eu tinha sempre gente me
assessorando nisso, né?! Pra fazer conferéncia, aula pra escrever ou pra dar aula... eu
precisava sempre de ajuda nesse sentido. Isso existe, ta?! E, pra escrever, ainda mais,
porque eu “viajo”. Eu fiquei metonimico, sabe?! Eu fico fazendo associacdo por
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metonimia. Eu fico dando voltas e voltas; e me perco. Tem horas que eu digo assim:
‘Gente, 0 que que eu estou falando?’. Entdo, ja esteja atento a isso também. Nao tem

problema nenhum em me interromper e redirecionar.

Sandro Coutinho da Silva: Ta. O senhor estd com as perguntas que Ihe passei? Se ndo
estiver, ndo tem problema — que € s6 pra eu mesmo direcionar o senhor em cima de cada

pergunta.

Raldo Bonifacio Costa Filho: Ah! Ta legal, entdo! Porque ta no meu iPad, mas eu me
lembro bem delas sim. Achei bem formuladas. Eu achei legal. Vamos comecar entdo? Eu

acho que isso ja é um comeco, hein?!

Sandro Coutinho da Silva: Sim, ja é mais do que um comego. A sua apresentagao...
Dizer sua formagdo, como foi que comegou com o ativismo, qual sua experiéncia nisso.

Entdo, isso ja € um bom comeco.

Raldo Bonifacio Costa Filho: Ta. Olha! Se eu for apontar pra ativismo, eu acho que eu
tenho que apontar ja pra época de estudante. Eu tive um ativismo estudantil sim, de
participar da politica antiditadura, na verdade. Sou da época da ditadura. Entrei na
faculdade de Medicina no ano de 1962 e, no ano seguinte, no segundo ano, fui eleito vice-
presidente do Diretério Académico. Ou seja, entdo, em 1964, quando rompeu a ditadura,
eu estava ali dentro da coisa toda e isso teve consequéncias depois na minha vida. Entdo
eu ja tinha esse ativismo. Mas era um ativismo que eu era muito reservado. As coisas que
eu fazia... Eu tinha muito cuidado em ser reservado. Eu achava que havia muita exposi¢ao
e provocacdo também. Eu via como provocagdo certas atitudes, certas tomadas de
posicdo... (pa, pa, pa, pa, pa, pa). Mas nunca deixei de ser ativista. Inclusive, até fazer
coisas clandestinas e viagens, e tudo isso... Mas, mesmo sendo assim, eu era um cara que

passei a ser visto; e que, em algum momento, passei a ter prejuizo com isso.

Sandro Coutinho da Silva: O senhor chegou a sofrer alguma represalia do governo

militar? De prisdo, ou algum enquadramento...

Raldo Bonifacio Costa Filho: Olha! Represalia, no sentido de tortura: essas coisas nao.
Disso que eu via com meus alunos: alunos que sumiram, que foram mortos; tudo isso nao

aconteceu. Mas, eu acho que principalmente pela reserva na militdncia. Mas, € claro que
161



teve consequéncias sim. Por exemplo, — de saida, né? — quando eu me formei, depois teve
concurso pro estado; e eu passei em primeiro lugar no concurso publico do estado, como
psiquiatra; e, pouco tempo depois, eu fui demitido. E foi uma demissdo politica mesmo,
forjada... Tdo forjada que foi dada como abandono de servico. Porque eu tinha me
mandado pra Alemanha. Entao fui demitido do estado, mesmo tendo passado em primeiro
lugar, um ano e pouco depois. E declarado mesmo: ‘Nao interessa pra gente que o senhor
va pra Alemanha...” Porque eu ia pedir uma licenga sem vencimentos, entende?! Que era
um direito, ndo s6 meu, mas de colegas meus na época que foram. Eu tinha ganho uma
bolsa pra Alemanha; e eu disse: ‘Nao, mas eu vou de qualquer jeito’. E, como ndo me
concederam, né?! [...] Ao invés de me darem a licenga sem vencimento, me demitiram
por abandono do servico publico. Mas eu ja estava na Alemanha e ignorei isso ai tudo.
Em 1976, por exemplo, eu voltei pra Alemanha também. Mas, por qué? Teve a morte
daquele jornalista em S&o Paulo, Vladimir Herzog — que eu admirava muito —; e eu fiquei
muito apavorado, porque, na mesma época, a assessoria de seguranca da Universidade
(nessa epoca, eu ja tinha feito concurso e estava na Universidade; era professor ja da
universidade) me intimou, me convocou. E foi um inquérito assim: inquérito nao, ele ndo
oficializou. Era chamado e eu fui la... Eu tive apoio, na época, do chefe do Departamento
e 0 subchefe também, que foram junto comigo. E ele tava me acusando de que haveria
uma grande manifestacéo terrorista no Caio Martins!®; e que aquilo tava sendo forjado e

que tava sendo eu o organizador daquilo. E era uma grande mentira, sabe?!
Sandro Coutinho da Silva: Mas eles funcionavam assim, né?!

Raldo Bonifacio Costa Filho: Ndo. Mas, sabe como é que ele me mostrou que tinha
provas? Ele pegou um monte de papelzinho rasgado, que ele tirou em algum lixo e juntou.
E eram sabe o qué? Reunifes que eu tinha com a assessoria do reitor a respeito dum
debate que ia fazer sobre um filme — na época, um filme americano. Daqueles filmes
doces hollywoodianos; mas era bonito. Era um filme: ‘A vida em familia’. Que era um

filme de salde mental, na verdade.

Sandro Coutinho da Silva: Quer dizer, ndo tinha nada de subversivo no negocio.

16 Estadio de Futebol localizado na cidade de Niter6i, no Estado do Rio de Janeiro.
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Raldo Bonifacio Costa Filho: N&o tinha nada de subversivo! E ndo era nem Caio
Martins. N&o era nada disso. la ser no préprio CineUFF; uma coisa assim. Mas era isso;
e outras barbaridades. Barbaridades, sabe?! As acusagfes eram, assim, muito precérias.
Correspondia a inteligéncia da época também. Esse cara era professor da UFF. Era
assessor de seguranca do reitor, né?! Havia uma Assessoria de Seguranca, né?! E eram
coisas barbaras assim, sabe?! Me acusavam de ter duas amantes do Partido Comunista;
embora eu dissesse muito elegantemente: ‘Mas eu queria, pelo menos, saber; ndo tem o
nome dessas amantes?’ (Risos) Ai, ele mostrava aqueles papeizinhos que ele tinha
recolhido... Justamente uma das amantes, que ele estava dizendo, era uma das assessoras
do reitor e que estava na organizacdo do evento — que era um debate na Universidade. E
eram justamente as anotacdes que ela fazia, sabe?! Eu me lembro que era uma folha cor-
de-rosa até. E ele juntou esses papeizinhos; e juntou isso como uma coisa subversiva
sendo organizada. E eu fiquei muito apavorado! Mais apavorado justamente por causa da

morte do Vladmir.
Sandro Coutinho da Silva: O senhor chegou a conhecer o Herzog?

Raldo Bonifécio Costa Filho: N&o. Conhecia politicamente. N&o tinha uma relacéo de
amizade. Era de admiragdo assim, e tal... E eu fiquei muito apavorado. Ai, eu fui ao
Consulado alemdo, porque eu tinha ja alguma relacdo — tinha tido bolsa deles, né?! Pra
me mandar mesmo; eu estava morrendo de medo. E porque isso eu tive que depor, cara!
Eu tive que ir no comando do Exército aqui — naquele Forte do Gragoatda, sabe?! Essas
coisas assim eram muito ruins. Na época, eu tinha sempre que me cercar de um amigo;
alguém pra me acompanhar e que ficava do lado de fora assim na espera, entende?! Era
uma coisa muito ruim. Principalmente com as acusagdes assim levianas e torpes; e
bizarras por sinal. Bizarras, né?! Mas, entdo, teve tudo isso; e, nessa segunda vez, entéo,
0 Consulado alemdo pediu primeiro um tempo. Eles achavam que havia um tempo.
Tiveram maneiras, algumas, de se informar sobre isso; e me pediram um tempo pra essa
situacdo. E eles avaliaram, assim de saida, nesse mesmo dia que eu estava |4, porque eu
estava pedindo socorro, né?! O que equivalia a um asilo. Tipo assim, né?! E, ai, eles me
pediram um tempo. Mas, foi pouco tempo e tal; que eles se informaram, dizendo: ‘Olha!
N&o ha essa gravidade que vocé ta pensando. Mas ndés podemos fazer o0 seguinte: a gente

pode de novo te dar uma bolsa pra vocé ir pra Alemanha. Mas, pra estudo. Vamos fazer
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o doutorado’. E até me deram uma bolsa DAAY’ que cuidava mais disso. Antes, eu tive
outra organizacao alema que me deu a bolsa, né?! E ai ficou combinado tudo isso. E foi
quando eu voltei pra Alemanha. S6 que eu ndo consegui licenca da Universidade, porque
teria que passar pelo reitor e 0 Departamento me informou que: ‘Olha, ndo passa 14, vocé
ndo vai ter licenga’. Ai, eu fui de qualquer jeito. Mas, arranjaram; viram que eu tinha
tempo de férias que eu ndo tirava... Eu sei que, no computo geral, deu uns 6 meses, ta?!
Vamos, nem que sejam 6 meses. Eu tenho que ficar aliviado dessa situacdo. E, ai, eu tive
chance sim de fazer o doutorado. Mas eu ndo fiz, porque... uma porque ndo havia
reconhecimento ainda do doutorado, academicamente falando. Eu me informei na
Embaixada do Brasil. E também tinha |4 o orientador ... fazia psicologia experimental. E
ndo era a minha! Eu néo tinha interesse nem simpatia por experimental. Eu ndo era de
laboratdrio. N&o era a minha praia. Isso tudo foi bom, porque ai eu tomei um ritmo
também... Eu tava mal e ai fui fazer analise. Minha primeira andlise foi na Alemanha
mesmo. E comecei a minha formacéo psicanalitica. E fui por esse campo. E ndo pensei
mais em doutorado; nada disso, né?! Entéo, eu tomei um rumo de formagéo psicanalitica:
foi meu caminho desde entdo. Depois, eu conclui aqui no Brasil tudo isso. Fiz uma
formacdo formal de Sociedade Psicanalitica e cumpri com todos 0s quesitos e tal. Entdo,
eu sou psicanalista também! Eu td dizendo isso, porque isso vai ter uma importancia na
militancia. Por qué? O que que aconteceu, né? Qual foi meu caminho assim pro ativismo
ai, no caso, da Aids? Porgue o chamado meu pra Aids foi no inicio da década de 80. Eu
era professor do Departamento de Psicologia da UFF... Alids, a minha ida pro
Departamento de Psicologia também foi em funcdo da situacdo com a ditadura. Porque
eu era do Departamento de Psiquiatria, onde eu era concursado e tal. Ai, I& houve uma
coisa muito desagradavel, porque houve uma acusagdo secreta documentada — mas,
secreta: lacrado, assim, secreto. E que... a acusacdo era entendida pela seguranca como
uma acusagdo de subversdo, apesar do termo usado ser insubordinagdo. E era um
documento, assim, que era secreto. E eu sé tive acesso a ele, porque o chefe do
Departamento, né? Eu era um professor do Departamento também. Ele falou assim:
‘Raldo, isso ¢ secreto. E claro que...” Eu t até falando isso, porque, hoje, esse professor
ja morreu. Mas, € uma pessoa que eu tenho uma consideracdo enorme. Eu nunca revelei

isso publicamente, né?! Como ele me deu acesso a todo processo, né?! Ele me deu assim:

B7DAA - Deutscher Akademischer Austauschdienst.
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dessa maneira mesmo. Ele me mostrou assim: ‘Oh! Ta aqui o lacre vermelho de secreto.
Eu n&o posso te dar; mas eu ndo tenho como trabalhar isso, como chefe do Departamento,
sem falar com vocé’. Ai... S6 que eu vi o documento. [...] Eram acusacfes, assim, muito
frageis. Assim, tipo, que eu ndo cumpria programa de ensino, que eu dava aulas somente...
s0 pensando em sociedade e em politica, em uso de drogas, em perversdes, em
psicopatias. Assim... Comegando a dizer assim, pelas beiradas, que eu era um subversivo
ou coisa do género, né?! Que eu fazia uma certa anélise. Assim mesmo, a expressdo era
essa: uma certa analise, sabe?! Cara, 0 documento era muito fragil! Mas, o pior que é

assinado por pessoas, assim, fantasticas, né?! Na época, né?! De peso!

Sandro Coutinho da Silva: Mas, do governo? Assinado por pessoas do governo?

Raldo Bonifacio Costa Filho: Nao, professor da Universidade. Que, pra mim, tava em
surto! (Risos) Tava em surto. N&o... mas, é pessoa que eu tenho um tremendo respeito
por ela. Até hoje, eu tenho. Se vocé me chamar pra falar sobre esse professor; e ja fiz isso
varias vezes, em homenagens. Falar em homenagens, falar da contribuicdo dele e tal. Eu
falo! Porque realmente era uma pessoa admiravel, era uma pessoa da minha intimidade
também. Desde o segundo ano, eu fui aluno dele em Psicologia Médica; e ele lia minhas

provas, assim, em sala de aula.

Sandro Coutinho da Silva: Mas, no caso esse que era o coordenador?

Raldo Bonifacio Costa Filho: N&o, esse foi o professor que fez a acusa¢do. Por isso que
eu digo: pra mim ele tava surtado. E a Ginica maneira de eu entendé-lo. Foi isso. Porque
ele se transformou de um cara que era amigo meu num algoz. Assim, completamente
irracional. Isso ficou muito patente, porque ele fez isso. E quando ele soube que eu
soube... Porque ele fez isso secretamente, de uma maneira paranoide, né?! E de uma
maneira muito precéria, viu?! Precaria porque as acusacfes eram acusacdes tolas. Que eu
ndo cumpria com o programa era mentira. Tava la a grade do programa; e eu peguei
documento dos alunos todos, que endossaram que 0 programa estava sendo cumprido, no
diario e tal ... E ndo era nada daquilo que ele dizia. E todos os alunos deram declaragao
e tal... Eu sei que, no final de tudo, quando isso foi pra plenaria do Departamento, eu
ganhei. Ou seja, eu ndo perdi ndo. Porque foi facil eu me defender. Inclusive, eu ndo

peguei nem advogado. Eu fiz uma defesa... que foi facil fazer essa defesa, entende?!
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Sandro Coutinho da Silva: Mas, o senhor tava falando que quando ele soube que o

senhor soube... Qual foi a reagdo dele?

Raldo Bonifacio Costa Filho: Ah! Ele adoeceu, cara! Ele nunca mais teve saude. Nunca
mais teve saude. Ele era uma figura brilhante, brilhante... Isso ndo diminuiu a minha
admiracao por ele ndo, viu?! Porque acho que a base que eu tenho de psiquiatria... Assim,
numa psiquiatria humana, existencial, né?! Foi com ele, sabe?! Foi trabalhando com ele,
inclusive. Pra mim, ele surtou sim. Eu até tenho suspeitas porque que desencadeou isso.
O professor da UFRJ tinha me convidado pra trabalhar com eles. E eles eram inimigos
mortais, sabe?! Quer dizer, € a minha suposicdo. N&o! Foi essa e também a minha
formacdo psicanalitica. Também. Isso as pessoas € que dizem: os colegas que dizem.
Porque ele era assim um critico; mas era um critico muito bom da psicanalise. Eu nao
desvalorizava a critica dele ndo! Entdo, foi isso. Quando eu fui pra Psicologia, foi por
causa disso. Porque eu ganhei no Departamento, mas havia uma incompatibilidade de
convivéncia, né?! Entdo, eu fui absorvido pela Satde Publica. Professor Tomassini — ndo
sei se vocé conheceu —, maravilhoso! Foi da Fiocruz. Professor Hugo Barbosa Tomassini.
Ele faleceu... acho que ha uns dois anos; ja bem idoso. Ele era professor de Saude Publica
e ele me chamou, entdo, pra trabalhar com ele. E eu fui trabalhar na comunidade, na Vila
Ipiranga — que eu ja considero um ativismo. Vocé trabalhar numa comunidade... Que
hoje a comunidade é dificil também. Em Niter6i. Nao sei se vocé conhece a Vila Ipiranga,
né?! E eu trabalhei ali. L& havia um centro comunitario e eu fiquei encarregado da satde
mental nesse centro comunitario, ligado a saude publica. Eu dava aula, tinha residentes
la... Vocé conhece. Tem gente que foi residente meu la, que até hoje a gente conserva
uma amizade grande: o Eduardo Rocha, por exemplo.

Sandro Coutinho da Silva: Ele era o diretor na época que eu trabalhava la (no Hospital

Psiquitrico de Jurujuba).

Raldo Bonifacio Costa Filho: Pois é. O Eduardo Rocha foi um dos que foi residente 1&
comigo. Nao sei se vocé conhece o professor da Psicologia, o Francisco Leonel. Ele
também foi meu aluno 14. E ele é que é um dos inventores disso: de transmissdo em ato e
incluséo da loucura em ato. Ele € uma das pessoas que eu vivo conversando pra dar conta
disso. Porque eu t6 dando conta disso teoricamente, com um dos livros que vai sair. Mas,
olha s6! Eu acho que eu t6 fugindo...
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Sandro Coutinho da Silva: Por enquanto, o senhor ta contando essa historia de como o

senhor comegou com essa parte do ativismo.

Raldo Bonifacio Costa Filho: E... O ativismo é aquele desde estudante; e depois néo
deixou de ser também o ativismo como professor, né?! Por exemplo, eu sai da Medicina,
da Saude Puablica pra Psicologia. Foi um convite, sabe?! Do Departamento. Mas, isso
porque eu recebia os estagiarios de Psicologia Ia na Vila Ipiranga, né?! E foi a partir dai
que, depois, eu fiquei no Colegiado de Curso; e depois me convidaram pro Departamento.

Sai da Psiquiatria e fui pra Psicologia.

Sandro Coutinho da Silva: E o senhor lembra mais ou menos o periodo em que isso
aconteceu? Que o senhor comegou a trabalhar nessa comunidade da Vila Ipiranga?

Raldo Bonifacio Costa Filho: Na Vila Ipiranga, eu acho que foi em 74.

Sandro Coutinho da Silva: T&. Entdo, foi antes ainda da epidemia?

Raldo Bonifacio Costa Filho: Ah, foi! Foi, foi... Eu t6 falando da época ainda de
estudante, professor e tal. Porque na pandemia foi o seguinte, né?! Eu ja estava no
Departamento de Psicologia. E 0 que aconteceu? No inicio de 84, comegou a aparecer
uma demanda de pessoas infectadas. Vocé ainda néo tinha nem teste; ndo tinha nada.
Mas, vocé tinha a Aids aparecendo na medicina principalmente, né?! Nas emergéncias,
no Antonio Pedro!®. E encaminhamentos 14 pro Servico de Psicologia Aplicada. Onde
eu dava supervisao, sabe?! Além de dar aula, eu dava supervisdo também no Servico de
Psicologia Aplicada. E ai comegou a vir uma demanda. Uma demanda de algo que eu ndo
conhecia. Na verdade, na época ninguém conhecia. Mas, as figuras apareceram. E as
figuras ndo apareceram sO de pacientes encaminhados pra gente, apareceram entre

alunos...

Sandro Coutinho da Silva: 1sso que eu ia perguntar: profissionais de satde também?

