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REPRESENTACOES DA DOENCA E O PODER DO ATIVISMO (1982-1996)
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Resumo: A proposta desde artigo consiste em uma revisao da literatura sobre a construcao das respostas
do Estado brasileiro ao HIV/Aids entre 1983, ano em que foram registrados os primeiros casos de
infeccdo por HIV no pais, e 1996, quando foi implementado, no Sistema Unico de Satde (SUS), a
politica de acesso universal a terapia antirretroviral. Trata-se de trabalhos (do campo das ciéncias
humanas e sociais, da medicina social e da saude coletiva) que analisaram, nessa conjuntura, o
enfrentamento a Aids e a elaboragdo de politicas publicas de tratamento e prevencao. Enfatizaremos
como, nesses trabalhos, os autores consideraram como componentes fundamentais para as analises: as
representacdes sociais da Aids e a atuacao dos ativistas e ONGs/Aids que subverteram a légica de
verticalidade (de cima para baixo) de poder e foram forcas decisivas para que o Estado elaborasse
politicas contundentes de prevencdo, tratamento e assisténcia baseadas nos principios da reforma
sanitaria e do SUS.
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THE CONSTRUCTION OF THE BRAZILIAN GOVERNMENT'S RESPONSES TO AIDS:
REPRESENTATIONS OF THE DISEASE AND THE POWER OF ACTIVISM (1982-1996)

Abstract: The proposal of this article consists of a literature review on the construction of the Brazilian
Government's responses to HIV/AIDS between 1983, when the first cases of HIV infection in the
country were registered, and 1996, when it was implemented in the Unified Health System (SUS), the
policy of universal access to antiretroviral therapy. These studies (of humanities, social sciences, social
medicine, and collective health) address, in this context, the fight against AIDS and the elaboration of
public policies for treatment and prevention. We will emphasize how, in these works, the authors
considered as fundamental components for their analyses: the social representations of AIDS and the
actions of activists and NGOs/AIDS that subverted the logic of verticality (from the top to the bottom)
of power and were decisive forces for the State to draw up strong policies for prevention, treatment and
assistance based on the principles of health reform and the SUS.
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Introducéo

No campo das ciéncias humanas e sociais, da medicina social e da saude coletiva ha
uma vasta, consistente e atualizada producdo que se debruca sobre as mais diversas questdes e
frentes da trajetdria brasileira de combate ao HIV/Aids, iniciada em meados da década de 1980.
Com rigor cientifico e a propriedade de acompanhar os principais debates sobre a tematica, as

discusses e as problematicas mais recentes ndo fogem dos enfoques desses autores e de seus

!Doutoranda em Histéria pelo Programa de Pés-Graduacdo em Historia das Ciéncias e da Satde (COC/Fiocruz).
Bolsista Fiocruz. Integrante do Grupo de Pesquisa Género, Sexualidades e Diversidades nos Varios Espacos
Tempos Cotidianos — GESDI (UERJ/FFP) e da Rede Nacional de Historiadores/as LGBTQIA+. Atualmente,
pesquisa trés aspectos das respostas do Estado brasileiro ao HIV/Aids: as a¢Ges do Programa Nacional de
DST/Aids, as estratégias de prevencdo e as politicas publicas de tratamento.
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proliferos trabalhos. Neste artigo, nos concentraremos na parte dessa literatura que versa sobre
a construcéo das respostas do Estado brasileiro ao HIVV/Aids entre os anos de 1983 e 1996.

Dois marcos justificam este recorte temporal. O primeiro, 0s registros dos primeiros
casos de Aids no Brasil, em 1983. O segundo, a sancdo da Lei 9.313, de 13 de novembro de
19962, que garantiu, pelo Sistema Unico de Satde (SUS), a distribuicio gratuita e universal de
medicamentos aos portadores do HIV e doentes de Aids. Em um intervalo de treze anos, o pais,
gue s6 comecou a se organizar para combater o HIV/Aids dois anos ap0s 0s registros dos casos
iniciais, saiu de um posicionamento de desinteresse e indiferenca para tornar-se o
implementador de uma das mais importantes e vanguardistas acdes de combate ao HIV/Aids
no mundo.

Contudo, isso deu-se por meio de muita luta e insisténcia politica dos acometidos pela
Aids organizados em ONGs/Aids. Um movimento da sociedade civil que evidenciou a
relatividade das relagdes de poder ao subverter a I6gica de poder vertical do Estado na producéo
e execucdo das politicas de saude. Entendemos o poder em uma perspectiva foucaultiana, ou
seja, em sentido amplo e ndo reduzido ao aparato politico. Dessa forma, compreendemos que
as relacGes de poder sdo moveis, alteram-se, modificam-se (FOUCAULT, 2004, p. 8), e o papel
desempenhado pelos ativistas na organizagdo das respostas do Estado brasileiro ao HIV/Aids
exemplifica isso. Esta questdo é tdo importante que ndo é de forma despretensiosa que ela,
juntamente com as representacGes sociais da Aids, constituem componentes centrais das
perspectivas, debates, analises, constatacGes e interpretacdes dos autores que traremos nessa

revisdo bibliogréafica.