Raldo Bonifacio Costa Filho: Exato. Eu tive alunos infectados. Eu tive colegas

infectados. Alunos que se suicidaram; professor colega, professor querido, amigo que se

198 HUAP (Hospital Universitario Antonio Pedro).
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suicidou. Entdo, ela ficou ali muito entranhada de todo jeito. Nao era sé na clientela, mas
assim como com os alunos, com os colegas que apareceram no servico. E a gente tinha
que responder a isso. Entéo, a gente comegou respondendo com criagdo de grupos de
apoio no Servico de Psicologia Aplicada: grupos especificos de pessoas infectadas. E dai
me senti, de alguma maneira, chamado a voltar a ser médico. Porque era muito gritante;
pois, quando essas pessoas vinham, principalmente quando vocé nédo tinha ainda nem
teste, elas ja vinham doentes. J& vinham com Aids, né?! E isso me mobilizava muito,
porque eu falava: ‘Nao. Mas, o cuidado medico tem que haver; entdo eu tenho que ajudar
nisso também’. Ai, passei a frequentar o grupo de estudos que havia no HUAP (Hospital
Universitario Antonio Pedro)!®, no Servico de Infectologia, no DIP. E, 14, isso ficou mais
gritante ainda, porque a gente se reunia pra discutir um caso que tava na sala ao lado, na
enfermaria, no leito ao lado. De uma gravida, por exemplo, que tava grave. Mas essa
discussdao sempre descambava, por exemplo, para como ela se infectou! Quem infectou?
Foi 0 marido que infectou ou ela... E como o bebé que tinha nascido infectado; quem foi?
Ai surgia, assim, uma trama familiar. Era muito mais do que um caso: um estudo de caso.
Entdo, havia tudo isso em volta, que inclusive encobriam até a patologia existente. VVocé,
as vezes, tinha um paciente em coma, com toxoplasmose grave, e vocé tava discutindo

como ¢ que se infectou, de que maneira, aonde, com quem e...

Sandro Coutinho da Silva: Mas, ai... Por que essa discussdo caia pra esse lado? Era pra

fazer um mapeamento, pra entender como as coisas estavam acontecendo?

Raldo Bonifacio Costa Filho: Exato, um mapeamento. N&o deixava de ser. Era isso.
Esse grupo se reunia, discutia, e sempre isso era muito forte. Além do mais, era tragico
também, porque, na época, o Hospital Universitario respondeu com 2 leitos. Vocé tinha
2 leitos pra Aids. Mas s6 que na evoluc¢éo disso, daqui a pouco, tinha gente na Pediatria,
na Ortopedia, na Cardiologia... com HIV. Especialmente depois que apareceu o teste, né?!
O Teste, quando apareceu, foi em 83, né?! Nem me lembro mais direito: 83, 84, por ai.
Entdo, nessa época eu fui 1a pro Gaffrée e Guinle, porque tinha uma médica |4 que o
pessoal falava muito, principalmente os pacientes, a Méarcia Rachid. Marcia Rachid é
maravilhosa, né?! Recentemente ela fez um livro fantastico. E, quando eu li, eu falei:

‘Marcia, esse livro... eu sou testemunha dele’. Porque € um livro lindo que ela faz relatos

199 ocalizado na cidade de Niterdi, no Estado do Rio de Janeiro.
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de situagdes na Aids, na época em que nao se tinha nenhum tratamento. E, no entanto, ela
tratava dessas pessoas; e, por isso, eu fui pro ambulatério do Gaffrée. Fiquei 14 com ela;
e tudo isso se repetiu, do que eu via no HUAP também, né?! O trabalho que era feito com
a doenca que vocé ndo tinha como tratar, porque vocé tratava da sindrome que se
apresentava das infecc@es. E, no entanto, vocé tinha um ambiente interessante de pessoas
que estavam bravamente se tratando e interessadas; e também ajudando e pesquisando
também. Isso foi importante também, porque vocé tinha uma intelectualidade infectada.
Em todas as areas, na literatura... E com medo de se infectar. Entdo, depois de um més de
estar 14, a Marcia chegou pra mim falou assim: ‘Raldo, eu acho que seu lugar nao ¢ aqui’
(risos). Porgue praticamente eu tava retomando a medicina. E ela achava que tinham casos
que eram pra serem Vvistos por mim: eram quadros tipicamente psiquiatricos e outros nao,
muito mais da ordem reativa, da neurose... E ela falou assim: ‘Ndo, Raldo. Eu vou te
mandar pra um lugar que eu acho que vai ser o lugar pra vocé’. Foi quando ela me

encaminhou 14 pra ABIA.

Sandro Coutinho da Silva: Que ano, mais ou menos, isso? O senhor lembra?

Raldo Bonifacio Costa Filho: Cara... 84, 85. Eu ndo consigo me situar nesses aspectos.
Entdo, pode ser 84, 85, 86... por ai. Coincide até, porque ela foi uma das fundadoras do
Grupo Pela VIDDA (Valorizacéo e Integracdo dos Pacientes de Aids). E ela achou que
eu deveria me dedicar — ndo era bem na ABIA —era no Grupo Pela VIDDA. Mas, o Grupo
Pela VIDDA/RJ, ele foi criado ali dentro da ABIA, né?! Era |4 no Jardim Boténico; 14 em
cima. E eu fui l& realmente, né?! Confesso a vocé que eu ndo fui bem recebido ndo. Eu
fui recebido justamente por uma das liderancas da época. N&o que...Era uma lideranca
fantastica! Ele s6 ndo gostava de mim. Mas, foi uma pessoa muito importante na minha

vida e a gente péde fazer muito trabalho junto. Muito mesmo!

Sandro Coutinho da Silva: So pra te ajudar a situar: esse periodo que o senhor t& falando

provavelmente deve ter sido, por ali, 86; porque a ABIA foi criada em 86.

Raldo Bonifacio Costa Filho: E! Entdo foi depois de 86. A partir dai, ta?! Acho que, até
entdo, eu fiquei muito mais as cegas aqui pela UFF, pelo Antdnio Pedro... Entdo, foi muito
importante essa ida, porque eu fui recebido na ABIA. Claro... Na verdade, pra conversar
com o Betinho, ta?! O Betinho tava muito ocupado e me disse assim: ‘Deixa o Stalin...”
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—que presidia o Grupo Pela VIDDA — que tinha acabado de ser fundado. Quando eu digo,
assim, que ele ndo gostava de mim, é porque isso era claro mesmo. Ele nunca manifestou
que gostasse de mim. Mas, era uma coisa dele, sabe? Subjetiva dele. Porque eu gostava
dele sim. Achava ele uma figura brilhante, inteligente, dedicado; e ele era uma pessoa
vivendo com Aids, entende?! E era assim uma pessoa ali com o Betinho. E eu tinha uma
admiracdo muito grande pelo Betinho. E nem era por ai, era pela via politica. Entéo,
quando € via politica, ai j& entra a questdo politica mesmo, né?! O Betinho foi um dos
fundadores do PT. Eu também fui um dos fundadores do PT. Entéo, era outra via que eu
tinha meu vinculo com o Betinho. Entdo, mas quem me recebeu foi ele: o Stalin. E ele é
que me disse isso. Ele falou assim: ‘Eu te recebi com vontade de te jogar tijolos!” Porque
praele: ‘Ah! Me chega aqui um cara que é professor na Universidade, que tem 14 sua vida
universitaria, académica etc. Ja tava em outro lugar trabalhando com isso. E muito
necessario, né?! E chega aqui pra participar do Grupo Pela VIDDA?!” (Risos) Mas, ai, no
caso, quem foi a figura pra mim fundamental — eu digo até mais do que o Betinho —,
porque foi com quem eu tive mais convivéncia, foi Herbert Daniel, sabe?! O Herbert
Daniel é uma figura grandiosa. Eu coloquei ele assim como meu guru na Aids, sabe?! Ele
tinha um saber assim incrivel. Era incrivel o Herbert Daniel! E eu tive muita afinidade
com ele. E eu ndo liguei muito pras tijoladas do Stalin e posso te garantir que a gente
conviveu bem até a morte dele. Depois ele trabalhou comigo |4 no Ministério, e eu o
recebi com um prazer imenso. NG6s nunca fomos amigos. Eu ndo posso dizer que somos
amigos. Nao posso. Mas, eu nao tenho como explicar porque gue ndo; e nao sei se ele
tinha. Pra mim, ele me disse isso uma vez, mas depois de muitos anos, num circulo de
amigos comuns 14 em Brasilia. Ele: ‘Nao! Eu te recebi mesmo com tijoladas!’. Mas acho
que isso foi carvdo na militancia, sabe?! Porque, na verdade, ele — como presidente —
sempre que pedia alguma coisa a mim — por exemplo, ir pro Comité Nacional de Vacinas
—foi uma indicacéo... O Pela VIDDA pertenceu ao Comité, né?! Mas isso € outra historia,
né? Como isso era organizado. E tinha representacdo na sociedade civil. Ele logo me
indicou. Ele disse: ‘Nao, Raldo! Isso aqui € pra vocé!’. E valeu! Foi uma experiéncia
incrivel ter participado. O que eu sei hoje de vacina, producdo de vacina, fisiologia
molecular... foi gracas ao Comité Nacional de Vacina. Entdo, quando ele foi para o
Ministério, ele ficou numa area justamente da sociedade civil: Setor de ONGs/Aids. E,
como eu cheguei a ser diretor do Programa... Quando eu fui pro Ministério, eu fui

chamado pra coordenar uma Rede de Direitos Humanos e HIV. Isso foi praticamente ali
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(entre aspas): “uma exigéncia do Banco Mundial”, inclusive. Entdo, eu fui pra fazer isso:
pra consolidar e tal. E foi quando eu chamei ele pra ir pro Programa. E realmente ele foi
incrivel. Foi lamentavel quando ele faleceu. Foi um baque, assim, grande também. Ele
era uma pessoa muito importante. Isso tem lances incriveis. Essas coisas que eu vou
associando... Mas, porque foi muito importante sim. Quando ele faleceu e... Ele se
suicidou. Foi uma coisa muito inesperada. Assim, muito inesperada. E tava no auge de
trabalho, sabe?! De alcance grande... E foi um baque, assim, quando ele se suicidou. O
que tem de novo ai que... Eu nunca fui catolico. E as pessoas queriam fazer a missa pra
ele, mas nao podiam porque foi suicidio. Mas, eu sei que a gente conseguiu descobrir um
padre, 14 de Brasilia, que faria sim a missa pra ele. E fizemos. (E cara, eu me emocionei).
Entdo, nessa missa... Essa missa foi muito especial porque o padre pediu — que as pessoas
gue conheceram o Stalin — que falassem dele. E eu ndo resisti. Em plena igreja, na missa,
danei a falar do Stalin: mais da minha admiracdo por ele. E essa admiracdo nessas
condicBes que eu td te falando; isso é real mesmo. Porque a gente nunca foi amigo e era
uma coisa declarada. Ele disse: “Nao, eu ndo sou seu amigo’. E eu falei: ‘Mas eu também
ndo sou seu, mas porque voc€ nao quer’ (risos). Eu dizia: ‘Ha algo ai de uma ordem que
a gente ndo sabe, ndo conhece e que a gente ndo é amigo’. Mas a gente sempre tinha uma
relacdo respeitosa e, da minha parte, uma relacdo de admiracéo, inclusive por ele. Entdo,
foi isso. Isso foi o inicio do ativismo. O ativismo em Aids, vamos dizer assim. Porque ai
eu tive chances. E isso € muito importante o que eu vou te dizer agora. Eu considero de
muita importancia. Foi justamente quando eu estava no Pela VIDDA, que uma vez chegou
uma misséo do Banco Mundial. Ainda ndo havia nenhum acordo com o Banco Mundial.
Isso foi uma coisa preliminar: uma visita de uma missdo do Banco Mundial. E uma das
coisas que essa missao fez foi ter contato com a sociedade civil, que ja trabalhava em
Aids. E o Grupo Pela VIDDA foi um deles. Sei que a ABIA também foi. Eles tiveram
reunido com a ABIA e com a gente também. E eu fiquei muito admirado, principalmente
na época. A gente que militava na esquerda... Vamos dizer assim: ndo era nada simpatico
voce estar conversando com o Banco Mundial. Hoje, eu acho isso tudo “nhé, nhé, nhé”
de totalitarios, sabe?! Seja de esquerda ou direita. Entdo, eu fiquei muito impressionado
que, para 0 Banco Mundial, teria que haver a sociedade civil; ou seja, a resposta social
teria que estar presente no corpo politico, no corpo de projetos, no corpo técnico — que,
pra eles, isso era um item muito importante. Especialmente, quando eles pensavam no

controle social — que esse era um dos itens do acordo que iria haver. Entdo, do controle
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social... Eles ndo tinham simpatia (eu t6 dizendo simpatia porque ndo t6 encontrando
outra palavra) por... por exemplo, pelos Conselhos Municipais de Saude, porque eles
achavam que isso tinha ainda uma influéncia governamental muito grande. Na

constituicdo destes Conselhos.
Sandro Coutinho da Silva: Quem achava isso exatamente?

Raldo Bonifacio Costa Filho: O pessoal do Banco Mundial. Isso era colocado dessa
maneira, porque era de ordem politica na relagéo entre paises. Mas, isso eu ouvi, ta?! Essa
estrutura, que a gente tinha de Conselhos e tal, ainda era muito impregnada pelo governo;
e a gente ndo pode esquecer que ainda estava na ditadura também. Entdo, como em nivel
internacional, a ONG j4 era algo consagrado... Isso ja antes da Aids. Nos EUA, a ONG
tem um status outro que ndo é o mesmo nosso. E, aqui, pelo contrario, a ONG, tanto pela
esquerda como pela direita, tem sempre o toque negativo. Isso me tocou muito; isso foi
muito importante, sabe?! Isso teve a ver até quando eu assumi a dire¢do do Programa
Nacional de Aids. Isso pra mim foi fundamental. Por qué? Ao eles dizerem isso, o
Programa realmente teve um rumo em que a sociedade civil teve ja, desde o inicio, uma

previsdo de que participaria.

Sandro Coutinho da Silva: O senhor acha, entdo, que isso foi fundamental pra que a
sociedade civil participasse, pudesse entrar nesse...?

Raldo Bonifacio Costa Filho: Pra mim, foi. Pra mim, foi! Isso ndo é unanime ndo, viu?!
Eu tenho pessoas também muito importantes que nao pensam assim, sabe?! Ndo pensam!
Mas, pra mim, foi. Pra mim, isso... foi fundamental eu ter ouvido isso. E claro que isso
também se desenvolveu na militancia do Pela VIDDA. Fazendo uma sintese: essa procura
primeiro pela ABIA; no Grupo Pela VIDDA-RJ, aonde eu me engajei mesmo. Passei a
participar das atividades do Grupo. Semanalmente eu ia as reunifes, as assembleias e
atividades que surgiam — que eu passei a participar também. E, com isso, até foi fundado
0 Grupo Pela VIDDA/Niterdi, que ja havia uma procura muito grande. E Niterdi foi uma
situacdo especial, inclusive no Brasil, porque o Grupo Pela VIDDA/Niterdéi foi criado
dentro da Universidade. Mas, por qué? Eu apresentei a Psicologia, ao Departamento e ao
Servico de Psicologia Aplicada que a gente desse a resposta como a organizagdo do grupo

de pessoas vivendo com Aids e, no caso, eu dava como exemplo o Grupo Pela
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VIDDA/RJ. E no Pela VIDDA/R]J ja surgia essa ideia de fazer um Grupo em Niteroi
também, porque havia um monte de gente em Niteroi — de pacientes, inclusive. Entéo, eu
fiz essa proposta na UFF, na Psicologia. E eles toparam. Entdo, justamente com o0s
pacientes que ja frequentavam o Servico de Psicologia Aplicada, porque foi...tinha sido
feito grupo de apoio. Entdo, isso foi apresentado pra esse pessoal. Alguns que ja
frequentavam o Grupo Pela VIDDA/RJ e que entédo ficaram ali em Niter6i. E foi, ali, nas
salas cedidas pelo Servico de Psicologia Aplicada e também na parte administrativa.
Também houve um apoio grande ali do pessoal da Administracdo pra organizar a questdo
das horas, agendamentos, feitura de documentos e tal, né?! Porque, nessa época, 0 Grupo
Pela VIDDA teve que se institucionalizar também, porque ai surgiram as concorréncias
do Programa de Aids pra Projetos de ONGs; e nisso a gente teve o0 apoio do pessoal da
Psicologia. E foi um apoio que acabou a Psicologia ganhando, porque com o Projeto Pela
VIDDA, ja financiado pelo Programa Nacional do Ministério, e com financiamento do
Banco Mundial, a gente pdde adquirir coisas que a gente ndo tinha. Vocé ndo tinha
computadores. Precario... vocé tinha um computador pro Servico inteiro. Com isso, a
gente adquiriu computadores, adquiriu material... papel: 0 que era necessario para

militancia e de comunicacdo; e tudo... A gente investiu isso, mas dentro da Universidade.

Sandro Coutinho da Silva: Eu tenho achado isso interessante e muito bom, porque, pelo
que eu tenho identificado, o tripé — que é o que consideram que funcionou muito bem
aqui no Brasil — que fez com que o Brasil chegasse a esse patamar de referéncia: era a
academia, a sociedade civil e o poder publico. Entdo, quer dizer: dentro da prépria
academia ja surge um grupo atrelado a sociedade civil. Entdo, a gente ja tem duas coisas

numa so.

Raldo Bonifacio Costa Filho: Exato!!!!

Sandro Coutinho da Silva: E o senhor percebia, nesse momento ai, que a sociedade civil
conseguiu, a partir das ONGs, desses movimentos ativistas, ocupar bem esse espaco que
foi, de uma certa maneira, que o Banco Mundial abriu? O senhor acha que foi bem

ocupado? A gente conseguiu ocupar naguele momento?

Raldo Bonifacio Costa Filho: Conseguiu!!! Mas eu acho, cara, que quando eu penso

assim nesse tripé (academia, sociedade civil e poder publico)... Mas, foi um tripé assim:
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que, aonde ele se encontrava, se eu pensar isso formando uma piramide, isso foi realmente
junto, sabe?! Realmente junto! Quando eu falo do Banco Mundial, pra mim foi importante
essa posi¢do? Pra mim, foi! Pra mim, foi! Isso ai foi um; entende?! Que eu dei, desde 0
inicio. E esse crédito ficou mais patente quando surgiu mesmo o Acordo. E essas coisas
estavam ali escritas pra acontecer. E quando eu sai do ativismo em ONG... Isso foi
importante também. Porque ndo foi facil ndo. Na época, quando veio o convite — um
convite que veio de supetdo — e que eu fui comunicar isso pro pessoal de ONG... Nessa
época, a gente ja tinha varios Grupos formados, né?! Nessa época, vocé tinha a ABIA,
Pela VIDDA, tinha GAPA, grupos religiosos, e outros mais. Tinha a Sociedade Viva
Cazuza, com a Lucinha Aradjo — também foi muito importante. Entdo, isso sempre foi
feito assim dessa maneira: vocé tinha o poder publico presente, a academia presente e n0s
— 0 que vocé tad chamando atencdo. Nés fomos dentro da academia mesmo. Foi, assim,
uma evolucdo. Foi uma evolucdo, assim, disso pra se organizar. E foi ai que o Grupo se
organizou ¢ chegou o momento de dizer assim: ‘Nao! N6s vamos ter um lugar proprio,
fora daqui’. Porque existia uma critica dentro do proprio movimento. Havia uma critica
ao Pela VIDDA de estar dentro de uma instituicdo publica, governamental. E como
diziam na época. Havia muito isso: ‘Nao! ONG ¢ ONG: ndo go-ver-na-men-tal’. Isso era
muito presente na militdncia. Havia gente radicalmente contra; e havia essa critica
permanente a gente. A gente até demorou a ser reconhecido como Grupo independente,
porque até entdo a gente era uma sucursal (vamos dizer assim) do Pela VIDDA/RJ, que
se reunia em Niterdi. Entdo, a gente era um apéndice do Grupo Pela VIDDA/RIo. E
também pelo fato de eu nunca ter deixado o Grupo Pela VIDDA/RJ, entende?! Mesmo
quando foi criado o Grupo Nitero6i, eu tava a frente do Grupo, e nunca deixei de ser do
Rio de Janeiro. Inclusive, a minha representacdo no Comité Nacional de Vacina era pelo
Grupo Pela VIDDA/RJ, nédo era pelo Grupo Pela VIDDA/Niteroi. Entdo vocé repara que
isso tava muito — eu acho — integrado. Essa situacdo da gente sair da UFF pra uma
autonomia, mas também ter contribuido com a UFF e depois ter tido reconhecimento...
Eu me lembro que teve um momento que a Camara deu uns diplomas de honra ao mérito,
alguma coisa assim, pra UFF; e eu ja ndo estava mais |4 no Departamento, tinha me
aposentado. Entdo teve coisas assim, que mostravam esse conjunto de coisas. E a propria
questdo também dos infectados que estavam em todos os setores. Vocé tinha gente no
governamental, aluno... vocé tinha professor. Entéo, acho que isso funcionou muito assim

junto, sabe?! Ai, tem mais o seguinte: nos tinhamos nas ONGs (ai, eu ndo digo sé aqui na
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ABIA e no Grupo Pela VIDDA)... N6s tinhamos uma coisa que era importante: o fato da
gente ter académicos, ter alunos, ter pensantes, ter escritores, ter artistas infectados e que,
de alguma maneira, se deram também, mesmo anonimamente, a0 movimento; e aderiram
e participavam de alguma maneira, no anonimato, e davam contribuicdo intelectual
também. Isso foi importante. E nisso vocé tinha a participacdo dos ativistas, do pessoal
da sociedade civil, nos préprios Comités cientificos. Vocé ndo tinha um Comité no
Programa Nacional de Aids que vocé néo tivesse um representante da sociedade civil,
seja em que area fosse. Area de laboratério, 4rea de alcool e drogas, da prevengio... Vocé
tinha em todos os setores. No Setor Administrativo, vocé tinha isso. Entéo, havia uma
certa familiaridade dos participantes do ativismo com as autoridades também. Se vocé
olhar que vocé tinha o Encontro Nacional de ONGs com a presenca do Ministro da Salde
—no caso, eu me lembro: Adib Jatene, cardiologista. O Adib Janete, ele ia na reunido do
Encontro Nacional de ONGs, que reunia assim um ndmero enorme de pessoas. Eu me
lembro n&o foi nem do Encontro Nacional de ONGs, foi de outro Encontro importante
que havia: era 0 Encontro Nacional de Pessoas Vivendo com Aids — que era um Encontro
organizado pela ABIA e pelo Grupo Pela VIDDA. Eu me lembro de um... que vocé tinha
um auditério com 800 pessoas. E com toda a populacdo com HIV e populagéo vulneravel,
com todas as representatividades da sociedade civil. Isso de vocé integrar, dentro do
movimento da Aids, prostitutas, usudrios de drogas, gays... E depois essa diferenciagdo
de gays — que foi muito interessante e que eu aprendi muito com isso. Porque isso, por
exemplo, de diferenciar 0 que eles chamavam de “sopinha de letra”. Mas, chamavam
jocosamente. O movimento gay, na €poca, jocosamente dizia: ‘Quem € que vem mais
agora na sopinha de letras?’ E foi criando o LGBT... ‘Qual ¢ a letra agora?’ E isso
correspondeu a reunido, a discussdo mesmo de alto nivel. E esse nivel eu me refiro a
academia, ao governo, a militantes, a pessoas vivendo com Aids. De vocé chegar nesse

ponto, entende?!

Sandro Coutinho da Silva: Isso € interessante, porque eu observo nas pesquisas que ndo
da pra vocé definir e categorizar como homossexual, pois existiam homens que faziam

sexo com outros homens, mas nao se consideravam homossexuais. ..

Raldo Bonifacio Costa Filho: Mas, quando vocé levava isso pra grupo gay, por exemplo:

‘Nao, nao! E enrustido; tem que sair do armario e nao sei o qué...”. Mas, quando vocé
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junta todo mundo e comega a discutir... Mas discutindo com foco na epidemia, nos
estragos dela e nas conquistas que tinham que ser feitas, né? Isso se transformava, sabe?!
Essa coisa que... Realmente vocé fazendo a leitura; ou seja, isso era integrado sim. Era
integrado! Isso do ministro participar de uma abertura e fazer conferéncia, e saber ... Isso
na época do Serra?® também. Ele tinha uma presenca marcante também. Por exemplo,
Conselho Empresarial de HIV e Aids. Quando vocé podia imaginar aquelas figuras, donos
de banco, se reunirem pra discutirem epidemia e discutirem projetos com Programa de
Aids pra abranger a classe trabalhadora e o sistema S?°* (por exemplo, Sest e Senat)?!
Essa abrangéncia toda, essa formacédo de Redes (Redes de Prostitutas, Redes de Usuérios
de Drogas, Rede de Reducdo de Danos), as OrganizagOes catélicas — que se formou a
nivel nacional, a partir dos encontros com a CNBB; e que existe até hoje. Eu sei que, de
vez em quando, eu recebo alguma noticia. [...] Tinha — e que eu sei que ainda existe —
Pastoral da Aids. VVocé tinha Pastoral da Aids com reunides locais, regionais e nacionais.
Eu nunca me imaginei sentar 14 na Conferéncia Nacional dos Bispos; 14 na sede deles,
com bispos, e discutir Aids! Isso foi assim... Eu tenho uma admiragao enorme pelo Serra,
sabe?! Na época, ndo era isso; pelo contrario. O Betinho até que me empurrou pro
Ministério, porque havia uma objecao: primeiro porque eu era militante do PT, fundador
do PT... E, quando fui chamado, eu fui chamado dessa maneira. Eles diziam assim: ‘Oh!
Eu sei que vocé é do PT, mas a gente quer uma pessoa técnica aqui, pra cuidar disso’. E
realmente com a CNBB, o José Serra disse: ‘Raldo, vocé que vai cuidar disso com a

CNBB’, entende?! E foi uma experiéncia assim fantéstica.
Sandro Coutinho da Silva: E qual foi sua funcdo 1a no Ministério?

Raldo Boniféacio Costa Filho: Eu primeiro fui pra coordenar e consolidar a Rede de
Direitos Humanos em HIV, porque havia uma objecdo muito grande nas ONGs, ta?! Essa

é uma Rede de Direitos Humanos a partir do governo, entende?! E, justamente, por essa

200 José Serra Chirico, politico brasileiro filiado ao PSDB.

201 Conjunto de organizagOes das entidades corporativas voltadas ao treinamento profissional, assisténcia
social, consultoria, pesquisa e assisténcia técnica, que além de terem seu nome iniciado com a letra S, tém
raizes comuns e caracteristicas organizacionais similares. Fazem parte do sistema S: Servigo Nacional de
Aprendizagem Industrial (Senai); Servico Social do Comércio (Sesc); Servico Social da Industria (Sesi); e
Servigo Nacional de Aprendizagem do Comeércio (Senac). Existem ainda os seguintes: Servigco Nacional de
Aprendizagem Rural (Senar); Servi¢o Nacional de Aprendizagem do Cooperativismo (Sescoop); e Servigo
Social de Transporte (Sest).
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origem disso, que foi com o Banco Mundial, eu falei: ‘Nao. Eu acho que eu tenho que
dizer sim, né?!” Mas havia uma obje¢do de ONGs: do proprio Pela VIDDA havia. Entdo,
quando veio esse convite, eu ndo dei a resposta de imediato; e uma das pessoas que eu fui
conversar foi com o Betinho. E foi fatal. Betinho deu a palavra final. Ele falou assim:
‘Olha, Raldo! Se vocé nao for, outro vai! Entdo, esse lugar ¢ muito importante. Ndo é
vocé ndo; esse lugar é importante. E se ndo for vocé, Raldo, vai outro. A gente quer que
vocé va’. Eu encerrei minha atividade de consultorio. Eu tinha consultorio. Eu era
psicanalista. E claro que eu pedi um tempo pra isso, né?! No inicio, eu ficava em Brasilia
trés dias. N&o, eu ficava de segunda a quinta; e vinha aqui pra atender meus pacientes. Eu
tinha uma clientela grande de psicanélise. Mas, confesso a vocé, que isso me chamou. Foi
um chamado assim. Foi um desafio. Um desafio mesmo de toda ordem: profissional,
politica, tudo isso. Mas s6 que dai, la no proprio Programa, por algum motivo, pela minha
atuacdo... Ah sim! Isso é importante, hein! 1sso eu encontrei desde o inicio, com ONG e
nos encontros com ONGS: que era essa histdria de eu ser psicanalista. Isso ja havia no
ativismo. Eles atribuiam muito da minha posi¢do, um tanto calada, um tanto reservada...
Parecia que eu estava analisando. Isso aparecia toda hora. Eu sempre tinha que dizer: ‘Eu
ndo sou analista aqui, ndo sou analista de vocés também’. Eu sempre falava isso. Eu tinha
que falar isso. Mas, mesmo quando chegava no Comité de Vacina, tinha o negocio:
‘Raldo, vocé que ¢€ psicanalista, o que que vocé diz disso (pa, pa, pa)...?" Isso foi uma
coisa sempre presente. Por exemplo, nas reunides de formacdo das Redes (Redes de
Prostitutas)... Eu tive uma participacdo muito préxima nisso, nessa organizacdo das
Redes. Quando dividiram assim: 0s gays, travestis e transexuais... Travestis e transexuais,
entdo, foi uma experiéncia incrivel. Essa necessaria separacao, porque ndo é a mesma
coisa de jeito nenhum. Mas, ndo é mesmo! Mas, eu confesso a vocés que isso pra mim
foi claro na discussdo com eles. Mas tinha isso, do fato deles dizerem: ‘Nao, vocé que ¢
psicanalista, agora fala como psicanalista’. Entdo aconteciam coisas incriveis a partir dai,
entende?! Uma, de eu reconhecer mesmo que ndo era possivel estar travestis e transexuais
num grupo s6 — mesmo que tenham substituido essas palavras por transgéneros. Mas, nao
dava certo ndo. Transgéneros... vocé tinha até travesti e tinha transexual. E as questdes

sdo realmente muito especificas. Cada um tem a sua especificidade.

Sandro Coutinho da Silva: E, ai, entdo, o senhor considera que era importante identificar

essa diferenca até pra poder acessar cada grupo? E isso?
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Raldo Bonifacio Costa Filho: Exato! E inclusive formar Redes e formar Grupos
também. Ai, nesse aspecto que eu acho que o Programa teve uma importancia muito
grande, que o Programa investiu muito em capacitacdo. E, j& na militancia, eu participava
das capacitacfes do Ministério. A gente trabalhava muito com oficinas — chamavamos de
oficinas. E, no Grupo Pela VIDDA, nos tinhamos pessoas da academia muito incriveis e
militantes 6timos. Nesse ponto, eu tive uma socidloga, a Cristina Camara, que também
era do Pela VIDDA, e a gente fazia as oficinas sempre temaéticas e muito inspiradas no
Herbert Daniel. Ele morreu muito cedo, mas ele tinha as “Tribunas Livres”; e a gente
fazia Tribunas Livres as vezes num encontro imenso nacional. A Tribuna Livre era algo
livre mesmo, onde a pessoa falava, sempre em torno de um tema, que era escolhido na

hora; e havia uma discussdo focada nesse tema.

Sandro Coutinho da Silva: E o acesso era livre mesmo? Qualquer um poderia chegar e

manifestar?

Raldo Bonifacio Costa Filho: Era! Era livie mesmo. Quer dizer, isso ja havia
sistematicamente no préprio Grupo Pela VIDDA, toda sexta-feira, por exemplo. E isso a
gente levava pros Encontros macros também. E essa coisa de ser psicanalista sempre
aparecia, né?! E claro que eu dizia logo isso: ‘Pa!’. Ou, entdo, quando eu via que eles
tinham razdo, porque isso pedia sim uma olhada pra subjetividade, uma escuta do que ta
em jogo, né? Do que ndo ta dito, vamos dizer assim. Acontecia, mas acontecia de uma
maneira que eu aprendi. Mas que eu acho que eu aprendi com a militancia, sabe?! Que
hoje falam que eu faco a transmissdo em ato. Mas, isso é uma leitura que eu venho fazendo
j& agora, de uns dois anos pra cd. Que era assim... Tipo... vou te dar um exemplo bem
simples, que ndo € muito facil de dizer em publico ndo. Mas, no campo cientifico, por
exemplo, se eu estava com dois chefes de uma pesquisa de dois sites diferentes de vacinas
e havia um problema... Ou seja, eles eram também subvencionados por uma Rede
Internacional, porque essas Redes sdo sempre internacionais (Pesquisas de Vacinas em
HIV e Aids). Ai, tinha um problema que era muito de ordem politico-administrativa:
‘Nao! Mas quem ¢ que vai coordenar aqui no pais?!” Sabe?! Ou: ‘Ah! Tem um site aqui
de Sdo Paulo e de Minas Gerais. Quem € que vai assumir aqui,
diante do CDC, diante da John Hopkins, etc?’ E havia problemas que fugiam da questdo
em si, sabe?! Da pesquisa, do objeto — e tal — em jogo, né?! Ai, surgia isso. Ah! Eu vou
dar um exemplo que eu acho que da. Sem mencionar com quem, mas que tinha a ver com
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iSSO e que me veio a cabeca agora. Eu te falei... eu fico na metonimia mesmo (risos). De...
de repente, na reunido t& um impasse de duas pessoas de academia e top. Pessoas
respeitaveis — todas duas respeitaveis por mim. E diziam assim: ‘Olha, Raldo, vocé que é
psicanalista, eu acho que s6 vocé vai poder resolver isso’. E eu dizia: ‘Nao sou
psicanalista de vocés; e aqui eu nao sou. Aqui eu to no Programa de Aids...” Ah... sim!
Primeiro eu fui pra essa Rede dos Direitos Humanos, mas depois passei a fazer parte do
Gabinete da Direcdo; até que depois eu me tornei diretor do Programa de Aids. Ent&o, de
eu chegar num determinado... Depois de fazer a reunido, eu falei: ‘Agora eu vou dar uma
resposta a voceés, a partir do lugar que vocés me pediram, como psicanalista’. Quando eu
identificava 0 momento que eu tava vendo, que era muito mais de ordem pessoal e politica
—ou de poder — na verdade; que faz parte, né?! Isso faz parte! A prépria questéo da politica
existe por isso. Ai, que tava resolvido, entdo eu dizia assim: ‘Que viadagem, hein!’ (risos).
Eu acho que consegui juntar assim uma escuta ao humor, assim... dos Encontros de
ativismo. Porque tinha isso sim. Uma coisa que era presente no ativismo em Aids, com
toda a tragédia que tava presente, especialmente até 96 — quando surgiu algo realmente
que atuava contra o virus, né? Porque até entdo, ndo. A gente perdeu tanta gente! Tanta
gente! Eu acho que naquela época eu perdia... Semanalmente eu perdia pessoas. E, as
vezes, pessoas queridas. Mas vocé tinha uma coisa nisso tudo que era o humor, sabe?!
Isso também era uma coisa que, eu acho que por ser psicanalista, isso me chamava muita
atencdo. De vocé estar lidando com o tragico, mas com humor. Isso pra mim € uma coisa
freudiana, porque o humor pra Freud é pra ser dito o que ndo pode ser dito, sabe?! VVocé
tem o humor justamente pra dar essa volta; esse contorno que vocé fala do que tem que
ser falado, mas com humor. VVocé ri da piada, do chiste. Entdo, isso também acontecia na
militancia. Acontecia muito na militancia e eu acho que isso tem importancia. Era facil
de se encontrar sempre e, inclusive, em todos os setores: ndo era s6 com 0s pacientes nao!
As pessoas vivendo com Aids, era também com os profissionais em capacitacao. Porque
nisso eu participei também; ainda como militante, eu participava das capacitacdes
promovidas pela Coordenacdo do Municipio do Rio ou do Estado do Rio, ou do
Municipio de Niter0i. Isso teve uma importancia muito grande: as capacitagdes; e elas
serem feitas sempre juntas com a populacdo, com a sociedade civil. Nesse ponto, também
o fato das pessoas vivendo com Aids poderem com o tempo se engajarem e terem suas
proprias Organizacdes, a principio fechadas — algumas sempre foram fechadas, so pessoa

com Aids podia participar, pessoas com HIV. Isso teve sua importancia também, porque
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isso provocava discussdes e questionamentos... SO que eu tinha uma base nisso. Por isso
que eu digo que era meu guru o Herbert Daniel, porque ele criou essa expressdo, né? Ela
foi de reconhecimento internacional. Isso na Conferéncia do Canada... se reconheceu que
isso era uma expressdo do Herbert Daniel: “pessoas vivendo com Aids”. Ndo era nem
pessoas vivendo com HIV e Aids, porque isso veio depois. Daniel falava ‘pessoas vivendo
com Aids’. E pessoas vivendo com Aids eram pessoas da contemporaneidade da Aids.
Todos nés tinhamos a ver com a epidemia. 1sso pra mim era muito forte. 1sso era téo
forte! Olha sd! Isso pra mim tem peso, hein! Eu ndo digo isso em qualquer lugar ndo: que,
durante toda a fase que eu fui militante e todo o tempo que eu estive no Ministério
também, eu sé fui fazer testagem pro HIV quando — uma cirurgia que eu tive que fazer:
eu tinha uma hiperplasia prostatica — entdo tive que fazer uma cirurgia de prostata e o
urologista, mesmo sem falar comigo, ele pediu HIV também. E quando veio o resultado,
estava 14 o HIV negativo. Mas, eu sempre me apresentei como uma pessoa vivendo com
Aids, dentro do conceito do Herbert Daniel, entende?! Isso as vezes provocava umas
reacOes esquisitas assim, por exemplo, em radio. Eu me lembro que, na época, tinham
programas de radio de que eu participava, ou de TV também, e que perguntavam sempre:
‘O senhor ¢ soropositivo? Nao, eu sou uma pessoa vivendo com Aids’. Isso era um
negdcio assim que eu tinha uma convicgdo de que eu tava correto! Mesmo quando me
batia aquela duvida: “Vocé ndo tem curiosidade, ndo?! Vocé tem ai o teste pra fazer...’
Quando surgiu o teste rapido, por exemplo. E foi numa conversa com a Globo... Que a
Rede Globo fazia parte do Conselho Empresarial; e a Globo sempre tem (acho que até
hoje tem) um evento que ela faz em vérias partes do Brasil, sempre em um lugar que ela
escolhe, que é Acdo Global. E geralmente a Globo chamava o Programa pra... Quando eu
era militante também, mas quando no Programa Nacional, eu me lembro que foi até o
Lula... Foi quando o Lula assumiu, que o Lula mandou a Globo procurar o Ministério,
justamente porque a Globo queria fazer testagem rapida no Ac¢do Global. Sabe?! E um
programa da Globo que envolve servico social, muita coisa... E muito legal e ajudava
muita gente. No interior do Brasil, muitas vezes so6 tinha aquilo. E é marcante porque é
uma acdo mesmo. Entdo, o pessoal da produgdo |4 da Acdo Global queria fazer a
testagem, mas a gente ndo podia, porque ainda n&o tinha sido ainda incorporado pela
Anvisa... Isso tem que ter um processo de incorporacéo de qualquer descoberta... E como
t4 acontecendo atualmente: que a palavra final € dada pela Anvisa. E ndo podia. Mas

vinha do Palécio do Planalto. O presidente queria, com a Globo. E eu, diante do pessoal
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da Globo, que vim com essa chancela do Palacio do Planalto, e ndo podia de jeito nenhum;
isso era contra a Lei. Mas ¢ diferente dum “contra lei” com determinacdo do presidente
da Republica. E eu me lembro que, nessa época, foi importante eu dizer assim: ‘Gente,
vocés estdo valorizando o teste rapido, ele é importante sim. Mas ndo é porque a acdo
Global vai acontecer, que vai enriquecer a acdo Global e vai atender uma parte da
populacdo. Nao é ndo. Mas ele tem uma importancia enorme epidemioldgica, politica,
social, na satde...” Essa testagem rapida. Mas, isso tem uma importancia grande.
Primeiro, porque os testes sdo anénimos. E isso ndo significa que agora todo mundo vai
fazer teste rapido e vai resolver de qualquer maneira ndo, porque tem implicacdo. Saber
o resultado do teste de HIV n&o é qualquer coisa. E receber praticamente um atestado de
morte. Entdo, nessa discussdo com a Globo, uma das coisas que foi importante é que eu
disse assim: ‘Olha, até hoje eu ndo fiz o teste por causa disso. Porque realmente eu sou
uma pessoa vivendo com Aids; e eu gostaria que também vocés vivessem com Aids e
levassem isso em considera¢do’. Porque eu também aprendi com Herbert Daniel que o
preconceito era um sintoma da Aids; ndo era um evento, ndo era um epifendmeno, era um
sintoma da Aids! Pra uma pessoa revelar que era soropositiva era o caos! Alias, era um
caos sempre, né?! Eu vivi isso no HUAP. Uma crianga que nasce com sindrome de
imunodeficiéncia, ¢ vocé diz: ‘Olha! Isso ¢ Aids sim; isso ¢ a Aids’. A mamaezinha e
papaizinho que estio em jogo, né?! Isso era um trauma familiar dificilimo. As vezes
causava uma tragédia familiar... Entdo, isso era sintoma sim. Entdo, eu me lembro que
isso era muito presente em decisdes dessas: por exemplo, em uma decisdo de uma
campanha — uma campanha de televiséo ou a campanha dessa Agéo Global. Que era uma
acao importante vocé levar isso que veio da militancia, que veio da contribuicdo da
sociedade civil — que a sociedade civil era que fornecia esses dados pra gente. E mais do
que notdrio que, quando a gente passou a ser capacitado e eu a capacitar depois também
—e nisso incluia a sociedade civil —, isso era fundamental, porque uma pessoa que aparecia
com HIV ndo era ela sozinha, essa pessoa tinha filho, tinha irmé&o, tinha isso, tinha

aquilo...