Aids: uma nova enfermidade e as representa¢des como uma doenca de grupos especificos

A secao “Epidemiologic Notes and Reports” (Notas Epidemioldgicas e Relatorios) da
revista Morbidity and Mortality Weekly Report (MMWR) do Centers for Disease Control and
Prevention (CDC)?3, publicada na edicdo de 5 de junho de 1981, apresentou o primeiro relato
sobre uma misteriosa e nova enfermidade que havia acometido, entre outubro de 1980 e maio
de 1981, em Los Angeles, Estados Unidos da América, cinco jovens do sexo masculino (CDC,

1981, p. 1). N&o identificada, ndo classificada e sem registros anteriores, ela era extremamente

2BRASIL. Lei 9.313, de 13 de novembro de 1996. Disponivel online:
<http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Leis/L9313.htm>. Acesso em setembro de 2021.

3Centros de Controle e Prevencéo de Doencas é a agéncia de protecdo da Saude Publica do Departamento de Salide
e Servigcos Humanos dos EUA.
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agressiva para 0 organismo atingido, provocava emagrecimento e febre persistente; atacava o
sistema imunoldgico; e facilitava a entrada de doencas oportunistas, em particular,
citomegalovirus (CMV), pneumonia por Pneumocystis Carinii e Sarcoma de Kaposi (SK)*.
Além disso, essas primeiras informacgdes também pontuaram que os pacientes ndo se conheciam
e nem tinham antecedentes de problemas imunoldgicos, dois pacientes declararam manter
frequentemente relagdes sexuais com homens; todos usavam drogas inalantes; um usava drogas
injetaveis; e dois deles vieram a 6bito (CDC, 1981, p. 1).

Na edicdo da MMWR de 24 de setembro de 1982, o CDC usou pela primeira vez o
nome Acquired Immunodeficiency Syndrome - Aids - (Sindrome da Imunodeficiéncia
Adquirida - Sida) para se referir a nova doenca (CDC, 1982, p. 507). Nesse mesmo nimero da
revista, a Nota Editorial auferia a Aids uma primeira definicdo cunhada pelo CDC: doenca
provocada por um defeito na imunidade ocorrido em pessoas sem um quadro de doenca
imunologica prévia (NASCIMENTO, 2005, p. 83). O virologista francés Luc Montagnier
(Instituto Pasteur - Franga) isolou o agente viral em 1983. Trés anos depois, ele foi nomeado
Human Immunodeficiency Virus (HIV), Virus da Imunodeficiéncia Humana. A transmisséo
ocorria por contato com sangue e fluxos sexuais contaminados com o HIV.

Antes e mesmo depois de ter uma nomenclatura propria e especifica, a Aids foi chamada
de “Pneumonia Gay”, “Cancer Gay”, “Sindrome Gay”, “Peste Gay”, “Gay Related Immune
Deficiency (GRID)” - imunodeficiéncia ligada ao homossexualismo - ¢ “Doeng¢a dos SH” -
Homossexuais, Hemofilicos, Haitianos, Heroinbmanos — usuarios de heroina por via parenteral
- e Hookers - profissionais do sexo - (NASCIMENTO, 2005, p. 82). Essas denominacdes
exemplificam e compdem o quadro das primeiras representac@es sociais da Aids que tiveram
como base, no carater do individual, os casos iniciais e, no &mbito coletivo, os grupos que foram
atingidos por ela no principio da epidemia.

Essas cinco terminologias para a Aids - que estabeleciam uma profunda associagéo entre
ela e grupos especificos, sobretudo os gays — vigoraram em paralelo ao nome e a definicéo
oficiais. Um ponto importante a ser destacado é que em todas elas had mencéo e referéncia a
homossexualidade masculina, e em quatro delas ha uma alusdo exclusiva a homossexualidade
masculina. Nesse sentido, no que tange as representagdes sociais da Aids, uma caracterizagdo

central € ela enquanto uma peste/doenca de gays. Entretanto, concomitantemente e em menor

“Relatado por MS Gottlieb, MD, HM Schanker, MD, Fan PT, MD, A Saxon, MD, JD Weisman, DO, Div de
Clinicallmmunology-Allergy; Departamento de Medicina da Faculdade de Medicina da UCLA; Eu Pozalski, MD,
Cedars-Mt. Hospital Siani, Los Angeles; Servicos de campo Div, Epidemiology Program Office, CDC, apud
Pneumocystis Pneumonia --- Los Angeles. MMWR. 5 de junho de 1981/30 (21), (p. 1-3). Disponivel online:
<https://www.cdc.gov/mmwr/preview/mmwrhtml/june _5.htm>. Acesso em julho de 2021.
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grau, ela também é apresentada e posta como uma enfermidade que ndo é s6 de gays. A estes
somam-se grupos que, por razdes diferentes, também sdo marginalizados e que, nessa
conjuntura inicial, foram atingidos pela Aids; eles sdo especificados na denominagdo “Doenca
dos SH”. Identificando na/como representagdo, tal como Paul Ricouer explicitou, um “objeto
privilegiado da explicagdo/compreensao, no plano da formacdo dos vinculos sociais e das
identidades que neles estdo em jogo” (RICOEUR, 2007, p. 248), iremos, no ambito das
representacdes sociais da Aids, nos ater a um caso em especifico: a Aids enquanto uma doenca
de grupos marginalizados, particularmente de homossexuais masculinos.