Sandro Coutinho da Silva: E essa relacdo da sociedade civil com o poder publico? Ela
foi realmente marcante, ela interferiu num resultado final em relagdo as politicas

publicas?
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Raldo Bonifacio Costa Filho: Tem sim! Olha, isso tudo o que eu te falei agora tem a ver
com isso; pra mostrar a vocé que havia uma integragdo. Querendo ou ndo querendo, mas
se vocé ler o que aconteceu, havia essa integragdo. Com toda a polémica existente. Porque
havia muita polémica. Havia muita briga também. Isso tudo havia; ndo deixava de haver

nao. Entdo, isso havia desde o inicio.

Sandro Coutinho da Silva: Mas, entdo, o poder publico respeitou esse movimento e

sofreu essa influéncia pra construir politicas publicas?

Raldo Bonifacio Costa Filho: Exatamente! Exatamente! Exatamente! Isso tinha uma
influéncia enorme nas politicas publicas. Isso tinha uma influéncia enorme no Comité
Nacional de Aids, nos Comités estaduais, municipais, essa participacdo da sociedade
civil. Ela contribuia muito. Muito mesmo! Isso é uma histéria muito grande e de uma
complexidade, né?! Se vocé imaginar... no didlogo com a Igreja Catdlica. Eu acho que
ela s6 pbde continuar e criar as Pastorais de Aids pelo Brasil, a partir do momento da
discussdo nossa, porque sempre havia o chogue que era a questdo dos preservativos.
Sempre havia... a respeito de prevencdo. Esse era um nd! Chegou um momento, depois
que eu conheci varios trabalhos catolicos importantissimos... Da freirinha, 1a no interior
do Rio Grande do Sul, chegar numa dessas reunides de encontro da sociedade civil e
dizer: ‘Olha! Eu tenho 82 anos e, na verdade, eu recebo muito dos pacientes com Aids 14
na minha pardquia. E olha s6! Sabe como é que eu faco? T4 precisando de preservativo?
Ent&o eu mando ir... (14 onde ela vivia, na casa da paroquia onde ela vivia)’. E dizendo:
‘Eu fago isso, mas eu aconselho... E a gente discute e a gente vé também na familia quem
esta precisando...” Sabe? Essas coisas assim? Essas coisas “micro”, sabe? Mas era um
micro que se espalhava, que existia e que sé fui conhecer lidando com a Igreja Catolica —
que aparecia sempre como a Vila na histdria da prevencdo. Ai, chegou 0 momento — ja foi
no Encontro com a cUpula da CNBB, gue foi até numa reunido em Goias Velho —em que
eu disse pro Bispo, que era a autoridade maior; eu falei assim: ‘Olha! Eu acho que a gente
vai perder muito se a gente retomar essa discussao. Eu quero fazer uma proposta. Isso ai
ndo nos une. Um tempo ja que a gente se encontra. A gente ja viu que isso ndo nos une!
Isso é um principio, uma doutrina, pra vocés. Preservativo tem a ver com reproducao,
com a ordem divina, com geracdo... Entdo, &€ um no. Isso é uma discussao interminavel
que a gente ndo vai chegar nunca, possivelmente, a se entender por ai. Mas, no entanto,

ha trabalhos tdo fantasticos! Vocés tém trabalhos tdo belos. Vocés atingem uma
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populacéo que o poder publico ndo atinge. Quem que vocés conhecem do poder pablico
que vai 14 na zona de prostitui¢do de adolescentes 14 no Ceard, 14 em Cabrob6...? Quem
vai? No entanto, vocés tém pessoas que vao; vocés tém catdlicos; vocés tém paroquianos
que vao sim! Com adolescente, gravida, prostituta, HIV... essa pessoa ndo tem lugar nao.
Vocés ¢ que dao esse lugar de escuta e de atencao, e de cuidado’. Entdo, nesse dia, a gente
selou que a gente ndo ia mais discutir preservativos. NOs iamos discutir realmente os
trabalhos que cada um fazia, que cada pastoral fazia. E dai surgiu publicacdo, saiu um
jornal, por sinal, da Pastoral da Aids — que ndo sei se ainda existe, mas que era de
excelente qualidade. Feita com militantes, feita com pessoas vivendo com Aids. Pessoas
da prépria igreja vivendo com Aids. Porque isso apareceu! Belissimo! Eu participar, por
exemplo... de uma reunido regional dos franciscanos, por exemplo, que foi uma
experiéncia 6tima que eu tive, de se discutir coisas incriveis. Vocé discutir Foucault, pos-
foucaultiano, deleuzianos, pds-deleuzianos... Foi com esse povo que eu discutia; e era
uma coisa incrivel! Teve até uma cena (pra mim inesquecivel): que uma vez, no Rio
Grande do Sul, eu tava I& numa ONG (muito interessante) de franciscanos, que tem um
trabalho social incrivel! E uma ONG daquelas, assim, que vocé olha a noite, pela janela,
e ta cercada assim de prostitutas, de travestis, de usuarios de drogas; e que amanhece
assim cheia de preservativos, de restos de uso de drogas, de seringas, de tudo; sabe?! Ali
do lado. E esse pessoal tinha um trabalho incrivel. Essas pessoas de manha recebiam
Reiki, uma série de procedimentos que eles faziam, o banho, o cuidado com feridas e tudo
0 mais... Era uma coisa incrivel. E tinha o lado académico também que me encantou. Eu
ndo tinha essa dimensdo do quanto! Especialmente os franciscanos. Porque nao foram sé
os franciscanos; mas esses me marcaram muito por esse lado académico. Teve momentos
de surpresa pra mim. Eu, uma vez, fui num seminario que eles organizaram, que era de
antropologia e Aids. E um dos caras era um padre franciscano e antropologo... Ele foi até
assassinado no Rio, ou morto, eu ndo me lembro mais. Era uma figura incrivel. Ai, me
surpreendi num encontro que era ‘cuidando de quem nao quer ser cuidado’. Eu discutindo
isso com antropologos franciscanos. Esse dia eu aprendi tanto, mas aprendi tanto, essa
questdo do cuidado — que existe mesmo isso. Eu trouxe isso pra saude mental: de
cuidados... E vocé encontra isso em Aids: de cuidar de alguém com Aids que ndo quer
ser cuidado — isso existia também. E é justamente essa turma que a ONG ia atras, ia seguir.
Coisa que o poder publico néo teria condi¢gdo nem de fazer. Vocé néo tem, na estrutura

do poder publico, isso.
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Sandro Coutinho da Silva: Ai a gente vé a importancia da ONG nesses momentos, né?!

Nessas situagoes.

Raldo Bonifacio Costa Filho: Aham!!! Nao, a gente vé, assim, nas situacfes de
microvioléncia — isso foi um nicho da minha militancia e do meu trabalho como diretor
do Programa Nacional. Eu dei um exemplo com a Igreja Catolica, porque foi marcante e
oficializada pelo ministro. Mas eu tive isso em todos os encontros religiosos. Tinha
encontros religiosos com organizaces que eram umbandistas, baianas do Candomblé,
eram hinduistas... Foi o primeiro lugar onde eu vi, por exemplo, o budismo. Eu ouvi dos
budistas: ‘Nao! Nés ndo somos uma religido; nds nao temos um Deus no conceito que

vocés falam de Deus. Nesse aspecto, entdo, nds somos ateus’. Mas tém uma divindade.

Sandro Coutinho da Silva: Essas outras religides também participaram desses

movimentos sociais?

Raldo Bonifécio Costa Filho: Sim! N6s tinhamos encontros. Os Encontros de Religido
e Aids. Vocé tinha toda a gama: vocé tinha até os evangelicos mais televisivos, do
dizimo... Mesmo ai, vocé tinha posicGes interessantissimas nesses Encontros de Aids e
Religido. E coisas surpreendentes e inovadoras, por exemplo, pra mim. Foi uma surpresa
o dia que a juventude da Assembleia de Deus tava num desses encontros. E houve aquela
discussdo sobre essas curas de televisdo: que orava assim, curava e saia andando... Essas
curas que tém por televisdo. [...] Entdo, a juventude da Assembleia de Deus tava nessa
discussdo sobre essa questdo de cura e tal. Vocé precisava ver, da parte deles, 0 que era
1sso: o que eles chamavam de cura! Porque eles tinham “sim” cura da Aids... Mas eles
disseram assim: ‘Pra gente, a cura ndo ¢ uma coisa que tem a ver com a coisa da medicina.
A cura tem muito mais a ver com a alma, com a espiritualidade... Entdo, seja & qual for
a doenca, a enfermidade... a espiritualidade t4 presente também e tem a ver com a
evolucdo da doenca’. Eles até se diferenciavam desses que apresentavam atestados falsos
ou, entdo, erroneos, por exemplo. Vocé tinha programas que a pessoa apresentava carga
viral zero, mas carga viral zero ndo quer dizer que vocé ndo tenha o virus, significa apenas

que ele ndo ta circulante.

Sandro Coutinho da Silva: Carga viral indetectavel, né?!
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Raldo Bonifacio Costa Filho: E, indetectavel. Eles diziam assim: ‘A gente no faz isso.
A referéncia nossa de cura ndo € isso. N&o é o atestado. N&o é o resultado do exame... A
cura é aquela de alguém que t& bem espiritualmente, afetivamente, no labor, na sua
relacdo social, na sua relacdo com sua familia, na sua relacdo consigo mesmo. Entdo, por
IS0, a gente diz que certas pessoas estdo curadas sim. Mas nao é pelo atestado que a gente
esteja inventando, ou produzindo, ou desviando’. Isso era incrivel! Vocé ouvir isso de
uma juventude da Assembleia de Deus. Entdo, eu s6 sei dessas coisas pelo ativismo, que
de alguma maneira eu tive chance de conviver também, mesmo dentro do Programa de
Aids. Porque eu fazia questdo de estar presente nesses eventos. Seja l1a onde fosse. Tendo
chance, eu ia. Eu praticamente s6 ndo fui a trés estados do Brasil. Mas, durante a época
que eu estive trabalhando no Ministério, eu fui ao Brasil inteiro.

Sandro Coutinho da Silva: Entdo, existiram toda sorte de eventos, de diversas
instituices, relacionadas inclusive com o poder publico, com a sociedade civil,

religiosas? Existiram varios eventos desse tipo que debatiam questdes sobre a Aids?

Raldo Bonifacio Costa Filho: Sim!!! E tem uma coisa importante, que eu acho que é
marcante na Aids: quando vocé via alguém investindo em Aids, seja militante ou mais
interessado, havia sempre uma questéo pessoal em jogo. Grande questéo pessoal em jogo.
Isso era muito importante nos politicos. Vocé teve politicos que estiveram na
proeminéncia da Aids, mas que de fato estavam ali ou porgue o filho estava infectado ou
a nora estava infectada, ou o neto, ou algum parente... [...] E vocé vai encontrar isso na
discussao publica, né¢? Quando vocé diz assim: ‘Ah! A lei Sarney, né? Que foi a lei que
instituiu a obrigacdo do Estado na medicagdo antirretroviral, né? [...] Quem comegou com
isso, foi o projeto do Paulo Delgado, que era um deputado do PT. [...] O Sarney foi
importante? Foi! O Paulo Delgado foi. Mas vocé vai encontrar sempre uma motivacao
pessoal, seja de que ordem for. E nisso a minha formacéao psicanalitica tem importancia
sim. Seja de que ordem for; ndo interessa. Isso tem a ver com uma subjetividade sim, por
identificacdo, por compaixao. Isso € muito presente. Muito presente! Isso é importante de
eu dizer pra vocé. Me veio agora o seguinte: o eixo do Programa de Aids, de onde os
acontecimentos de todas as dimensdes estavam em torno... Eu acho que € pesado eu dizer
que fui o autor disso. Eu ndo posso dizer porque eu acho que o autor disso foi o Betinho,
foi Herbert Daniel, algumas liderangas... Que no6s temos liderangas importantes nesse

pais, que ndo apareceram muito. Mas tem o Stalin... Eu acho que a gente teve muita gente
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importante nisso... Eu acho que a primeira coordenadora do Programa de Aids?%? (esqueci
o nome dela agora)... ela era muito voltada pra isso também. Mas, teve um momento que
a gente teve que dizer pro Banco Mundial — que havia uma cobrancga nesse sentido — que
era direitos humanos. Que o eixo do Programa Nacional de Aids eram os direitos
humanos. Agora, isso ndo era uma coisa chutada s6 por uma questdo de humanismo néo.
E porque a gente lidava com tanta coisa. A gente lidava com salide, com seguranga, com
doencga, com assisténcia, com financiamento, com pesquisa... I1sso tudo tinha a ver com o
Programa de Aids. Pesquisa de antirretrovirais, pesquisa de vacina. Tudo isso tinha seu
lugar no Programa de Aids. Ou seja, havia uma coordenacdo central. O que falta na
pandemia de Covid-19. Entéo, o que eu apresentei pra missdo do Banco Mundial, nessa
época, ja com o Programa instalado, foi que devia ser de direitos humanos; e isso tinha
uma importancia grande nas questdes de planejamento e financiamentos. Se a gente falava
em saude: ‘Nos temos direito a satide’. Pra gente ¢ facil, porque a satide ¢ um direito. Mas
vocé ndo tem em alguns paises isso como um direito ndo. Vocé ndo tem! Entdo, um
organismo internacional, que ta financiando um projeto, tem que ter fundamentagéo nesse
sentido. E a gente... tendo como eixo os direitos humanos, a gente tava cuidando de saude,
assisténcia, seguranca. Isso envolvia seguranga... Portanto, o eixo era direitos humanos.
A gente considerava 0 preconceito também como sintoma. Tudo isso. Entdo, isso foi
muito importante: o dia que isso foi selado. E isso eu tive o privilégio de apresentar pro
Banco Mundial. E passou a ser o eixo do programa: direitos humanos. Nessa época, eu
erado Programa. Eu participava como coordenador do Programa pelo pais. Isso foi depois
de 96. Pode ter sido 97, por ai. Isso... numa pesquisa documental, vocé talvez até ache
isso. Talvez n&o, porque a gente documentava muito as coisas. Essas missfes do Banco
Mundial tinham sempre uma ata. Entdo, por isso, que eu acho que isso ta documentado.
Entdo, isso facilitou muito pra vocé financiar, por exemplo, 0s movimentos sociais;
financiar os encontros locais, nacionais, regionais, os féruns de Aids nos estados e
municipios. Isso abarcava a sociedade civil. Mas, todos esses foruns — esses encontros
nacionais e locais e regionais — eram sempre juntos: eram a sociedade civil com o poder
publico. As Coordenagdes locais de Aids, os Servigos de Aids... Eu acho que a criagdo
inclusive — que era algo que ndo estava assim no corpo, na estrutura do SUS, por exemplo

— dos Servigos Especializados em Aids, isso foi criado a partir do Programa. Mas na
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interacdo do Programa com a sociedade civil; com as Coordenagdes municipais e locais
também. E criaval A partir de entdo, nos servicos de salde, baseado principalmente no
preconceito e todos os problemas que surgiam, era da sociedade civil que a gente via a
situacdo, por exemplo, dos travestis — que, quando chegavam aos ambulatérios, queriam
ser chamados pelo nome feminino. De repente se chamava Jodo, e levantava uma senhora
frondosa, paramentada. Essas coisas que parecem pequenas, mas que, no caso, S&o
microvioléncias. Isso tudo teve muito a ver com essa posi¢cdo voltada pra direitos
humanos e que foi também (eu acho) o destaque internacional da Aids: da Aids brasileira,
do Programa de Aids brasileiro, da resposta brasileira. Teve muito a ver com esses
encontros da sociedade civil, que se davam em nivel internacional também. As
Conferéncias internacionais e regionais, ou continentais, sempre contaram com a
participacdo da sociedade civil. Sempre! Sempre! Eu conheci o mundo a partir dai: desse
trabalho, entende?! E em varias areas. Olha! Tem um exemplo, assim, que € incrivel.
Vocé tinha situagdes como a dos brasileiros que viviam no Japao. Que é o seguinte: tinha
uma populacdo japonesa grande de trabalhadores, formada por dekasseguis, que sdo 0s
descendentes dos japoneses. E o Brasil teve uma forte imigracdo japonesa com as guerras
mundiais... Entdo, chegou um momento, no Programa Nacional, que comecou a ser
manchete... Comecou a ser problematico. Porque... O que acontecia? Quando um desses
dekasseguis estava infectado no Japdo — entdo, aparecia com Aids e mal, grave —, eles
deportavam de imediato. Entdo, vocé tinha situacdes de chegarem em Guarulhos, por
exemplo — que era o principal aeroporto no caso, onde tem a maior populacao niponica,
né? —; de chegarem em coma e serem levados diretamente para uma unidade hospitalar.
E isso se deve ao fato de o Japdo ndo ter assisténcia publica. Ndo tem! Aliés, ndo é s6 o
Japdo ndo! Vocé tem isso em outros paises também. Quer dizer, vocé paga um seguro-
salde. E no Japdo isso era muito marcante. E, entdo, surgiu da sociedade civil de S&o
Paulo, de ONGs/Aids de Sao Paulo...No caso, essa tem até um nome: que é o GIV — esse
eu me lembro do nome. No sei se vocé ja ouviu falar: Grupo de Incentivo a Vida. E uma
Organizacdo que era muito atuante. E ali surgiu isso: essa situacdo desses imigrantes
japoneses, dekasseguis, que desembarcavam no Brasil assim que adoeciam la. E isso
chamou tanto a atencdo, que houve um pedido ao Ministério de uma intervencéo nisso,
nessa situacdo. E a gente se reuniu... se reuniu com o pessoal do Itamaraty pra ver como
a gente podia atuar. O Itamaraty sempre teve uma importancia muito grande na pandemia

de HIV! Muito grande! Muito importante. Belissima! Eu ndo tenho uma queixa do
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Itamaraty em todas as situacdes que a gente precisou do Itamaraty. Nenhuma! Nenhuma!

Maravilhosos! Pessoas incriveis! Diplomaticas mesmo.

Sandro Coutinho da Silva: Mas essa diplomacia tinha inclusive com a sociedade civil?