Cerca de sete anos separam 0s registros dos primeiros pacientes acometidos e a
publicagdo do ensaio “A Aids e suas metaforas” (SONTAG, 2007). Nesse interim, o rapido
aumento do nimero de casos gerou as progressivas e sucessivas ondas epidémicas da doenca,
tornando-a uma pandemia, um problema global que permanecia em crescimento dinamico e
ascendente (MANN, 1990, p. 28-29). Partindo da metaforizacdo da doenca®, Susan Sontag
apresenta uma perspectiva fundamental para o entendimento da construgdo das representacoes
sociais da Aids como uma doenca de grupos especificos. Segundo a autora, 0 processo de
metaforizacdo da Aids estd inserido no padrdo da metaforizacdo das doencas sexualmente
transmissiveis: identificadas como castigos impostos ndo sé a individuos, mas a todo o grupo
que eles compdem (SONTAG, 2007, p. 119). A isto, também se acrescenta a concepgdo que
igualmente vigorava no senso comum: a Aids como algo que acomete apenas pessoas
“diferentes” (SONTAG, 2007, p. 99).

Em um estudo sobre as histdrias da Lepra e da Aids, Italo Tronca (2000) enfatiza essa
analise de Sontag (2007). Para o autor, a Aids foi interpretada como algo do outro. Mas, quem
é esse outro? Ele é o outro em perspectiva a quem e ao qué? Esse outro € um individuo distinto,
especifico e com lugar social, moral e econémico demarcados. Isto exemplifica-se na
denominacdo “Doenga dos S5H”. Trata-se da interpretacdo dela como uma doenca do
“estranho”; do diferente; dos sujeitos com praticas sexuais “anormais”; do “estrangeiro”; do
“de fora”; do viciado em drogas injetaveis (TRONCA, 2000, p. 130), de um “estilo de vida
gay” (TRONCA, 2000, p. 133). Segundo Herbert Daniel e Richard Parker (2018) “Toda esta

5 0 ensaio “Doenga como Metafora” (2007) de Susan Sontag, publicado originalmente em 1978, analisa a
experiéncia do adoecimento excetuando as questdes fisicas e biolégicas. Trata-se de uma reflexdo acerca do cancer
(doenca que Sontag tinha & época) sob o prisma das acepgdes que sao conferidas a ele. Para a autora, a experiéncia
da doenga esta profundamente carregada de significados e significantes que passam a fazer parte da rotina e da
realidade do doente, sdo as met&foras que acompanham a doenca. Essas metaforas estdo carregadas de questdes
sentimentais, juizo de valores e perspectivas punitivas (SONTAG, 2007, p. 11), elas estigmatizam os doentes com
base em padr@es e discursos morais, sociais, politicos e econdmicos. Em 1988, Sontag escreveu o ensaio “A Aids
e suas metaforas” no qual discutiu e analisou a metaforizagdo da Aids.
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ideia da AIDS como doenca do ‘outro’ nasce seguramente com a forma com que foram
analisados os dados epidemiologicos sobre os chamados ‘grupos de risco’” (DANIEL;
PARKER, 2018, p. 40). Assim, configurou-se um discurso de “grupos de risco”, de que havia
individuos e grupos que eram suscetiveis a Aids.

Ademais, esses grupos, com excecdo dos hemofilicos, ttm como uma caracteristica
marcante no imaginario social estarem de alguma forma a margem da sociedade, da moralidade
e da legalidade, o que influiu em uma série de projecdes e estigmas a Aids e aos doentes
(SONTAG, 2007, p. 99). Corroborando esse ponto de vista de Sontag (2007), Eliza Vianna e
Dilene Nascimento sublinham que foram transportadas para as representacdes sociais da Aids
muitas das imagens, ideias, nogdes, percepcoes, significado e simbolos atribuidos a estes grupos
(VIANNA; NASCIMENTO, 2013, p. 242). Extremamente nociva a salde, a Aids tinha como
atributos ser grave, sexualmente transmissivel, debilitante, altamente letal e verificada em
grupos de comportamentos marginalizados. Contudo, integra-se a isso, toda uma seara de
preconceitos e estigmas que acompanhavam esses grupos. No que diz respeito a
homossexualidade, especialmente, prevaleceu uma logica moralista na qual a
heterossexualidade é compreendida como a norma enquanto as demais sexualidades séo
consideradas desviantes, imorais e pecaminosas. Assim, a perspectiva heteronormativa regula
praticas e corpos (BUTLER, 2000, p. 154). Na construcdo das representacfes sociais da Aids
h& uma juncéo entre o que socialmente é o mais negativo nela e nesses grupos. Nesse sentido,
é elucidativo o apontamento de Michel Foucault:

E preciso que haja, nas coisas representadas, 0 murmurio insistente da
semelhanga; é preciso que haja, na representacdo, o recondito sempre
possivel da imaginacdo. E nem um nem outro desses requisitos pode
dispensar aquele que o completa e lhe faz face (FOUCAULT, 1999, 95-
96).

Essa perspectiva indicada por Foucault, sobre as coisas representadas e a representacao,
salienta, no caso da Aids, uma espécie de retroalimentacdo, uma articulacdo, e o
estabelecimento de uma relacdo intrinseca entre ela e grupos especificos. A Aids, enquanto
doenca, ja possuia uma conotacdo agudamente negativa, mas socialmente ela torna-se ainda
pior por ser uma doenca desses grupos que, por sua vez, tornam-se ainda mais marginalizados
e estigmatizados por serem interpretados como portadores do HIV e propagadores da Aids.

De acordo com Nascimento, prevalecia uma imagem de que a Aids escolhia e/ou tinha

predilecdo por grupos especificos e pré-determinados (NASCIMENTO, 2005, p. 83). Contudo,
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dentre eles, especialmente, os homossexuais masculinos®. Segundo Dilene Nascimento, Eliza
Vianna, Monica Moraes e Danielle Silva, “a representagdo social da Aids, durante os primeiros
anos da epidemia, foi composta pela associagdo com a peste, a morte ¢ a homossexualidade”
(NASCIMENTO; VIANNA; MORAES; SILVA, 2018, p. 44). Richard Parker ressalta a
construcao - na imprensa, no meio médico e no imaginario coletivo - de uma estreita relacdo
entre a Aids e a homossexualidade masculina (PARKER, 1994, p. 53). Para Michael Pollak,
isto contribuiu para culpabilizar e estigmatizar os homossexuais pelo advento e disseminagédo
da nova enfermidade. Conforme destaca Eliza Vianna “A concepgdo de que a enfermidade
representa um castigo divino pela expressao da sexualidade é um dos elementos chave no
imaginario social da Aids” (VIANNA, 2020, p. 167-168). Dilene Nascimento, Eliza Vianna,
Monica Moraes e Danielle Silva, por sua vez, pontuam como que com essas representacoes
vieram ‘““a estigmatizacdo e a culpabilizacdo das vitimas, a moralizagdo e identificacdo da
doenca como castigo divino” (NASCIMENTO; VIANNA; MORAES; SILVA, 2018, p. 44).
No caso dos gays, em particular, € primordial ressaltar a dramaticidade da situagdo da
chegada e da propagacéo da Aids e de seus estigmas. De acordo com Gabriel Rotello, o impacto
da epidemia de Aids foi catastréfico para esse grupo, tanto pelo altissimo namero de infeccbes
por HIV e 6bitos quanto pelo refor¢co e acentuacdo da discriminacdo e preconceitos. O
surgimento da Aids e o desenvolvimento de todas as suas implicacGes para a comunidade dos
homossexuais masculinos aconteceram simultaneamente a um momento em que esse:

grupo de pessoas profundamente estigmatizados pela sua maneira de se
relacionar sexualmente saia das sombras, proclamava que ‘ser gay ¢ bom’ e,
entdo, foi atingido por uma doenca que se espalhou através do préprio
comportamento que era o centro de seu estigma” (ROTELLO, 1998, p. 15).

Representacdes da Aids e o ativismo nas respostas do Estado brasileiro a Aids

No decorrer na década de 1980, de acordo com Dilene Nascimento, os altos indices de
letalidade transformaram a Aids em uma sentenca de morte para os individuos infectados com
o HIV. A época, homossexuais masculinos, usuarios de drogas injetaveis, prostitutas e
hemofilicos eram os mais atingidos pela epidemia, e foram designados como “grupos de risco”

(NASCIMENTO, 2005, p. 85-86). Nesse contexto, a Aids colocava-se na contramdo do que

®No inicio da epidemia de Aids, usava-se, no senso comum e na literatura médico-cientifica, o termo
gay/homossexual masculino de forma genérica para designar todo e qualquer homem que fizesse sexo com
homens. Isto invisibilizou, por exemplo, 0s homens bissexuais. Atualmente, aplica-se o conceito “Homens que
fazem Sexo com Homens (HSH)”. Mais amplo, ele inclui homens homossexuais, os bissexuais e 0S que, embora
mantenham relacfes sexuais (pontuais, casuais ou corriqueiras) com outros homens ndo se identificam com alguma
identidade do espectro bi/homo.
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Claudine Herzlich explicitou como “o aumento espetacular da esperanca de vida” iniciado a
partir da segunda metade do século XX em virtude da erradicacdo de doencas e dos avangos
médico-cientificos (HERZLICH, 1991, p. 25). Por isso, ela tornou-se um objeto central de
pesquisas nos ambitos da ciéncia, da medicina e da farmacologia.