Raldo Bonifacio Costa Filho: Tinha! Tinha! N&o... Pra vocé ver! Nessa situagdo, isso
partiu da sociedade civil pra resolver uma questdo que ndo era do ambito da Aids sé. Al,
eu fui designado pra ir pro Japdo pra resolver isso. E 14, nas negociacdes, eu estive em
varios lugares no Japéo; principalmente os lugares que tinham a maior concentracdo de
brasileiros, dekasseguis — que na verdade era a populacdo em segundo lugar de imigrantes
no Japéo: a primeira era a de filipinos e a segunda era de brasileiros. E de infectados, eu
acho que o numero maior era de brasileiros... Agora, t6 em duvida. Ou era de filipinos
mesmo... Mas era muito significativo o nimero de brasileiros infectados no Japao, e que
viviam situacdo muito ruim. Os que eram HIV positivo — mas ndo tinham Aids, por
exemplo —, eles viviam na angustia do dia que adoecessem. Porque eles ndo tinham nem
acompanhamento médico. Ah, sim! Sabe o que as empresas faziam? Como o seguro-
salde é significativo — o que se paga de seguro-salde —, eles faziam um contrato e
conseguiam das empreiteiras que eles ndo descontassem o seguro-saude. Entdo, eles iam
para o0 Japdo sem seguro-salde. Entdo, quando adoeciam, eles eram deportados. N&o
tinham como se tratar. E foi muito importante, porque comigo ficou uma pessoa do GIV
— que ja tinha uma relacdo com as ONGs de la. E as reunides que eu tive foi com as
ONGs. As ONGs ficam encarregadas de reunir no Japdo... E isso tinha uma
complexidade, porque tinha a questéo dos tradutores. A gente tinha que estar sempre com
dois tradutores. Eu aprendi que isso é dificilimo pro japonés. Vocé tem que ter uma
formacédo de cerca de 16-18 anos (de formacao) pra conseguir a tal ponto de dominar toda
a lingua japonesa. Entdo, tinha toda essa complexidade. Mas, foi tudo tdo bem
organizado. Entdo, eu me reunia com o vice-presidente, o diretor-geral da vigilancia do
Japdo; e eram sempre reunides que eram novidades pra ele também. Isso era uma
exigéncia quase que nossa de estar a sociedade civil presente também. E eu, com a
sociedade civil brasileira, junto ali também. Entdo, isso tinha um peso. Tinha um peso,
né?! E eu tive uma experiéncia incrivel, porque, no inicio, no meu discurso, eu disse
assim: ‘Os nossos irmaos japoneses, no caso do Brasil, os que descendem desses

japoneses e tal...” Isso ndo dizia nada pra eles. A coisa era técnica mesmo: de quanto se
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gasta, quanto se precisa, 0 que se pode fazer... E, com isso, eu aprendi sobre o sistema de
salde japonés, em cada cidade que eu chegava, porque sempre tinha essa discussao. Eu
sei que, no final de tudo, culminou que no Japdo tem um seguro pra todos, né? Que € um
negocio universal (federal) — vamos dizer assim. Mas, vocé tem seguros especificos das
cidades (municipais); e que, por ai, era possivel mexer com a lei e inclui-los. Além,
também, do Japdo ter que mudar a legislacdo a respeito dos contratos com 0s
trabalhadores estrangeiros, pra que essas empreiteiras ndo fizessem contratos sem o
seguro-saude. E claro que isso... Depois, isso foi judicializado. E eu sei que... Depois eu
nem tava mais no programa, quando surgiu essa regularizacdo disso. Eu sei que hoje é
diferente. No Itamaraty, era importante porque a gente tinha que apresentar o seguinte:
‘Olha! No Brasil, o direito a saude ¢ universal, ¢ direito humano. Entdo ndo depende de
a pessoa ter ou ndo ter seguro-saude. Entdo, a reciprocidade existe. Ou seja, qualquer
japonés que va ao Brasil, ele pode ser atendido no servico publico, sem nenhum gasto’.
Entdo, isso pro Itamaraty € importante: essa questao da reciprocidade. Isso pertence muito
a dialética, vamos dizer, diplomatica. S6 que vocé tem que ver que meios vocé pode fazer
essa reciprocidade. Eu sei que isso foi resolvido. Mas, eu ja nem tava mais no Programa.
Mas que surgiu dessas discussdes, dessas negociacfes. Surgiu dai. Outra situacao
também, porque uma questdo internacional me puxou outra — que acho que tem muito a
ver com isso —, foi na OPAS. Entdo, numa das reuniées da OPAS (Organizacdo Pan-
americana da Saude), que ocorre em Washington, o Brasil queria que fosse aprovada uma
resolucdo que era dos estados assumirem 0s preservativos também; e que no Brasil isso
era colocado dentro do direito a satde. E, por isso, o Brasil podia comprar: fazer grandes
compras de preservativos. A gente tinha compras incriveis: de um bilhdo de preservativos
— cada compra eram compras enormes. E ai, da discussdo na OPAS se criou um problema
polémico, de discussdo longa, em que ndo se chegava a um acordo de os estados
assumirem isso. E, principalmente, por causa da influéncia americana: os Estados Unidos
eram contra. Mas ndo era dito porque era contra. Apenas vocé tinha uma hegemonia — e
tem. Os Estados Unidos tém uma hegemonia na OPAS sim. E vocé tem aqueles paises
que fazem tudo. Eu me lembro que, na época, a América Central inteira fazia o que os
Estados Unidos determinavam nessas reunifes. Mas, ai, a gente foi firme. Mas, ai, a
discussdo foi um tremendo debate. Até que os Estados Unidos, pra encerrar o assunto,
pediu uma reunido bilateral, ou seja, nds brasileiros com os americanos, paralelamente.

A, fomos pra essa reunido paralela, pra depois retornar a Assembleia. Quem chefiava a
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missao americana, a delegacdo americana na OPAS, era um filho — tipo adotivo — do
“Bush filho”. Ele era afilhado do Bush; mas era criado pelo “Bush filho”. Pra mim, isso...
Eu ndo sei se vocé pode imaginar isso. Mas, assim: ‘Eu, Raldo, vou ta debatendo,
discutindo com o “Bushinho™?! (risos) E muita coisa pra mim’. E 14 vou eu, cara! Alias,
eu tenho que confessar a vocé: era muito comum eu estar numa dessas reunides, com
aquela plaquinha na minha frente, representando o Brasil. Isso acontecia também
porque... Na verdade, isso era uma reunido de ministros; € nem sempre 0S Ministros
podiam estar em todas essas reunides, e tal. E, em algumas vezes, eu substitui o Serra
sim. E acho que havia uma relacao de confiangca mutua. E confesso a vocé que isso tem a
ver com a militancia estudantil também. Eu fui contemporaneo. Ele era de S&o Paulo e eu
era estudante aqui na UFF. E, nesses congressos de UNE, a gente ja tinha uma relagdo
assim... Entdo, pra mim ndo foi muito dificil ndo! E, pelo contrario! Eu tenho uma
admiracdo grande pelo Serra. Principalmente por essa questdo técnica, sabe?! Eu acho ele
ético nisso. Ai, nessa discussdo, eu pude saber através do “Bushinho” — esqueci 0 nome
dele (era um cara legal) — de que direitos humanos nos Estados Unidos ndo € como no
Brasil. Direito humano é o que ta na Constituicdo. E na Constituicdo Americana nédo ta
que saude é direito humano. Entdo, era impossivel os Estados Unidos votarem no pedido
de resolucdo nossa. Entdo, a discussdo nossa era uma discussdo que ndo ia ter saida. Mas,
justamente da discusséo ficou o seguinte: a gente podia, entdo, retomar a Assembleia e
ndo pedir como uma resolucdo, mas como uma recomendacdo; que ai VOcé conseguiria
ter uma aprovacdo unanime. N&o deixa de ser um compromisso. Diferente de voce...
Porque uma resolucdo ndo... Vocé tem que cumprir! Mas a gente transformou, de uma
vez, de uma resolucdo numa recomendacao. E, foi assim que a gente p6de retornar a
Assembleia; e, realmente, passou por unanimidade essa recomendacdo. Agora, pra isso
acontecer, eu tive reunides com ONGs americanas, que também participam da OPAS, pra
chegar realmente a topar a discutir com a delegagdo americana, que se posicionava tao
firmemente contraria. Pra mim, foi ndo s6 uma experiéncia pessoal — incrivel de se bolar
estratégias e tal e um tipo de discussdo — mas no campo diplomatico, sabe?! Tem um
efeito importante. Por isso, eu digo, desde o inicio a vocé, que meu encontro com o Banco

Mundial — logo no inicio, pré-“qualquer coisa” — foi fundamental.

Sandro Coutinho da Silva: Na sua opinido, baseada em toda essa sua vivéncia, o que

fez o Brasil atingir essa categoria de referéncia mundial na luta contra a Aids?
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Raldo Bonifacio Costa Filho: Entdo, isso € muito interessante! Muito. Muito. Muito!
Foi uma das coisas fascinantes também na minha experiéncia no Programa. Na militancia
ja existia alguma coisa nesse nivel, porque o Brasil era muito procurado por outros paises.
Por militantes de outros paises: da Africa, por exemplo. Mas, de uma maneira que
acontecia as vezes complicada; porque, por exemplo, vocé tinha politicos ou militantes
angolanos, que vinham numa missdo angolana, junto com a equipe. Porque a gente
sempre solicitou que toda missdo estrangeira que viesse, sempre viesse também
representando a sociedade civil. Eu acho que é importante marcar isso. Muito importante!
Mas, um problema que acontecia € que: isso feito s6 dessa maneira assim — so acordada
e tal —, acontecia muito dessas pessoas ndo voltarem. Vinham, chegavam aqui e sumiam
por S&o Paulo. Sumiam por algum lugar e ndo voltavam. Entéo, isso levou que: nessas
missdes, a gente pudesse levar também pra eles isso; ou seja, de que isso deixa de
acontecer na medida em que essas pessoas também sejam protagonistas, como no Brasil.
Entdo, isso a gente passava para esses paises — sejam eles quais fossem. E, com isso, 0
fato do Brasil também participar das Conferéncias Internacionais... Eu ndo sei se vocé
tem ideia disso: mas as Conferéncias Internacionais de Aids, o Stalin chamava de a
“Disney World da Aids”. Porque, realmente, essas Conferéncias Internacionais de Aids
sempre se caracterizavam por serem muito bem organizadas e com uma participagdo
macica da sociedade civil de todos os paises. Todos os paises! Além disso, vocé tinha
previamente a reunido, propriamente dita, da Conferéncia Internacional. VVocé tinha uns
dois dias anteriores — pelo menos um ou dois dias anteriores ao inicio oficial da
Conferéncia —, em que vocé tinha um encontro da sociedade civil de diversos paises. 1sso
tinha um nome: eu ndo sei se era Forum Internacional, Forum Social Internacional da
Aids... Voce tinha isso. Nao ¢ dificil descobrir isso ndo. Eu cheguei ir a varios. Eu ia
sempre. Mesmo depois que eu tava no Ministério. Eu fazia questdo de participar também

desse encontro social.
Sandro Coutinho da Silva: E rolava uma troca legal de informacdes, de experiéncias?

Raldo Bonifacio Costa Filho: Muito! Muito! Sobre a militdncia em cada pais. Era
incrivel'! Era um encontro multicultural, multiétnico; era um aprendizado, uma
transmissdo de saber incrivel também. Entdo, isso aproximou muito também as
sociedades civis no mundo inteiro em relagdo a Aids. Hoje, eu tenho relagdes com essas

pessoas que eu conheci dessa maneira, no mundo inteiro. E era assim: com vietnamitas,
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japoneses, coreanos, africanos... de toda ordem. Era impressionante isso. Isso fazia
também com que essas pessoas fossem convidadas pra encontros nacionais €, as vezes,
regionais aqui no Brasil. Vocé tinha esses militantes, que a gente fazia trocas — um
intercambio. Nos também eéramos convidados. Agora, a experiéncia brasileira sempre
causou uma certa perplexidade — de confessarem mesmo. Eu me lembro de, no Canada,
uma Conferéncia Internacional, em Vancouver, durante a reunido prévia — na reunido
social, vamos dizer: nesse Forum Internacional Social —, ao falar da experiéncia
brasileira... Ah, sim! Essa de Vancouver foi em 96! Foi justamente quando surgiu a
obrigacao do governo de comprar os antirretrovirais. De eu dizer isso; e eles: ‘Ah! Isso
ndo é mais uma coisa do Brasil do carnaval (risos)?!” Exatamente assim! ‘Tudo, no Brasil,
vocés fazem um carnaval’ (risos). Nao houve crédito, cara! E ai: ‘Nao, gente! Isso ¢ lei!
Tem um nome até de um senador. Isso é verdade. Isso € lei no Brasil...” Entdo, ao mesmo
tempo que havia isso, porque esses militantes... tinham alguns que eram brabos; alguns
que faziam baderna mesmo! Tipo... de chegar e desmontar aqueles estandes de
laboratérios, sabe?! Vocé tinha tudo que era coisa possivel nessas participaces. Nao era
coisa tdo passiva ndo. Voceé tinha essas radicalidades. Eu nunca me identifiquei muito
com essas radicalidades, ndo! Apesar de dar todo o meu apoio. [...] E eu acho que isso,
de saida, aproximou muito — no minimo — liderancas do Brasil com outros paises... € 0s
relatos da experiéncia brasileira. Porque a resposta brasileira, ela foi muito rapida sim! O
governo e sociedade responderam. Isso € importante! A gente ndo pode esquecer disso.
A resposta em nivel governamental, por exemplo... Porque primeiro quem respondeu —
acho — assim, efetivamente, foi S&o Paulo. A Coordenacdo de Aids de Sado Paulo que
comegou a dar uma assisténcia integral as pessoas vivendo com Aids, e olhando pra
sociedade civil também. Entdo isso era falado! Isso era dito! E também a participacédo
académica. A participacdo cientifica do Brasil nessas Conferéncias também era muito
marcante. Uma das Conferéncias (eu me lembro) foi aberta — era um momento importante
essa conferéncia de abertura — por Mauro Schechter, aqui da UFRJ. Foi a Conferéncia
“top”. Entao, vocé tinha esses diversos sites de pesquisa pelo mundo; e o Brasil fazia
parte dessas redes de pesquisa também... 1sso que acho: que a gente tinha gente
competente. O préprio Programa de Aids se cercou desse povo. Os Comités que a gente
tinha de assisténcia, Comité de Vacina, Comité de Prevencao: tudo isso era com o pessoal
da Fiocruz, das instituicdes cientificas, instituicdes de ensino; eram as Universidades...

Eu fui conhecer varios professores de varias Universidades do Brasil nas reuniées do
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Ministério. Eles € que eram consultores; eles estavam presentes. E estavam presentes

também no ensino, na troca, nas pés-graduagdes...

Sandro Coutinho da Silva: Entéo o senhor acha que esse engajamento — até da academia,
da sociedade civil e do proprio poder publico — é que foi um grande diferencial pro Brasil

alcancar af esse patamar?

Raldo Boniféacio Costa Filho: Pra mim, foi! Foi! Eu acho que quando a gente fala: ‘A
sociedade civil teve importancia...” Teve sim! Junto com essas posi¢gdes de cientistas
brasileiros, da academia, do préprio empresariado brasileiro também. Nisso, vocé teve
um Conselho Empresarial Nacional, presidido pelo Serra, por exemplo, em que vocé
reunia os “tops” dos proprietarios de bancos, de empresa, estabelecendo projetos no
Sistema S. Por exemplo, em todo esse Sistema S, vocé tinha a participacdo da sociedade

civil. Isso fazia parte do corpo da estrutura dos projetos.

Sandro Coutinho da Silva: Entéo, esses empresarios também financiavam projetos?

Raldo Bonifacio Costa Filho: Financiavam também! Inclusive, eu vou te dar um
exemplo de uma vez em que fui contra a sociedade civil. Mas que foi muito importante
isso. Foi quando a USAID, ainda no governo Bush... a USAID suspendeu financiamento
de projetos que fizessem campanha de prevencdo com preservativos e que nao pregassem
a abstinéncia — que foi o que reinou, na época Bush, a respeito da Aids. Que era a
abstinéncia, preservativo, que nao era preservativo o instrumento principal, entdo. O que
houve? A USAID?® historicamente — isso tem a ver com a minha historia — era uma coisa
“endemonizada”. Na minha época de estudante, vocé falar alguma coisa a respeito da
USAID... Isso ndo ¢ da sua geragdo; isso € da minha. Mas, eu t6 com 78 anos de idade.
Na minha geracédo, falar da USAID era falar do demonio, do imperialismo — que era a
coisa dominante na época. Entdo, chegou um determinado momento que a USAID,
através do 6rgdo correspondente aqui no pais, comunicou pra gente que ndo iria mais
financiar projetos; ou seja, com a maioria da sociedade civil, que fazia toda essa
programacéo de prevengao, tinha tudo isso né, reducao de danos também. ‘Fora reducao
de danos!’. Nenhum projeto mais, nessa area, seria financiado. Vocé sabe que... as ONGs

se reuniram e disseram: ‘Nao queremos esse dinheiro, entdo!” Mas, queriam que nenhuma
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ONG se beneficiasse. E isso ndo era universal, porque vocé tinha Organizagdes religiosas,
evangélicas e catolicas que tinham um financiamento direto desses projetos; e que era
importante manter esses financiamentos. E tinha a posi¢do deles também. Entéo, vocé diz
pra uma unidade, pra uma ONG catolica: ‘Nao! Vocé ndo vai receber financiamento da
USAID, porque se decidiu isso. O Férum de ONGs /Aids, o Encontro Nacional de
ONGs/Aids decidiu que nao!’. E, nisso, eu conversando com o pessoal da USAID, né?
Aonde chegar? E nisso, nessa época, eu ndo era o diretor-geral; eu era diretor adjunto. E
vou confessar uma coisa que eu nunca confessei pra ninguém: na verdade, o diretor era
contra também, com a USAID. Era preferivel negar, abolir isso... ‘De jeito nenhum
receber isso nessas condigdes, nessa imposi¢do’. S6 que a minha posigdo era outra. Minha
poSicao era uma posicado que levava em considera¢do as minorias — e era minoria sim.
Dos que queriam continuar a serem financiados. Que eram projetos importantes também:
de prevencdo. Entdo, ah sim, o Programa também era contra. Eu era diretor adjunto. Mas,
eu que tive que me reunir, entdo, com... A reunido foi entdo convocada com as principais
liderancas de ONGs pra discutir, que a USAID estava esperando uma resposta. E a
conversa com a USAID era dificil. Era dificil porque justamente... Embora eles
soubessem... J& que eu era favoravel sim a continuidade do funcionamento,
principalmente pensando nas minorias. Eles sabiam que o diretor do Programa, o
principal, era contra. E eu também fiquei numa situacéo dificil com ele — meu colega de
trabalho na direcdo. Mas ai, quando eu me reuni com as ONGs e com 0 pessoal do
Programa, praticamente eu fiquei sozinho nessa discussdo. Foi uma das reunides mais
dificeis que passei na minha vida. Mas ai, eu me deleguei poder de diretor: ‘J4 que eu
estou aqui pra resolver isso. Foi colocado pra mim essa decisdo. Eu vou comunicar a
voceés. Eu, se levar a deciséo de vocés, eu td levando a decisdo de maioria. Mas, eu ndo
acredito em democracia. Eu sou nitidamente, rigorosamente, fervorosamente democrata.
Eu ndo me coloco mais favoravel a qualquer totalitarismo, a qualquer uso de poder que
traga prejuizos pra minorias. E, por caprichos s6 de ordem politica, de ordem de dominio
de poder e ideoldgico, eu ndo me considero capaz de defender essa posicdo. Nem quero
defender essa posicdo. Nem defenderei essa posi¢do. Eu vou defender a posigéo das
minorias sim! Esses trabalhos sdo importantes. Esses financiamentos sdo importantes.
Uma parcela da populacdo vai ficar abandonada; o prejuizo é maior, inclusive pra
epidemia também. Se vocés pensarem no numero de infectados que podem surgir como

efeito disso... Portanto, a minha decisdo é rigorosamente ética, sobre um bem que t4 em
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J0go; e 0 bem que ta em jogo, pra mim, é esse. Portanto, eu comunico a vocés. Eu néo sei
qual a consequéncia disso, porque é uma consequéncia que eu acho que vai ser pessoal,
porque eu t6 tomando, nesse lugar... me delegando ao poder de decidir, mesmo com o
voto contrario ao de vocés...”. Repare que era o voto do Programa também, da equipe
coordenadora do Programa. Eu tomei essa posicdo. Entdo, eu fui pra reunido com a
USAID. Na verdade, eu ndo decidi nada com eles. Eu acho que era o diretor-geral que
tinha que resolver. E levei isso pro diretor-geral. Ele preferiu se ausentar e teve que ser
eu mesmo a bancar a decisdo. Entdo, se eu ganhei ponto, foi com a USAID. Na época,
ndo ganhei ponto com o pessoal ndo! Foi um momento muito dificil, que eu achava até
que eu ia ser retirado do Programa. Mas, realmente, eu fiz isso com muita convicgao.
Mas, eu acho isso tudo um processo importante, sabe?! Acho que importante é o processo:
muito mais do que a gente pegar decis@es assim tomadas. E como eu tive chance de me
delegar esse poder... E foi me dado sim: ele ndo foi colocado pra eu decidir?! Eu que
convoquei o0 pessoal pra conversar e pra discutir; e, mesmo perdendo, eu deixei clara a
minha posi¢do. Eu ndo enganei ninguém. Eu disse: ‘Nado! A minha posi¢ao ndo ¢ essa!
Eu n3o tenho como defender essa posicdo. N&o tenho! E uma questéo ética, que eu néo...
ta?!” Mas isso sO existiu, porque existia a sociedade civil, cara! Essas posi¢des sim sao
importantes. Tém uma importancia enorme. E que ai, no caso, pra mim — pessoal —, foi

um ganho. Mas que ndo deixou de ser um ganho pra epidemia também; entende?!