No Brasil, em 1983, durante a Ditadura Civil-Militar (1964-1985), os primeiros casos
de infecgédo por HIV foram registrados na cidade de S&o Paulo e, em seguida, no Rio de Janeiro
(NASCIMENTO, 2005, p. 90). Contudo, segundo Maria Cristina Marques, a resposta
governamental brasileira ao HIV/Aids, a nivel nacional, s6 comegou a ser construida trés anos
depois, em 1985. E imprescindivel ressaltar que a Aids chegou ao Brasil ainda na ditadura e
que o Estado brasileiro s6 comegou a organizar o combate a ela no periodo de retorno a
democracia. Simultaneamente e intrinsecamente associada a redemocratizacdo do pais,
desenvolviam-se duas agendas da democratizagdo da salde: o movimento pela reforma
sanitaria e a idealizacdo e a luta pela implementacdo do Sistema Unico de Sadde - SUS
(TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015, p. 16-17). Nesse contexto efervescente, segundo Paulo
Faveret Filho e Pedro Jorge Oliveira, constituia-se “a formula ‘Satde — Direito dos Cidadaos,
Dever do Estado’” (FAVERET FILHO; OLIVEIRA, 1990, p. 139).

Entretanto, conforme José Carvalho de Noronha e Eduardo Levcovitz destacam “na
ocasido da Assembleia Constituinte, a conjuntura politica projetava-se como desfavoravel a
principios progressistas e a ampliagdo de direitos sociais. Este cenario acentuou-se ainda mais
na virada para a década de 90” (NORONHA; LEVCOVITZ, 1994, p. 107). Assim, segundo os
autores, “a consolidacao do SUS foi concebida de modo distante do impacto das concepgoes
constitucionais e sob a égide da politica social do Governo Fernando Collor de Mello”
(NORONHA; LEVCOVITZ, 1994, p. 107). Desse modo, a urgéncia da construcdo das
respostas do Estado brasileiro ao HIV/Aids - representadas pelas politicas publicas de combate
ao HIV/Aids, de tratamento da doenca e de assisténcia aos doentes — foi uma demanda que se
desenrolou em uma complexa tessitura na qual o pais retornava a democracia e estava em curso
um processo, marcado por disputas e pressdes politicas, para a implementagdo de um sistema
publico de salde cujo acesso deveria ser universal e de responsabilidade do Estado.

Do mesmo modo, a “terceira epidemia” compde esse intrincado quadro de chegada da
Aids ao Brasil. Herbert Daniel e Richard Parker definem como “terceira epidemia”: as
“repercussoes sociais, de medo, panico, discriminagdao” (DANIEL; PARKER, 2018, p. 11) que
acompanhavam e estigmatizavam a doenca e o doente, desdobramentos das representacdes dela
como uma enfermidade de grupos especificos e de homossexuais masculinos. Como Richard

Parker, Jane Galvao e Marcelo Secron Bessa frisam, ndo € sem fundamentos e nem fortes razes

DOSSIE CULTURA, PODER E REPRESENTAGRO: CAMINHOS E PERSPECTIVAS & VARIA - HR VAN1- 2022-1 137



Humanidades em Revista - CCH UNIRIO ISSN
20746468
DOSSIE CULTURA, PODER E REPRESEI\‘TA(AO: CAMINHOS E PERSPECTIVAS & VARIA

que, nesse cendrio de descaso e de indiferenca com o HIV/Aids e os doentes, “uma resposta
especialmente complexa a esta epidemia tenha surgido em diversos setores da sociedade
brasileira durante o curso da década de 80” (BESSA; PARKER; GALVAO, 1999, p. 11).

De acordo com Claudine Herzlich, a representacdo social da doenca e 0s estigmas
acarretados por ela podem ocasionar aos doentes rejeicdo, mas também identificacdo e um
importante fator aglutinador (HERZLICH, 1991, p. 25). Estes dois ultimos aplicam-se ao caso
da Aids. Trata-se da organizacao do ativismo antiaids, um movimento que se concretizou em
diversas partes do mundo (NASCIMENTO, 2005, p. 93). Para esses individuos, acometidos
pela Aids e os estigmas resultantes das representacdes sociais dela, 0 combate a epidemia, aos
estigmas e a discriminagdo caminhavam juntos, constituiam uma agenda unica. Segundo Dilene
Nascimento, Eliza Vianna, Monica Moraes ¢ Danielle Silva, esses “individuos teceram fissuras
na representagdo social da doenca e modificam sua propria situagdo diante dela”
(NASCIMENTO; VIANNA; MORAES; SILVA, 2018, p. 44). Assim, “Admitir publicamente
a doenca, negar que o diagnostico fosse sinbnimo de condenacdo & morte ou castigo pela
orientacdo sexual ndo-normativa certamente eram agdes de grande peso naquele momento”
(NASCIMENTO; VIANNA; MORAES; SILVA, 2018, p. 44).

Para Richard Parker e Peter Aggleton, “A énfase na necessidade de enfrentamento do
estigma e da discriminacdo, a chamada terceira epidemia, foi o fator motivador central que
motivou a criacdo de essencialmente todas as ONGs AIDS criadas no pais nesse periodo”
(PARKER; AGGLETON, 2021, p. 15). Além disso, conforme ressalta Dilene Nascimento, a
atuacdo dessas ONGs/Aids consistiu também em exigir do poder publico o acesso a
informac@es sobre a enfermidade, o direito a assisténcia e ao tratamento; e, também, promover
a solidariedade entre e com os doentes, seus familiares e amigos (NASCIMENTO, 2005, p. 93).

As primeiras ONGs/Aids fundadas no Brasil foram: o Grupo de Apoio a Prevencéo da
Aids (GAPA), Séo Paulo - 1985; a Associacdo Brasileira Interdisciplinar de Aids (ABIA), Rio
de Janeiro - 1986; e o Grupo pela Valorizagdo, Integracdo e Dignidade do Doente de Aids
(Grupo Pela Vidda), Rio de Janeiro — 1989 (RAMOS, 2004, p. 1070). Elas inauguraram uma
nova forma de intervencdo da sociedade civil (RAMOS, 2005, p. 1070; CONTRETA, 2000, p.
35). As reagdes a doenca e a construcdo, nas Ultimas décadas do século XX, das politicas
publicas de combate ao HIV/Aids, de acesso universal ao tratamento e medicamentos e de
assisténcia ao doente devem ser analisadas & luz da atuacdo central dos ativistas e das
ONGs/Aids (GRANJEIRO; SILVA; TEIXEIRA, 2009, p. 89).

Tracado esse panorama, é necessario voltarmos para a organizacdo das respostas do
Estado brasileiro ao HIV/Aids. Em 1985, no Governo José Sarney (1985-1990), o Ministério
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da Saude, gerido pelo médico e politico Carlos Corréa de Menezes Sant’anna, reconheceu
publicamente, pela primeira vez, que a situacao da Aids no pais estava aos poucos agravando-
se e comecava a ser motivo de preocupacdo (MARQUES, 2002, p. 53). Mas, para 0 ministro,
apesar de preocupante, ela ainda ndo era prioritaria (NASCIMENTO, 2005, p. 99). Embora a
Aids nao fosse tratada como uma prioridade, o governo federal comecou a tracar um plano e
tomar medidas para combater o crescimento do nimero de novos casos de Aids. A vista disto,
em um movimento inicial foi criado, por intermédio da Portaria N° 236 de 2 de maio de 1985,
0 Programa de Controle da Aids Brasileiro, posteriormente Programa Nacional de DST/Aids
(PN DST/Aids). Os primeiros objetivos estabelecidos para ele foram: aprovar as diretrizes para
o0 programa de controle da Aids; coordenar, a nivel nacional, a¢cdes de vigilancia epidemiol gica
da Aids; atribuir a Divisdo Nacional de Dermatologia Sanitaria da Secretaria Nacional de
Programas Especiais de Saude a coordenacdo, a nivel nacional; e determinar as medidas de
prevencdo ao HIV/Aids (BRASIL, 1985).

Marques (2002) destaca a dificuldade de uma organizacgéo efetiva do PN DST/Aids, que
s0 foi implementado, de fato, entre 1987 e 1989. O periodo de 1987 a 1990 ficou marcado como
o de maior crescimento da mortalidade até entdo cuja causa basica era a Aids (BRASIL, 2001,
p. 2). Em 1986, o pais registrou 895 ébitos em decorréncia da doenga; em 1987, o nimero
chegou a 2.140 (BRASIL, 2001, p. 43). Segundo Dilene Nascimento, Eliza Vianna, Monica
Moraes e Danielle Silva, “A estigmatizacao daqueles que até entdo eram categorizados como
“grupo de risco” (homens homossexuais, usudrios de drogas, prostitutas, hemofilicos)
direcionou a prevencao, desconsiderando que a doenga podia atingir a todos” (NASCIMENTO;
VIANNA; MORAES; SILVA, 2018, p. 42). Dessa forma, a luta dos ativistas e das ONGs/Aids
de proposicao de uma agenda Unica de combate a doenca e aos seus estigmas mostrava-se um
caminho efetivo para conter a epidemia no pais. Era necessario, no que tange a Aids, que o
poder publico reconhecesse em discurso, agdes e praticas que todos eram suscetiveis a infeccdo
pelo HIV. Desvencilhando-se das representacdes sociais da Aids como uma doenca de grupos
especificos e de homossexuais masculinos para orientar a populacdo sobre comportamento de
risco (relacBes sexuais desprotegidas, compartilhamento de agulhas contaminadas, transfuséo
de sangue néo testado).