Eu t6 fazendo uns escritos mais na area de salde mental. Apesar de eu denominar
esse trabalho um trabalho de salde mental; viu? Tanto que — quando a Marcia Rachid
langou o livro dela, né?! — eu falei: ‘Marcia, eu sou testemunha de todos esses casos que
voce descreveu!’ Porque ela cuidava e atendia pessoas que eu lidava na militancia. Entao,
eu sou testemunha do trabalho dela. E falei: ‘E seu trabalho, no momento, é um trabalho
importante em saude mental’. Tanto que eu marquei uma reunido em Jurujuba — a reunido
clinica de Jurujuba, com o livro dela, com a presenca dela — como um trabalho de saide
mental. Mas isso porque eu designei que era de satide mental. Eu a convenci: ‘Nao, o seu
trabalho ¢ de satide mental, Marcia!” Alguém que cuida do inicio da epidemia até 96, sem
ter medicacdo contra o virus, ne?! E trabalhou nesse periodo, né?! Quantos morreram;
quantos salvaram! Mas quantos viveram bem, enquanto puderam viver, enquanto estavam
com Aids, né?! Tiveram o azar de morrer antes de 96. Isso foi um “puta” trabalho de

salide mental!
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Sandro Coutinho da Silva: Isso da uma tese bonita, inclusive, de doutorado.

Raldo Bonifacio Costa Filho: D4 sim! D& sim!

Sandro Coutinho da Silva: Eu vou até pesquisar esse livro dela; e vou falar sobre ele na

minha banca. Na minha defesa de dissertacao, eu vou tocar nesse assunto.

Raldo Bonifacio Costa Filho: VVocé conhece o livro, ndo?

Sandro Coutinho da Silva: N&o! Ndo conheco. O senhor que ta falando agora.

Raldo Bonifacio Costa Filho: Ah! Nao conhece? Olha, se eu tiver ainda algum
exemplar... Por que sabe o que eu fiz quando eu li o livro da Méarcia?! Porque eu tenho
uma relagdo de amizade grande com ela. E quando ela me falou: ‘Oh! Meu livro vai ser
langado; ja saiu e tal’. Ai, ela me mandou um exemplar. Ai, quando eu li, eu: ‘Marcia,
que isso?! Esse livro ¢ importantissimo no momento’. Os residentes que iam fazer
atendimento na Covid-19 — no inicio da Covid-19 —tinham que fazer atendimentos online,
né?! E eles estavam assim perplexos, né?! O que a gente vai dizer pra esse pessoal? Nos
estamos no inicio da pandemia; no6s somos residentes e tal. Eu falei: ‘Olha! Eu conheco
um livro que saiu agora, que é de outra pandemia, mas VOocés vao ver, porque sdo relatos
de situagdes na pandemia de HIV. Vocés vao ver que ali foi um trabalho de sailde mental’.
Ali, eu entrei em contato com a editora e comprei livro pra todos os residentes. Sabe?!
Tanto pra residente médico quanto o pessoal multiprofissional. E dei um exemplar pra

cada um. E eu acho que eu tenho algum ainda.

Sandro Coutinho da Silva: Se o senhor tiver algum e quiser me dar, eu aceito com a

maior honra e prazer. Mas, tem que ter uma dedicatoria.

Raldo Bonifacio Costa Filho: N&o, eu faco uma dedicatdria sim. Alias, as dedicatdrias
que eu fiz, eu disse: ‘Olha! Eu t6 presenteando esse livro, porque sou testemunha dos
relatos que contém nele’. Entdo, eu tenho uma ligacdo muito forte com esse livro da
Marcia, porgque eu acompanhei realmente muito proximo os relatos dela; eu acompanhei

0s pacientes na militancia.
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Sandro Coutinho da Silva: Deve ser bom se deparar, depois de tanto tempo, com uma
obra dessas, com um trabalho desses, e se ver naquele trabalho, né?! Porque, realmente,
0 senhor passou por tudo aquilo ali; presenciou tudo aquilo; trabalhou em cima de tudo
aquilo... Nao ¢ uma coisa que: ‘Ah! Eu acompanhei, mas acompanhei de longe, né?! Eu

tava ali’.

Raldo Bonifécio Costa Filho: Nédo, ndo... Cara, sdo as mesmas pessoas! Tanto que ndo
tem nomes; mas, ao ler, eu reconhecia ela. Identificava quem era, sabe?! E pessoas que
morreram, entende?! Pessoas que eu via a situacao até a morte. Entdo, é isso. Se vocé
alimentar, eu tenho mil coisas pra te falar. Mil coisas! Tém situacdes assim na Aids que
até hoje me facilitam muito, depois quando eu retornei a psiquiatria; quando eu fui...
sabe?! Uma série de coisas que eu pude fazer ainda nesse tempo que eu trabalhei na
psiquiatria; que eu voltei, né?! Foi muito da experiéncia com a Aids, com 0s ativismos,
com os ativistas e também com a comunidade de profissionais. Principalmente... Isso foi
importante: esse item de capacitacdo, que dava essa importancia ao Programa, né?!
Capacitava; e capacitava todos. Isso foi muito importante! Eu tive chance de participar
de capacitacdo de: desde pessoas de comunidades, de liderancas de comunidades, aos
militares, por exemplo, né?! De fazer oficina de capacitacdo no Exército, na Marinha, na
Aerondutica. Acho que isso foi fundamental! A gente ndo pode tirar nenhum desses itens.
Foi um conjunto mesmo que fez com que o Brasil, toda hora, passasse a ser buscado...
Ah! Isso é importante, cara... pelos paises internacionalmente. Uma das coisas que eu
mais fazia era receber missdes de paises africanos, asiaticos, e de toda a parte. De Cuba,
por exemplo, que era uma situacdo delicada. Especialmente Cuba; era uma situacao
delicadissimal! Porque Cuba ndo preenchia os itens de direitos humanos. Eles faziam uma

politica assim, na época, segregacionista. Era uma politica de segregacao.

Sandro Coutinho da Silva: E! Inclusive o Betinho mandou uma carta na época pro Fidel

Castro, queixando-se sobre isso; ndo é?!
Raldo Bonifacio Costa Filho: Aham! Entdo... No entanto, recebi a missdo Cubana.

Sandro Coutinho da Silva: Mas ai, como eram essas missdes? O senhor ia la pra passar

a nossa experiéncia?

197



Raldo Bonifacio Costa Filho: N&o! La ndo. Tinham paises que eu tinha que ir sim! Ou,
entdo, mandar gente, por exemplo, pra ir. Eu ndo podia td em toda parte. Mas, era muito
comum a gente receber missdes, no Brasil, de varios paises; e paises que eu nem sabia da
existéncia. Eu me lembro que teve uma vez que... assim: ‘Olha! O senhor vai receber, na
semana que vem, a missdo da Benin’. Sabe onde ¢ Benin? Na Africa, né?! Eu falei:
‘Benin?! Perai! Meu Deus do céu! Eu ouvi falar em Benin talvez no ginasio, em
geografia; mas, eu ndo sei absolutamente nada de Benin’. Ai, ¢ claro que eu tinha que
mobilizar o nosso Setor; porque tinha um Setor de Relacbes Externas, de cooperacao
externa no Programa de Aids, e que cuidava disso. Eles € que organizavam, ent&o, quando
tinha uma missédo pra vir. Eles que preparavam pra mim o que tinham; e entregavam um
“clipe” sobre Benin, pra eu nao receber o pessoal assim sem saber. E, ai, era incrivel.
Vocé conhecer assim um pais que vocé ndo tinha a minima noc¢éo de culturalmente como
era, sabe?! Guiné-Bissau, e outros mais. Aqueles paises ali do Caribe, que s6 fui conhecer

por causa da Aids.

Sandro Coutinho da Silva: Ali, eles vinham pra cé pra entender como é que era a nossa

politica aqui? Como é que a gente lidava?

Raldo Bonifacio Costa Filho: Exatamente! Exatamente! Ah! E importante essa pergunta
sua, porque ndao sO a gente fazia uma programacao pra eles... Porque eles vinham e
ficavam varios dias, né?! E nessa programacdo constavam visitas a trabalhos de ONG,
em algum canto do pais. E era assim. A gente tinha uma organizacdo de tal maneira que,
por exemplo, se era um pais em que era pregnante usuarios de drogas — por exemplo, a
transmisséo pelo uso de drogas —, a gente enviava, por exemplo, pro Rio Grande do Sul,
que ja tinha um trabalho mais avangado em reducédo de danos. Ai, eles iam pra la. Alias,
0 Banco Mundial também, hein! Toda missdo do Banco Mundial! Eles vinham
geralmente duas vezes ao ano. Tinha uma misséo do Banco Mundial que era um trabalho
de monitoramento que eles faziam. E cada missédo em que vinham, ela ia a algum lugar

do pais.
Sandro Coutinho da Silva: Eles visitavam as ONGS?

Raldo Bonifacio Costa Filho: Visitavam! Visitavam! As vezes, por interesse deles, eles

queriam ver trabalhos com prostitutas, por exemplo. Trabalhos com michés. Como é que
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era feito isso, né?! Trabalhos grandiosos, cara! Eu ndo posso me esquecer do trabalho,
por exemplo, em Manaus, no Norte, que era muito impregnante o trabalho de catdlicos.
Que, inclusive, havia catdlicos infectados — religiosos, ne?! E que praticamente iniciaram
o trabalho. Que alias é outra coisa importante também, viu?! Sociedade civil também que
se organizou a partir das pessoas vivendo com Aids: a Rede Nacional de Pessoas
Soropositivas ou a Rede Nacional de Mulheres Soropositivas. VVocé ndo pode imaginar
que coisa fantastica! Fantastica! Incrivel mesmo! Tém trabalhos assim maravilhosos!
Inclusive, trabalhos de risco também. Se eu te contar de trabalhos de risco, em que eu tive
que contar com a sociedade civil... Posso te dar exemplo de um, assim, “brabissimo”.
Tem uma cidade em Mato Grosso, que tem até o nome de uma das fabricas que havia I&:
Sinop. Fica a uns 600 km de Cuiaba. Ai, de 1& veio um pedido de socorro ao Programa,
porque um militar tinha sido morto pelo namorado de uma travesti; e 0 cara que matou
sumiu. E o pessoal queria se vingar nos travestis. Assim, de cercarem 0s travestis no
centro da cidade. Foi um negdcio assim complicado. E disseram assim: ‘Oh! S6 o
Ministério vindo aqui e tal’. Na época, eu ndo podia ir. E era complicado ir pra Sinop.
Hoje, tem aeroporto e tudo; mas, na época, nao tinha. Vocé tinha que ir pela estrada — e a
maior parte até sem asfalto — de dnibus, de carro, o que fosse, né?! Ai, tinha uma
Organizacao, no Parana, de trans, em que tinha uma militante Ia muito boa, muito incrivel,
capacitada. Ela ja fazia oficinas de prevengao. Po, liguei pra ela e disse assim: “Vocé quer
me substituir? Fazer uma intervencéo la em Sinop? Mas a intervencao vai ser o seguinte:
reunir os travestis que estdo em tal lugar; se reunir com eles; discutir com eles uma
maneira de sair dessa situagdo’. Que eles inclusive estavam cercados, com policia. Que
ndo podiam ficar o tempo todo nessa situacéo, né?! La tem uma situacdo muito complexa
de criminalidade. Muito complexa! E eu tive que contar com o pessoal da sociedade civil.

Um trabalho sério que envolvia seguranca, inclusive risco.

Sandro Coutinho da Silva: Entdo existia uma Organizacdo tao forte que, realmente até
nessas situacoes tdo complicadas, tinha essa...?

Raldo Bonifacio Costa Filho: Sim, tinha! Tinha! Té dizendo a vocé! Eu ndo sei se teria
0 sucesso que teve. Foi um trabalho mesmo incrivel de integragdo, de troca com as

instituicOes de seguranca e empresarial, que culminou depois com a criagdo de um saléo
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de beleza na cidade, dirigido por travestis. Ou seja, trocaram de bem 14 (risos). Nao!

Sairam da loucura, cara. Estavam levando uma culpa que néo era deles.

Sandro Coutinho da Silva: Entdo... Eu vou precisar transcrever essa entrevista e usar
algumas partes pra comporem o meu capitulo 3 da dissertacdo. E pode ser que surjam
algumas duvidas, algumas observacGes. E, se 0 senhor topar, a gente faria um novo

encontro mais direcionado a essas questdes. Pode ser assim?

Raldo Bonifacio Costa Filho: Pode! Pode! Porque tém coisas, cara, que Sao
fundamentais: de momentos cruciais. Vocé t4 me falando, ai eu me lembrei de um cara
que tava fazendo doutorado na Inglaterra, que um dia me ligou, porque queria pra tese
dele um acontecimento que houve na Africa do Sul. Qual foi esse acontecimento na Africa
do Sul? Na época, o Brasil — quando comegou também a produzir antirretrovirais — fez
um acordo com o Médico Sem Fronteiras. Isso 14 através do Programa de Aids. E eu
gostava muito do trabalho do Médico Sem Fronteiras. Aqui e fora daqui. E, ai, nos
fizemos um acordo; isso envolvendo a Fiocruz, porque a Fiocruz que tava produzindo os
antirretrovirais na época — 0s existentes. Foi logo no inicio, assim, da Fiocruz entdo
produzir os antirretrovirais pras Organizacdes da Africa do Sul, pra sociedade civil
também. E nds fizemos isso com a intermediacdo do Médico Sem Fronteiras também,
que atuava la na Africa do Sul. E, ai, eu tava numa reunido do Banco Mundial, em Malaga,
na Espanha. E era uma reunido de encontros de projetos com o Banco Mundial, de alguns
paises que tinham projetos com o Banco Mundial. Ai, cara, em plena reunido, eu recebo
um telefonema do cara — que era diretor junto comigo; no caso, eu era ainda adjunto e ele
era o diretor-geral. E eu tava nessa reunido em Malaga, ¢ ele me diz: ‘Raldo, deu rolo

com esse projeto! Rolo diplomatico mesmo! Eu acho que as cabecas vao dangar’.

Sandro Coutinho da Silva: Entre a Africa do Sul e Brasil?

Raldo Bonifacio Costa Filho: E. Ai ele falou assim: ‘Oh! No6s estamos praticamente. ..
Quase decidido que nossas cabecas vao rolar’. Por qué? Foi justamente numa época aqui
que tava... Logo que saiu o presidente e tinha o outro, na Africa do Sul... o Nelson
Mandela. E... 0 Mandela ndo! O Mandela era um cara muito positivo e muito envolvido
com a Aids, porque tinha um filho com Aids também. E isso que eu disse a vocé: que ta

sempre presente alguma coisa assim, né?! SO que ndo era mais ele. E a ministra, assim, ta
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uma fera; botou na gaveta esse projeto. E isso ta envolvendo uma situacdo diplomatica
desagradavel. Principalmente porque o governo de l1a tava dizendo que o HIV foi
inventado Ia pelos chineses. Aquela mesma coisa que ta surgindo com a Covid-19, né?!
E que ndo era a posicao da Africa — da Africa do Sul, né?! E tinha uma outra maneira de
lidar com a epidemia, que ndo era com a induastria farmacéutica — aquela coisa politica
bem declarada: partidaria. E, ai, eu tive um encontro com a ministra da Africa do Sul.
Cara, elarodou a baiana mesmo, sabe?! Rodou a baiana assim; e foi brabo. E disse: ‘Nao!
Isso aqui na Africa do Sul ndo! A Africa do Sul tem um presidente, tem ministro da satde.
Isso aqui vai ser engavetado. E os senhores tém que saber disso! Mas, nos temos que
protestar, porque isso foi uma ingeréncia...” E foi brabo. Ela rodou a baiana, e eu ndo tive
chance de fazer nada. A chance que deu... Ai foi o chefe de gabinete do Serra, que tava
junto comigo, e ele fez uma sugestao, assim, da ministra conhecer a produ¢do no Brasil
de antirretrovirais. Eu sei que isso surtiu um efeito sim. Porque, dias depois, tava a Africa
do Sul se comunicando com o Brasil e programando a visita da ministra, né?! Que veio!
Veio com a missdo da Africa do Sul. E eu os recebi la. Ai, ja sem ela rodar a baiana;
muito simpatica, né?! Fomos visitar a Fiocruz e la conhecer a producédo da Fiocruz. Pra
mim foi 6timo também, porque eu ndo conhecia la a dindmica de trabalho. E ai pode
acontecer, sabe?! Mas foi assim, nesse clima, com essas influéncias todas que vocé tem
de politicas também, no caso. E eu acho que, ai, vocé ndo pode deixar de negar a
participacdo da sociedade civil, que, realmente, num trabalho com o Médico Sem
Fronteiras, comegou a exigir antirretrovirais, contrariando a posi¢ao governamental — que
tinha uma posicao negacionista em relacdo ao HIV. E teve tudo isso, né?! O cara quando
me ligou e disse: ‘Raldo, as cabecas vao rolar (risos)... E o que € que eu fago?’ Na época,
eu até procurei o pessoal mais préximo, do Banco Mundial, e conversamos sobre isso,
né?! N&o sei se eles influenciaram também. N&o sei. Mas, tem tudo isso assim: 0s

bastidores que tém uma importancia enorme.

Sandro Coutinho da Silva: Eu agradeco muito sua participacdo neste trabalho. Entéo,
caso surjam mais questdes, eu tento entrar em contato pra conversarmos mais. Essa é a
parte principal do meu trabalho: € o algo a mais. Porque a parte de pesquisa de trabalhos
ja publicados, acho que qualquer um faz. Acho que o diferencial é isso: pegar a

experiéncia de quem viveu direto esse momento, né?! Pode ser assim?
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Raldo Boniféacio Costa Filho: Pode. Pode. Vocé me liga a hora que vocé quiser. No
momento, eu t6 nessa situacdo, né? Porque eu resolvi mesmo me aposentar. Tava na hora.
Eu realmente t6 consciente das minhas deficiéncias. Eu tenho consciéncia de que ndo
tenho mais o0 pique nem a energia pra continuar. Entdo, ndo; desse jeito ndo da.

Politicamente, entdo, nao da. [...]

Sandro Coutinho da Silva: Mas, Doutor Raldo, eu nem sei como te agradecer. Foi um

prazer pra mim. Importante pra caramba. E te agradeco muito.

Raldo Bonifacio Costa Filho: Isso é um prazer pra mim também. Posso te garantir, viu?

Sandro, posso te garantir. T4 bom?!

Sandro Coutinho da Silva: Um forte abraco!
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APENDICE B — Entrevista com Jane Galvéo, em 16 de junho de 2021

Dra. Jane Galvdo. Doutora em Saude Coletiva pela Universidade do Estado do Rio de
Janeiro, Instituto de Medicina Social, com pos-doutorado na Escola de Saude Pablica da
Universidade da Califérnia/Berkeley (EUA). Coordenou o ARCA (Apoio Religioso
Contra a Aids), uma iniciativa do Instituto de Estudos da Religido (ISER), de 1988 a
1992. Foi Coordenadora da ABIA, de 1993 a 1999. Trabalhou no Programa Nacional de
DST/Aids, do Ministério da Saude, chefiando a Unidade de Articulacdo com ONG e na
Assessoria de Cooperacao Externa, de 1999 a 2001. Atuou nos Estados, em Nova York,
como Gerente de Programas em HIV/Aids na International Planned Parenthood
Federation/Western Hemisphere Region e na International Women’s Health Coalition.
Mais recentemente, trabalhou na UNITAID, em Genebra, sendo responsavel por projetos
em Aids. Atualmente é Assessora Sénior para Saude, fazendo parte da equipe da UNHR,
em Genebra.

Perguntas norteadoras da entrevista:

1. Qual o seu conhecimento sobre ativismo em Aids?
2. Como as ONGs estavam inseridas nesse ativismo?

3. Consegue perceber ou identificar alguma relacdo ou interferéncia desse ativismo na
historia da Aids no Brasil e na construcdo de politicas publicas de saude no Brasil? Caso

positivo, qual teria sido?
4. Na sua visdo, quais foram os maiores desafios das ONGs na historia da Aids no Brasil?