Nesse contexto, iniciaram-se timidamente as primeiras propostas e campanhas
governamentais de combate a doenca. Entre 1987 e 1989, o PN DST/Aids, sob dire¢do da
microbiologista Lair Guerra, iniciou a empreitada que o tornaria referéncia mundial, contando
com a participagdo primordial da sociedade civil, sobretudo das ONGs/Aids. Em 1988,

comegou, aos poucos e em toda a rede pablica de salde, a distribui¢ao gratuita de medicamentos
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para infeccbes oportunistas em pacientes acometidos pela Aids (GALVAO, 2002, p. 214),
sustentada nos pilares da democratizagdo do acesso a salde, mas ainda sem ser uma politica
universalizante. Entretanto, € necessario pontuar algumas criticas feitas ao Programa nesse
momento. Apesar do estabelecimento de dialogos com as ONGs/Aids e os representantes e
interlocutores da sociedade civil, a principal critica era a de que havia a tomada vertical de
decisGes que ndo levavam em consideragdo justamente a experiéncia e as demandas dos
segmentos envolvidos com a questdo da Aids (NASCIMENTO, 2005, p. 100).

Durante o Governo Collor (1990-1992), o PN DST/Aids teve o orcamento e 0 nUmero
de funcionarios reduzidos, as iniciativas tomadas no Governo Sarney foram suspensas e nao
houve a implementacdo de novas propostas (MARQUES, 2020, p. 55). Apesar deste quadro,
em 1991, comegou a ser oferecida gratuitamente no SUS a terapia antirretroviral (GALVAO,
2002, p. 14). Autorizada pelo Governo Federal, esta medida, em comparagédo com a de 1988,
foi um avanco visto que garantia a distribuicao gratuita da medicacédo a todos os portadores de
HIV e pacientes de Aids (MARQUES, 2020, p. 55) e ndo s6 aos que padeciam de infeccdes
oportunista decorrentes da doenca. Além disso, apesar dos protestos da Igreja Catdlica, o
governo intensificou as campanhas que promoviam o uso do preservativo (LIMA, 2019, p. 33).

Em 1993, ja na presidéncia de Itamar Franco, o Governo Federal e 0 Banco Mundial
firmaram um acordo que resultou nos empréstimos que possibilitaram o Projeto Aids 1.
Conforme Maria Cristina Marques aponta, o Projeto Aids | do PN DST/Aids, vigente entre 0s
anos de 1994 e 1998, construiu e determinou, nesse periodo, o caminho das politicas de
enfrentamento da epidemia no Brasil (MARQUES, 2002, p. 58) Cabe ressaltar, segundo Ruben
Mattos, Richard Parker e Veriano Terto Junior, que embora o Aids | tenha sido financiado por
empréstimos provenientes do acordo com o Banco Mundial, o governo brasileiro desenvolveu,
além de outras medidas para combater a epidemia, “a experiéncia de garantir o acesso universal
dos pacientes com Aids a medicacdo antirretroviral” (MATTOS; PARKER; TERTO JUNIOR,
2001, p. 8-9).

Desta forma, ndo seguindo o eixo orientado pelo Banco Mundial que visava que 0
financiamento fosse destinado exclusivamente para projetos de controle de certas doencas
transmissiveis (MATTOS; PARKER; TERTO JUNIOR, 2001, p. 8-9). Com isso, desenhava-
se a alianca tratamento-prevencdo, fundamental para que o pais conseguisse controlar a
epidemia no inicio dos anos 2000. A partir do Aids I, ativistas/ ONGs-Aids e o Estado, relacédo
anteriormente conflituosa, comecaram a trabalhar efetivamente de forma colaborativa no

combate ao HIV/Aids no Brasil. Essas organizagdes ocuparam-se principalmente de aspectos
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preventivos e de desestigmatizacdo da doenca e do doente, apoiadas pelo Estado, ONGs
internacionais e instituicdes como o Banco Mundial.

Em 1996, houve uma grande mudanca na histéria do HIV/Aids, uma virada para 0s
portadores do virus. Durante a XI Conferéncia Internacional de Aids, realizada em Vancouver,
Canada, entre 7 e 12 de julho de 1996, o cientista David Ho, do Aaron Diamond Aids Research
Center, de Nova York, Estados Unidos da América, anunciou a descoberta do coquetel antiaids,
uma combinacdo de medicamentos antirretrovirais que atacavam o virus em todo o seu ciclo de
enfraquecimento da imunidade do corpo humano (BOLETIM INFORMATIVO, 1996). Com
isto, abria-se a expectativa, que se concretizaria, de que a Aids deixaria de ser uma doenca
inexoravelmente fatal para se caracterizar como enfermidade de caréater crénico (BOLETIM
INFORMATIVO, 1996, p. 2).