5. Na sua opiniao, o que fez o Brasil se constituir como referéncia mundial na luta contra
a Aids?
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Sandro Coutinho da Silva: Qual o seu conhecimento sobre ativismo em Aids?

Jane Galvéo: Eu comecei um pouco a trabalhar com Aids... Na verdade, antes de ir pra
ABIA, eu trabalhei no ISER (Instituto de Estudos da Religido), durante um tempo, que
nem sei se existe mais na realidade. Acho que o ISER diminuiu bastante. E, apesar de ter
esse nome (ndo sei se vocé conhece), ndo trabalha s6 com religido, mas a importancia da
religido em termos de movimentos sociais e tal. E, na época, tinha toda essa discusséo de
Aids como castigo de Deus. Entéo, eles se interessaram por isso. E me recomendaram,
entdo, pra comegar a fazer esse trabalho com eles. Na realidade, eu acho que eu pulei; eu

tinha feito uma outra coisa também antes, que era...

Sandro Coutinho da Silva: O Apoio Religioso Contra a Aids, a ARCA. Néo é?

Jane Galvao: Na ARCA! Exatamente! Que foi na coisa da ARCA a ideia de juntar as
diferentes tradicGes religiosas. Entdo, faziamos vérios encontros... Era aquela coisa
incrivel! Mudou muito; algumas coisas melhoraram e outras pioraram. 1sso € que eu acho
interessante. Muitas vezes, quando vocé faz a coisa no pior momento, ndo significa que
as oportunidades ndo estdo 4. Porque eu acho que t& tudo muito vivo. Entdo, vocé
pode...: ‘Isso € bom; isso ¢ mau!’ Entdo, vocé realmente sabe com quem contar. Entdo,
apesar de ndo ser um momento facil, porque vocé tinha a Igreja Catolica, algumas
protestantes — ndo todas. VVocé tinha alguns mais progressistas, como Metodistas. E tentar
trabalhar também com a religido afro-brasileira. Entdo, da minha experiéncia, naquele
momento, apesar de vocé estar num momento extremamente dificil — década de 80 pra
década de 90 —, com o inicio da questdo da epidemia no Brasil, mas, ao mesmo tempo,
era um momento em que vocé tinha pessoas como (um pouco depois, né?) Herbert Daniel,
Betinho... Entdo, vocé tinha varias dessas pessoas! Toda a prépria coisa da Fiocruz: com
a salde publica. Desses que voltaram com a coisa da ditadura: os exilados. Entdo, era um
momento dificil, muito polarizado. Mas que eu acho que, as vezes, ajudou bastante. Desse
embate que teve. Das coisas caminharem — vamos dizer assim. Porque ninguém estava se
escondendo muito. As pessoas realmente...: ‘Eu sou contra. Eu sou a favor. Isso ¢ coisa
de gay. Isso ¢ coisa disso...” Isso quando ndo falavam coisas piores: ‘Isso ¢ coisa de
prostituta. N&o quero nem saber e tal. Isso é coisa que veio do Haiti...” Enfim, tinha toda

essa coisa muito pesada. Mas, entdo, vocé sabia um pouco com quem vocé estava lidando,
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0 que eu acho, também, que as vezes ajudou nessa maneira de vocé tentar ver como se
podia enfrentar. Eu ndo tinha tido muito a coisa de ativismo. Entdo eu estava fazendo
mais a minha tese de mestrado, que era pra ser coisa da populacdo indigena; mas, ai,
guando comecou a questdo com a coisa da Aids, eu resolvi mudar. E comecei, entdo, a
trabalhar com a questdo, que foi minha tese de mestrado. Foi sobre midia e Aids: a
representacédo... de como estava sendo representada nos jornais e coisas assim. Porque
naquele momento era muito o0 que saia, né?! Vocé sabia que tinham, claro, pessoas
doentes; mas, como estava sendo retratado. Entdo, foi por ai que eu comecei. E a partir
disso eu fui fazer, entdo, um trabalho de pesquisa na ABIA, que foi sobre o impacto social
da Aids no Brasil. Ai eu trabalhei um pouco, o Herbert Daniel ainda estava vivo e eu
trabalhei junto com ele. E, claro, quando vocé trabalha com uma pessoa como ele, vocé
aprende. Tem que aprender! Ndo tem jeito. Porque é como ele é; o que ele faz e tudo!
Entdo fiquei um tempo 14 com eles, porque tinha alguma coisa que era apoiada pela
Fundagéo Ford e, como eu tinha feito a coisa do museu nacional, terminado a tese (a
ABIA estava comecando 0s primeiros projetos), acharam que poderia ter alguma coisa
interessante pra fazer. Entdo, a minha entrada foi muito por ai. Uma coisa (entre aspas)
“pouco académica”, fazendo a minha tese de mestrado e o que poderia fazer... Ai, fui; me
interessei; fiquei na ABIA. Da ABIA fui pro ISER e do ISER, depois, voltei pra ABIA.
Porque fiquei no ISER quase quatro anos — um pouco também, no ISER, porque o cara
que era o secretario executivo do ISER, na época, tinha sido professor no Museu
Nacional, entdo me conhecia de la. Ele achava que eu podia ter uma flexibilidade nisso
de... Vocé ndo podia ser uma pessoa muito confrontation. Sei 4. Sabe? De vocé brigar
com tudo. Essa coisa de vocé tentar aliar a questéo da religido com a Aids, mas de uma
maneira progressista. Ndo aceitar; mas o que vocé podia fazer pra transformar. Entéo,
fiquei um tempo trabalhando no ISER. Fizemos alguns projetos, como vocé falou, do
ARCA. Entdo teve um, que teve bastante aceitacdo, que foi sobre questdes de religides
afro-brasileiras, utilizando um pouco a linguagem do Candomblé e, ndo todas, mas
algumas das figuras do Candomblé. Pra como vocé poderia tratar, trazer essa mensagem
de solidariedade, e tal, pra questdo. E, ai, um pouco depois, voltei pra ABIA, pra um
projeto de pesquisa — acho que eles tinham — sobre mulher e Aids. E depois terminei
ficando na ABIA como coordenadora por quase 6 anos. E a minha trajetoria — um pouco
— juntou essa questéo do ativismo, mas também com uma coisa académica. Que eu sempre

gostei muito de tentar escrever, de tentar passar a sua perspectiva, 0 que vocé acha...
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Porque se vocé nao falar nada, as pessoas véo falar por vocé. Entédo, essa ideia do como
vocé pode, do seu conhecimento — se vocé quer —, fazer parte do discurso. Vocé tem que
tentar mudar... Se vocé critica, o que vocé ta oferecendo? Entéo, eu acho que, tanto no
ISER como na ABIA, eles juntavam um pouco isso. Betinho tinha essa perspectiva de
(sabe?): ‘Criticava, mas ¢ isso que eu to propondo. Criticava, mas vamos fazer isso...”. A
campanha da fome — ou seja 0 que for — era tentar dar uma resposta, ndo simplesmente
falar. E tinha uma coisa de que eu gostava que era (ndo era uma coisa superacadémica,
mas vocé aprendia): vocé podia tentar escrever, tentar publicar. E acho que isso tinha a
ver com algumas das pessoas que a ABIA trouxe, como o proprio Richard, que ta 1a até
hoje como presidente, e 0 Veriano. Todos nos fizemos doutorado muito nessa ideia de
fazer parte do discurso, tentar participar na parte de ativismo e também na parte de

discussao.

Sandro Coutinho da Silva: Da academia?!

Jane Galvao: Da academia! Porque eu também acho que tinha muito uma coisa de uma
época também: década de 80, década de 90. Essa mensagem da Fiocruz da coisa da satde
publica, que era muito forte. E eu acredito que ainda seja. Mas que, na época, pelas
figuras, pela transicdo da coisa da ditadura... Entdo, essa no¢do do que vocé pode trazer e
como vocé pode tentar mudar o discurso sobre salde publica — de dentro também, vocé
participando — é um ativismo, mas com uma coisa (como vocé falou) académica também.
Entdo, eu acho que tive um pouco de sorte nessa trajetéria. Claro que uma pessoa como
0 Betinho também ajudava. Ele tinha essa projecdo internacional. Mas, ndo s6 por isso.
A maneira como ele pensava era de uma perspectiva superampla de tudo. A questdo da
solidariedade que vocé comeca: ‘Ah! Nao ¢ s6 uma palavra! Isso realmente ¢ a
solidariedade. VVocé pode ter acBes que vocé viabiliza, que vocé pde com relagdo a
questao da solidariedade...” Entdo, eu acho que foi, realmente, muito importante pra mim
essa coisa. E eu acho que foi 0 momento também. N&o sé no Brasil, como em outras
partes da América Latina. E ndo s6 na América Latina, onde vocé comegou essa
discussdo. Porque a coisa era tdo ruim — num certo sentido, era tdo dificil — e cada vez
mais pessoas ficando afetadas, cada vez mais pessoas ficando doentes. E, claro, afetando
mais algumas populacdes do que outras, como a gente sabe hoje em dia. E alguns

discursos de algumas pessoas da coisa da satde: ‘Ah! Isso ndo ¢ prioridade! Isso vai
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passar. Isso ndo ¢ uma questdo de saude publica; e coisa e tal.” E que foi uma coisa que a
ABIA também... Um discurso que era muito comum na época: ‘A Aids ndo tem
fronteiras’. Entdo essa ideia de que: ‘Vocé esta no Brasil. Tudo bem. Vocé pode trabalhar
aqui, mas a Aids ndo tem fronteira’. Vocé pode trabalhar aqui, vocé pode discutir o que
ta acontecendo; mas é Argentina, € Colémbia, é Peru... Seja o que for do que nos estamos
fazendo, isso tem uma ressonancia noutros paises; porque, claro, tém as diferencas locais,
mas vocé tem também essa perspectiva, na época, um pouco regional e, depois, global.
Eu também acho que ajudou, nessa época, 0 apoio de algumas OrganizacOes
Internacionais, como a Fundacdo Ford; que foi (se ndo me engano) um dos primeiros
projetos no mundo que a Ford financiou pra Aids (no mundo). E foi a ABIA, foi no Brasil.
Ajudou também porque eles tinham um escritério no Brasil; e acho que isso ajuda 14 as
pessoas que trabalham pra preparacdo das doacdes, dos grants, sabe?! De vocé estar no
pais. Vocé faz parte do que estd acontecendo. Entdo, acho que isso também ajudou essa
conexao de ser reconhecido como realmente uma questdo importante, essa relevancia.
Acho também que isso ajudou um pouco a ABIA a se projetar. Quando vocé tem um
apoio da Fundacdo Ford — que é uma instituicdo americana, com escritorio no Brasil —, e
que te da essa doacdo, isso realmente ajuda, eleva o perfil (eu acho) da Instituicdo.
Juntando, eu acho, com o tipo de pessoas que estava trabalhando na ABIA, que era uma
mescla de pessoas afetadas pela epidemia ou pessoas como o0 Betinho — que era um
intelectual, mas também era HIV positivo, embora fosse pela hemofilia. Vocé tinha o
Herbert Daniel, que era um superativista, um cara superintelectual, que era HIV positivo
e que era homossexual. Entdo vocé tinha essa mescla, que eu acho que foi uma mescla
interessante, produtiva. Triste, porque os dois morreram, infelizmente. Mas que foi muito
produtiva numa época. E eu acho que, por essa coisa do Betinho, essa nocédo politica de
vocé... essa dimensdo realmente da importancia. E tendo sido exilado também,
entendendo a importancia de vocé transmitir sua mensagem pra fora da onde vocé esta,
pra criar aliancas. Eu acho que isso foi uma coisa que me ajudou na minha trajetoria
pessoal do entendimento da epidemia; mas eu acho que ajudou também, no momento, a
ABIA de se concretizar como esse espaco onde vocé tenha essas perspectivas... Nunca
foi uma organizacéo de servico — no sentido de como vocé tinha casas de apoio, algumas
coisas assim, que prestavam servicos mais direto, de fazer testagem, enfim —, mas
prestava servicos de uma outra maneira, tendo essa discussdo sobre saude publica, do que

é realmente salde publica.
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Sandro Coutinho da Silva: Eu queria aproveitar esse gancho que a senhora colocou,
porque, nesse momento que a senhora esta falando, a ABIA se destacou. Entdo, dentro
disso, de que forma que a senhora acha que isso interferiu no ativismo como um todo?
Porque a gente sabe — e a senhora também falou um pouco mais superficialmente — o
quanto ela tinha um perfil mais técnico e a forma como ela se posicionava. Entéo, de que
forma que a senhora acha que isso influenciou, ndo s6 nos outros grupos ativistas, mas

até mesmo na sociedade como um todo?

Jane Galvao: Eu acho que também, naquele momento, quando a ABIA estava surgindo,
vocé tinha outros grupos que estavam surgindo. Vocé teve o GAPA, em Sao Paulo. E
também, mesmo no GAPA, vocé teve pessoas como Paulo Teixeira, que era médico
dermatologista; mas, por conta disso, enfim, ele comecou a ver as pessoas com a questdo

do cancer e era uma pessoa muito importante e ligada ao GAPA.

Sandro Coutinho da Silva: Porque no comego era assim que era relacionada. Né?! A

Aids a partir do Sarcoma...

Jane Galvao: Exatamente! Vocé tinha alguns médicos, no Rio também, mais em Séo
Paulo... Muitos que vieram dessa tradi¢ao da satide publica, ou porque estudaram na
Escola de Saude Publica em S&o Paulo ou, alguns que eram do Rio, que vieram da Fiocruz
e tal. Enfim, vocé tinha, naquela época, bastante (eu acho) essa tradicdo. Entdo, mesmo
algumas pessoas que eram do GAPA... Por exemplo, essa no¢ao do GAPA — que ele
criou GAPAs em varios estados — de vocé ter, ndo so 14, porque, claro, Sdo Paulo é Sdo
Paulo; mas, de repente, o Sul é o Sul. Enfim, cada um, um pouco, na sua popula¢do, como
é que isso estaria afetando... Eu acho que a ABIA (ndo posso negar) teve uma
proeminéncia no inicio por conta das pessoas que a fundaram. Ndo da pra negar. O
Betinho, quando vocé tem uma musica que fala: ‘o irmao do Henfil que esta voltando...’
Sabe?! Entdo vocé tem uma proeminéncia de uma pessoa como o Betinho, que era
conhecido, né?! Entdo, vocé vé esse cara que foi exilado, cantado em musica. E tinha
aquela coisa do J6 Soares (ndo sei € da sua época): ‘Ah! Nao querem que eu volte.” Que
era um exilado politico e que era um pouco desses ultimos exilados que estavam
voltando... Entdo, era uma pessoa conhecida na época. E vocé junta uma pessoa como o
Betinho, superconectado, ao mesmo tempo — depois — ele se descobre HIV+, com seus
trés, quatro irmdos também HIV+, pelo mesmo motivo: transfusdo de sangue. Vocé
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comeca a ter uma situacdo: ‘Ah! Ndo é s6 a minha situacdo! E a minha situacdo ¢ dos
meus irm&os. Mas ndo sdo s6 os meus irmaos...” De repente, vocé€ vé (eu esqueci agora
qual era a porcentagem) um nimero alto de contaminacéo pelo sangue, ndo s6 no RJ, mas
em outros estados. Logo, ele transformou uma questéo, que era uma questao pessoal, num
debate publico. E depois todos eles morreram! Morreu o Henfil, morreu Chico Mario;
enfim, morreram, né?! Entdo, vocé tem uma tragédia dessa. Realmente uma coisa horrivel
quando vocé tem uma familia que é devastada dessa maneira. Todos eles, pessoas de
talento, né? Uma pessoa como o Henfil! E vocé tem também, por outro lado, ainda dentro
da ABIA, uma pessoa como Herbert Daniel — um ativista por direitos e, sobretudo, pela
causa gay. Enfim, vocé tem uma combinacgdo que ndo é muito comum em outros lugares.
Vocé tem uma pessoa pela infeccdo pelo sangue — que era visto como boa (se isso é
possivel de se dizer) — e alguém como o Herbert Daniel, que sempre foi aberto sobre a
questdo dele, da infeccdo pelo HIV. E, a0 mesmo tempo, uma pessoa extremamente
(vamos dizer assim) produtiva, em termos de tentar escrever sobre o que estava passando.
Eu ajudei o Daniel, na época, quando foi criado um dos primeiros Boletins da ABIA —
que foi um boletim realmente muito simples no inicio, mas que também, desde aquela
época, dizia: ‘Ndo! E importante escrever. E importante a gente escrever...” Que nem a
tese que vocé esta fazendo. E importante vocé dizer o que vocé pensa (colocar no power
point). Vocé tem a possibilidade de escrever sobre mil coisas; de repente, vocé decide
escrever sobre Aids. Vocé vai fazendo as suas escolhas. E essas escolhas terminam que
te marcam, num determinado sentido. Entdo, eu acho que... por conta do Betinho, que foi
muito a questdo da democratizacdo. Ele tinha muito essa noc¢do: a democratizacdo da
informacéo. As vezes, para pessoas... que é dificil. Até pra vocé traduzir como é que isso
fala. Essa nog¢do de que ‘tem muita informagdo 14 fora, mas ndo quer dizer que a
informagao ¢ correta’. Como a gente tem agora com a Covid-19, em que varias coisas ndo
s&o corretas; sdo erradas. E uma epidemia de desinformagc&o com a Covid-19. Com a Aids
também tinha a mesma coisa: ‘Ah! Se eu sentar aqui, vai me acontecer. Ou se eu tocar
nisso, porque uma pessoa com Aids tocou. Se eu comer da mesma...” Sabe?! Vocé tem
um bando de coisas que... Na realidade, as pessoas ficavam mais preocupadas com as
coisas que ndo eram do que com as coisas que eram, porque era mais dificil! Entdo, eu
acho realmente que eles criaram, captaram... Eu ndo acho que atualmente teria 0 mesmo
peso, porque, claro, tudo mudou; mas, naquele momento, dada a coisa politica como

estava, tudo o que eles criaram com relacdo aos conceitos (vamos dizer assim): ‘Como
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vamos enfrentar? O que a ABIA vai fazer? Ndo vamos ser uma coisa de servi¢o; vamos
tentar mudar um pouco o discurso da epidemia...” E vocé achar que, pela palavra, vocé
pode mudar coisas. Eu acho que isso foi coisa sempre muito forte com o Betinho. N&o é
de fazer a correcao: ‘Ah! Vocé pensa errado e eu estou pensando correto’; mas, vocé fala,
vocé participa, vocé debate, enfim... Eu lembro que anos atras — claro, antes dele morrer
—, ele teve uma reunido com um cara que era presidente do Banco Mundial. E eu fui nessa
reunido; estava la com ele. E ele deu um livro dele (do Betinho) pro cara do Banco e
colocou: ‘Pela cura da Aids e do Banco Mundial’. Sabe? Ele nunca perdia uma
oportunidade. Era uma brincadeira; mas, assim... E ele sabia fazer. Se eu fizesse, seria
horrivel. Mas, ele tinha todo esse jeito de como fazer. Agora — como vocé disse — ndo ha
duvidas de que isso pos a ABIA num lugar um pouco diferente de varias outras
instituicGes. Eventualmente, podia ter até tensdo, porque a ABIA conseguia algumas
coisas de financiamento pelo tipo de trabalho, pelo tipo de contato... Claro! Quando
trouxe uma pessoa como Richard Parker, que ja morava no Brasil. Mas, quando o Richard
comegou a participar mais, deu outro perfil também pra Instituicdo. Entdo, eu acho que o
perfil da ABIA sempre foi um perfil misto: da academia com o ativismo — que nao é facil
de se manter. Acho que néo é efetivamente facil de manter, mas a Instituicdo conseguiu
— um pouco — fazer isso. E também estava num momento, mesmo na época em que eu
estava 14, onde (mesmo alguns dos doadores...) o Brasil era, um pouco, uma prioridade.
Tinha todo o processo de democratizacdo que o pais estava passando; e onde a questdo
da epidemia, vista como uma questdo de saude publica, fazia parte desse processo de
democratizagdo. Hoje em dia, claro, varios doadores sairam. Talvez va voltar, porque esta
tdo complicado tudo para a sociedade civil. Pode ser que eles voltem. Mas muitos desses
doadores ndo tém mais o Brasil como prioridade. E nisso, instituicdes como a ABIA —
ndo sé como a ABIA, outros também —perderam. E, também, acho que uma coisa que a
ABIA conseguiu fazer um pouco, no inicio, foi reconhecer a importancia de outros
movimentos. Quando o Pela VIDDA foi criado... Que foi praticamente dentro da ABIA
que saiu, né?! Entdo, depois, foi uma coisa a parte, separada. N&o € facil sobreviver.
Vérias instituicdes ndo sobreviveram ou diminuiram muito seu campo de atuagéo. Mas,
realmente, 0 momento em que uma Instituicdo como Pela VIDDA — formado por pessoas
soropositivas — foi criado, foi nessa ideia de que — mesmo que a ABIA tivesse nos seus
quadros pessoas HIV positivas — ndo era a mesma coisa de vocé ter uma Instituicdo mais

voltada e gerida por pessoas que eram HIV positivas. Sinceramente, eu ndo sei se isso
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continua atualmente. Mas, no momento quando foi criado, isso foi importante. Até
porque, internacionalmente também, comegaram a ser criadas Redes Internacionais de
Pessoas HIV+. E, claro, pra vocé participar, vocé tinha que ser HIV+. Entdo, tinha toda
essa questdo de que essas pessoas ndo sao parte do problema, sdo parte da solucéo. E,
com isso, trazendo, entdo, mais e mais a participacdo de pessoas, ndo so afetadas — como
a gente gostava de falar —, mas infectadas; porque eram estas pessoas (algumas delas) que
estavam sofrendo mais pela questdo do HIV.