Isto significou ndo sé uma nova perspectiva para os individuos que viviam com o
HIV/Aids, mas também uma mudanca de paradigma no tratamento, como bem sugeriu o titulo
do simpésio no qual David Ho apresentou a pesquisa e o coquetel: Mudando o paradigma —
Estratégias emergentes no tratamento da infeccdo HIV/Aids (BOLETIM INFORMATIVO,
1996, p. 2). Acompanhando essa mudanca de paradigma no tratamento, no Brasil, também em
1996, a Lei 9.313, de 13 de novembro de 1996, aprovada pelo Legislativo e promulgada pelo
presidente Fernando Henrique Cardoso, disp6s sobre a distribuicdo gratuita de medicamentos
aos portadores do HIV e doentes de Aids (BRASIL, 1996).

Assim, foi universalizado pelo SUS e de forma gratuita o acesso aos medicamentos para
tratamento do HIV/Aids. Além disso, a Lei também dispunha que “8 2° A padronizacdo de
terapias devera ser revista e republicada anualmente, ou sempre que se fizer necessario, para se
adequar ao conhecimento cientifico atualizado e a disponibilidade de novos medicamentos no
mercado” (BRASIL, 1996). Ou seja, era obrigacdo do Estado brasileiro garantir que os
tratamentos fornecidos acompanhassem a atualizacdo do conhecimento cientifico produzido
sobre o HIV/Aids. Por politicas vanguardistas como esta, as respostas do Estado brasileiro ao
HIV/Aids tornou-se referéncia mundial, entre meados da década de 1990 e os primeiros anos
da decada 2000, colocou o0 pais como um importante ator na politica global de Aids (CUETO;
LOPES, 2019, p. 8).

Concluséao

A partir dessa revisdo bibliografica sobre a construgdo das respostas estatais brasileiras

ao HIV/Aids entre 1983 e 1996, pudemos identificar como as representacdes sociais da Aids e
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a atuacdo e o posicionamento dos ativistas e ONGs/Aids perante o Estado sdo questdes centrais
nesses trabalhos. Na perspectiva desses autores, ndo é possivel compreender a chegada da Aids
ao Brasil, como ocorreu em outras partes do mundo, sem considerar como um aspecto medular
as representacdes sociais da Aids, especialmente ela como uma doenca de grupos especificos.
Conforme a sociedade, a imprensa e o poder publico assumiram esse discurso, houve: primeiro,
negligéncia e indiferenga com a doenca uma vez que se tratava de uma enfermidade prépria de
grupos marginalizados e, segundo, quando a situacdo da epidemia dava indicios de
agravamento, um direcionamento equivocado da prevencéo, pois vigorava uma postura de que
a populacdo como um todo ndo era suscetivel a infec¢éo.

A isto, de acordo com 0s autores, somam-se 0s estigmas relacionados a doenca e aos
doentes acarretados por essas representacdes. O quadro era melindroso. Havia estigma e
discriminagdo; ndo havia informacdes sobre prevencdo e nem assisténcia. Por isso, a
necessidade vital dos acometidos pela Aids (convertidos em ativistas) e das ONGs/Aids de falar
sobre a situagdo e organizar um combate conjunto aos estigmas, a discriminagéo e a doenca.
Para eles, nenhuma dessas esferas poderia ser omitida e descuidada. Eles conseguiram, depois
de muita persisténcia, passar de uma posi¢do combativa para colaborativa e integrada com o
Estado. E claro que outros fatores foram determinantes para que os governos do periodo
mudassem de conduta perante a Aids e 0s ativistas. Um exemplo disso, é o fato de a epidemia
ter extrapolado os limites dos “grupos de risco”. No decorrer dos quatro primeiros anos da
década de 1990, a Aids se “heterossexualizou”; ano a ano o numero de heterossexuais
contaminados superou o nimero de homossexuais masculinos. Outro fator importante foram os
financiamentos provenientes do exterior, seja 0s de ONGs ou, 0 maior deles, o do Banco
Mundial; eles viabilizaram e também orientaram as politicas antiaids brasileiras.

Por fim, a redemocratizacdo politica do pais, a reforma sanitéria e a criacdo do SUS
foram componentes que impactaram profundamente a experiéncia de combate ao HIV/Aids do
pais. Esses componentes trouxeram para o debate a concepc¢do de saide como um direito cujo
acesso universalizado e gratuito é dever e responsabilidade do Estado, por isso era a ele que 0s
ativistas e as ONGs Aids deveriam pressionar. Do momento incipiente da chegada da Aids até
a distribuigéo gratuita e universal de medicamentos aos portadores do HIV e doentes de Aids
foi necessario um empenho acentuado de ativistas e ONGs/Aids para que o Estado elaborasse
politicas contundentes de prevencdo, tratamento e assisténcia baseadas nos principios da
reforma sanitaria e do SUS. Assim, a construcdo do trabalho integrado prevencao-tratamento
que algou o Brasil ao posto de referéncia mundial na luta contra a Aids resultou de presséo da

sociedade civil, do combate aos estigmas e a discriminacgéo; do estabelecimento de uma relacéo
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colaborativa Estado-ativistas e da acdo de governos federais que enfrentaram o posicionamento

contrario da Igreja Cat6lica as campanhas de prevencao.
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