Sandro Coutinho da Silva: Provavelmente era um espaco que dava voz a quem

realmente vivenciava o problema, né?!

Jane Galvédo: Também! Também! Eu acho que dava voz, mas... Tem um lado que... No
inicio, sdo0 poucas pessoas, poucas organizacdes. Mas, depois, vai crescendo. Como foi
crescendo num determinado momento, quando vocé tinha a Rede Nacional de ONGs. No
inicio, vocé conhece todo mundo. Todo mundo vai nos mesmos encontros. VVocé liga pra
fulano, e todo mundo sabe quem vocé é. Sabe?! Mas, 0 movimento, realmente, num
momento, acho que depois diminuiu bastante, por varias outras questdes. Mas, teve um
momento que, realmente, foi crescendo muito. E tem um lado que é muito bom, porque
vocé traz a voz da diversidade. Vocé realmente via a diversidade... Tem tempo que eu
ndo participo, claro, dos altimos encontros de ONGs. Mas, realmente, vocé via a
diversidade. Enfim, cada um trazendo a sua contribuicdo e as dificuldades ndo so
regionais, mas as dificuldades das diferentes populaces... E o prdprio discurso também
foi mudando: populagBes-chave, populagdes vulnerdveis. Enfim, tudo isso foi mudando;
e voceé vai agregando mais pessoas. E o problema também vai crescendo. E vocé tem que,
realmente, expandir a maneira como vocé trabalha. Mas, ao mesmo tempo, isso pode criar
tensdes; como em tudo, né?! Se vocé tem s6 5 pessoas, ndo é que nao tenha tensdo, mas
é um tipo de tensdo diferente se vocé vai ter 50 pessoas, 100 pessoas... as tensdes sdo um
pouco diferentes. E acho que teve um momento em que isso efetivamente aconteceu em
varias das redes de participacdo. Sobretudo quando comecaram a ter a possibilidade de
viajar pro exterior. Quem vai? Quem ndo vai? Quem representa? Quem nao representa?
Coisas que fazem parte. Ndo é como na academia. Se vocé tem uma bolsa de estudos; se
ndo tem. Nessa coisa do ativismo, vocé também teve essa possibilidade de ir, participar,
de estar em encontros; e, muitas vezes, isso também gerava um tipo de tensdo. Que, por

um lado, ndo ¢ facil, mas também, por outro lado, vocé para pra pensar e ¢ normal: ‘Ah!
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Por que sempre convida essa pessoa e eu ndo sou convidado?’ Entdo, com o desenrolar
da prépria complexidade da epidemia, mais pessoas vdo sendo trazidas e diferentes
personalidades também véo chegando pra fazer a sua contribuig&o.

Sandro Coutinho da Silva: Essa parte eu ndo encontrei na bibliografia. Eu ndo tinha

visto nada com relagéo a isso.

Jane Galvao: Ah! Que bom! (risos)

Sandro Coutinho da Silva: De que maneira que, dentro desse contexto todo que a
senhora ja estd descrevendo... De que maneira que a senhora acha que interferiu nessa
construcdo das politicas publicas no Brasil, especificamente? A senhora consegue

identificar isso?

Jane Galvéo: Eu acho que teve, num determinado momento. Atualmente, pra te falar a
verdade, eu ndo sei te dizer. Talvez uma pessoa como o Veriano, por estar I3, e por ter
continuado trabalhando na ABIA e com Aids muito mais diretamente. Eu acho que talvez
ele poderia falar muito mais do que eu. Mas, eu acho que... No momento em que eu estava
mais ligada e trabalhando no Brasil, eu acho que o didlogo, que foi estabelecido, nédo foi
um didlogo facil. Foi pensado, no caso da ABIA, estando no Rio de Janeiro, entdo com a
Secretaria de Saide do Rio de Janeiro. No nivel nacional, com o Programa Nacional de
Aids, com o diretor do Programa Nacional de Aids, para tentar fazer um didlogo com o
Conselho Nacional de Saude. Fazer tudo pra que tenha um representante de ONG no
Conselho — que fazia parte do Conselho de Aids —, que assessorava na época, e durante
algum tempo, a pessoa que era coordenadora ou coordenador do Programa Nacional de
Aids. E eu acho que isso tinha muito a ver também — mesmo quando o Betinho ndo estava
no dia a dia da Instituicdo — com — essa coisa do Betinho — sempre essa coisa politica:
‘Nao € so estar aqui, vocé tem que estar 1a. Tem que tentar fazer. Tem que participar de
Conselhos. Tem que ir la. Tudo bem vocé ir em encontro de ONG! Mas tambem é
importante estar & dentro, discutindo com o secretario de saude, fazendo planos
alternativos...” Que ¢ uma coisa que a ABIA sempre tentou fazer, discutindo; ndo so
sozinha, mas com outras ONGs. Ent&o, eu acho que teve uma decisdo da Instituicdo de
que essa era uma prioridade. Acho que ndo s6 a ABIA. Varias outras ONGs também

fizeram, de diferentes maneiras. Mas fizeram essa opc¢do de dialogar mais com essa
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Secretaria, porque sabe que é importante pra tentar influenciar a mudanca das politicas
publicas. Mas acho que, no caso da ABIA, ndo foi um acaso; realmente foi uma coisa de
tentar mudar as politicas, ver o que tinha que fazer... Nao estou dizendo que era uma coisa
maquiavélica, sabe?! Mas entedia que era importante ter esse acesso, ter essa entrada:
‘Ah, essa pessoa eu conhego; essa pessoa talvez seja mais aberta pra essa discussao. Quem
tem o telefone dessa pessoa? Tem essa professora ou essa médica, que € do Hospital da
Fiocruz ou que ¢ do Pedro Ernesto, e que pode nos abrir portas pra tentar falar...” Entdo,
acho que isso sempre teve presente. Ter essa no¢do de que Aids ndo tem fronteira. Entdo,
estou aqui no Brasil, mas também estou tentando fazer coisas fora; me conectar com
outros grupos, outras ONGs, pra tentar mudar essa coisa mais internacional das politicas,
porque tudo termina influenciando o pais de uma determinada maneira. E também ver,
no pais, como vocé pode participar pra tentar mudar a questdo das politicas publicas. No
fundo era isso. Tentar mudar as politicas publicas. Uma coisa que eu lembro que eu
escrevi e outras pessoas falavam na época: “Vocé pode fazer muita coisa, mas ONG nao
tem fabrica de camisinha’. Se bem que uma época até pensaram em ter. Vocé nao faz,
entendeu?! E o governo que tem que fazer, distribuir ou fazer parcerias. Coisa que até a
ABIA fez: tinha um projeto chamado ‘Solidariedade ¢ uma grande empresa’. Fazer
parcerias com empresas, ndo somente pela coisa do dinheiro. Mas a ABIA tentou levar
informacdo pra funcionarios de grandes empresas. Entdo, sempre tentando ver, de uma
maneira pequena ou grande, como é que vocé podia, aos poucos, tentar mudar a
mentalidade das pessoas, por um lado. E, com essa mudanca de mentalidade, vocé podia
influenciar as politicas publicas ou 0 que essa pessoa era responsavel, na época, (vamos
dizer assim) no portfélio dela, por fazer. Entéo, acho que isso sempre foi uma mensagem.
Mesmo tentando discutir o preco de medicamentos ou patentes, e tal. E essa discusséo de
VOcé tentar pensar a coisa num cenario um pouco maior, vamos dizer assim. A
distribuicdo dos medicamentos é importante sim. Mas, e as patentes? Como é que fica?
Pra vocé poder distribuir, vocé precisa poder comprar. Vocé ndo pode distribuir o que
vocé ndo tem. Entdo, eu acho que isso foi um tipo de mentalidade que a ABIA teve e que

tentava mesclar, como fazia.

Sandro Coutinho da Silva: Deixa ver se eu consigo resumir o0 que a senhora ta querendo
dizer. No caso, principalmente da ABIA, ela acaba se formando a partir de uma relagéo

académica e técnica. Tendo os profissionais capacitados e qualificados dentro daquela
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parte técnica, além de um formato que tem uma caracteristica académica importante. E,
a partir disso, também ela se posiciona e tenta entrar numa conversa com as Secretarias,
com o Programa Nacional, as Coordenages, pra que as coisas sejam construidas. Até
porque, de certa forma, divide a responsabilidade de cada um. Porque a ideia ndo era
tomar... Como a senhora falou: ‘A ABIA nao quer produzir camisinha’. Mesmo que
pudesse passar isso pela cabeca, mas a ideia ndo era substituir a responsabilidade do

governo, nao é?!

Jane Galvao: Exatamente!!! Tanto é que o Betinho costumava dizer que: ‘Um dia a
ABIA vai acabar. Vai ta tudo tdo certo que...” Mas, infelizmente, ndo acabou, porque
ainda tem a necessidade, enfim. Exatamente isso que vocé falou. Essa importancia de
vocé tentar ver o que vocé pode fazer, o que vocé pode mudar... E engracado! Parece
aquela musica: dois pra la, dois pra ca. Vocé pensa huma coisa: vocé vai pra um lado, vai
pra outro. As vezes, vocé avanga; as vezes tem que ir pra tras. Porque, as vezes, vocé tem
uma pessoa que ¢ muito boa e que saiu da Secretaria. ‘Ah, essa pessoa nos dava apoio pra
isso e, de repente, essa pessoa ndo estd mais...” Mudou o partido politico, entdo mudou...
No estado é isso, mas na cidade... E uma coisa que vocé deve ter visto, ndo s6 com a
ABIA, mas também com outras Organizacdes, que realmente é dificil, é... Bom, a ABIA
tentou se manter um pouco mais préxima do que fazia de quando foi criada, das
prioridades. Mas vocé tem que poder pagar as coisas. Entdo, vocé tem que fazer os
projetos. E isso também ndo é uma coisa facil, porque vocé sabe que o Brasil ndo é um
pais de filantropia. Apesar de ter muita gente rica, vocé ndo tem muitas fundacdes
brasileiras que apoiam esse tipo de trabalho, como € feito pela ABIA. E, a0 mesmo tempo,
vocé tem algum dinheiro que pode vir do setor publico, mas que também ndo é muito.
Numa época, voceé tinha até um pouco mais que vinha do nivel federal, do Ministério da
Saude, mas que ndo € tanto. Entdo, também tem essa coisa que nao é facil de vocé ter que
sobreviver, baseado nos projetos que vocé faz, e a0 mesmo tempo tentando aliar esses
projetos com o que vocé acha que € prioridade, em termos de discussdo de salude publica.
Vocé ndo tem a liberdade de usar o dinheiro que chega da forma que vocé melhor
entender. Entdo, vocé tem suas prioridades e 0 que vocé acha que séo suas prioridades
pra enfrentar, no caso a epidemia. Mas néo adianta, porque vocé tem que ter um dinheiro
minimo. VVocé tem que ter um pequeno espago que vocé aluga; vocé tem que pagar as

pessoas que trabalham. Porque nem todo mundo pode ser voluntario. Mesmo o voluntério
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tem que viver — vocé ndo pode ndo dar nada. Enfim, muitos dos projetos da ABIA (eu
acho) tentam um pouco — tentaram, tentam ainda (eu acho) — pdr em pratica essa sua
visdo, baseada num tipo de doacgdes que vocé tem que receber. Doagdes, que eu digo, ndo
s&o de graca; mas submetendo a um projeto, a uma proposta. E como se fosse uma bolsa
de estudos, que agora ta superdificil no Brasil. Eu lembro que, na época que eu fiz meu
doutorado, eu tive uma bolsa de estudos. Eu ndo precisei apresentar uma coisa. Eu tive,
porque, na época, a UERJ recebia um nimero X de bolsas e era distribuido por
Departamentos; e o Departamento distribuia. Isso é 6timo! Vocé tem a possibilidade de
ter uma bolsa, ndo baseado no que eu ia escrever. E diferente. Eu acho que, no caso das
ONGs, ndo é facil, porque vocé tem o que vocé gosta de fazer. Mas, a0 mesmo tempo,
vocé nédo pode sobreviver somente do que vocé gosta de fazer, porque vocé tem sempre
que ta tentando ver que tipo de projeto vocé pode ter. Entéo, isso ndo é um equilibrio facil
de fazer. Ter sua acdo politica e, a0 mesmo tempo, 0s projetos que voceé faz — e que recebe
apoio — conseguirem ir na mesma direcdo do que vocé vai querer fazer. Sei 1&. Numa
época, a ABIA trabalhou mais com a populacao afro-brasileira; entdo tinha um projeto ‘a
barraca da satide’. Tinha um cara — que era 0 Marmo, que infelizmente morreu — que tinha
contato e misturava um pouco de candomblé. Enfim... Mas, como é que vocé faz isso e,
ao mesmo tempo, consegue um financiamento pra trabalhar com uma populagéo?! Assim
como € o caso da populacdo gay. Como é que vocé faz um projeto pra trabalhar com
lésbicas?! Enfim... Como ¢ que vocé consegue trabalhar com a noc¢do do que vocé acha
que é importante, mas onde o financiamento, infelizmente, nem sempre ta 1a pra ajudar

nas tarefas minimas pra vocé fazer?

Sandro Coutinho da Silva: E a senhora percebia, 6bvio, que dependia do contexto
politico de com quem se estava conversando, né? O proprio Veriano fala isso: da questao
de quem t& no poder naquele momento e que isso interfere na linha de negociacéo. Mas,
a senhora acha que, com todas essas dificuldades, essa conversa existia com uma certa
frequéncia? Conversa, que eu digo, ndo s6 as ONGs, mas 0s representantes da sociedade
civil, como um todo, e algumas esferas do governo. Embora, dependendo um pouco de
guem estava ali; mas, de maneira geral, a senhora acha que foi um momento em que isso

foi possivel?
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Jane Galvao: Apesar de ser um momento muito... supercritico, superdificil,
superpolarizado. Era horrivel, realmente, vérias coisas que algumas pessoas faziam. Mas,
como eu falei, as vezes € melhor vocé saber com quem vocé ta lidando. E, ai, vocé pode
trabalhar sua estratégia. E, as vezes, as pessoas estdo falando coisas tdo absurdas, que até
algumas pessoas que ndo eram tdo progressistas se colocavam contra. Até porque algumas
pessoas passaram a ter parentes, ai comegam a relativizar. Ou seja, infelizmente, esse tipo

de coisa que quando te ataca, vocé comeca a...

Sandro Coutinho da Silva: Ai é que vem a empatia, né?! (Risos)

Jane Galvao: Ai é que a empatia chega! (Risos). Mas, isso faz parte do jogo, né? Fazer
0 qué?! Entdo, eu acho que era um momento que tinha essa dificuldade. Eram horriveis
algumas coisas que saiam nos jornais. Eram extremamente complicadas. Mas, ao mesmo
tempo, vocé podia armar sua contraofensiva. Por qué? ‘Ah! Era isso que estava vindo!
Era isso que podia acontecer, e tal’. E também acho que foi o momento em que voceé tinha
pessoas — mais uma vez, o Betinho; e ndo s6 esse, como em outras ONGs também tinham
pessoas como a Gabriela, que trabalhava no Movimento de Prostitutas, que também
infelizmente morreu — que eram pessoas muito fortes e que batiam de frente, sabe? Com
essa coisa de falar que: ‘Ah, profissional do sexo, prostitutas.... ndo tem nada a ver de
falar que s6 a gente que fica doente!” Entdo, VOCE teve varias vozes que se levantaram e
gue puxaram muito os limites do que era possivel. Mas, como vocé falou, ndo era uma
coisa facil, quando tinha mudanca de governo. Mudanca de pessoas com quem Vvocé
estava mais acostumada. No bom sentido, sabe? De poder conversar, poder, pelo menos,
ter um didlogo. De repente, isso acabava. E vocé tinha que voltar e pensar como vocé
podia realmente; e melhorar um pouco sua estratégia. Eu acho que, hoje em dia, mudou
muito, porque — um pouco — as coisas estdo mais nuancadas; e também acho que as
pessoas ficam cansadas. Algumas dessas ONGs ja estdo 14 ha anos. E aquele tipo de
estratégia, que vocé usou durante um tempo, de repente ndo faz muito mais sentido pra
vocé usar agora. E, como a gente sabe, mesmo na nossa vida, ndo é facil vocé mudar,
adaptar... Ai, vocé tem outras doencas. Ai, vocé tem a Covid-19, sabe?! E tudo comeca a
se misturar. N&o € uma coisa que, efetivamente, é facil. Mas eu acho, como vocé falou,
que tinha isso de vocé tentar sempre ter esse dialogo, ndo deixa-lo de lado. Podia falar
mal; mas, tentar envolver, tentar discutir. Algumas vezes vocé convidava e eles nao

vinham pra algum encontro. Ai, isso fazia parte do tdpico. Entdo, vocé podia falar que
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convidou e ndo apareceu. Nado é problema seu, né?! Entdo, tinha essa nocdo da
importancia e da dificuldade, a0 mesmo tempo, de manter esse didlogo aberto. Como
vocé mesmo falou, as pessoas mudam — sobretudo, nesses cargos que séo cargos politicos
no fundo; ndo sdo somente cargos técnicos. Nao estdo la por anos. Alguns até ficam. Mas

muitos realmente saem, né?!

Sandro Coutinho da Silva: Eu tenho percebido isso na pesquisa. Tem um tempo que eu

tenho observado essas nuances; que nao tem jeito, né?!

Jane Galvao: E verdade. E verdade!

Sandro Coutinho da Silva: Agora, professora! A pergunta que acho fundamental! Eu
dei uma pesquisada, claro. E sei que a senhora ficou na Coordenagédo da ABIA, de 1993
a 1999; e ficou, de 1999 a 2001, trabalhado na Coordenacdo Nacional de DST/Aids. Que
acho gue foi 0 momento em que o Brasil realmente se estabeleceu como uma referéncia,

neé?

Jane Galvao: E exatamente isso! Um momento em que tinham pessoas relativamente
progressistas 1. Na época, era o Pedro Chequer; e depois foi o Paulo Teixeira, que era
uma pessoa que eu admirava muito. E eles tinham uma unidade de ONGs, que estava
dando apoio pra ONGs. Comecaram a dar esse apoio, baseado no empréstimo do Banco
Mundial — que, enfim, foi empréstimo. Mas, fazer o qué?! Ajudou muito, na realidade, a
expandir o trabalho de véarias ONGs no Brasil; e 0 meu trabalho 14 foi ligado a isso. E,
como voceé falou, era um momento em que o Programa Brasileiro de Aids era uma coisa,
né?! Vocé tem entrevistas do Paulo Teixeira no “New York Times” — paginas e paginas
falando sobre ele, sobre o Brasil... Realmente foi um momento muito interes