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AIDS e ativismo

ranscorridos mais de dez anos dos

primeiros casos diagnosticados e no-

tificados de AIDS e, praticamente o
mesmo tempo (nos EUA, inicialmente), da
criagio espontdnea por aquelas pessoas in-
fectadas e afetadas, as organizagdes ndo-go-
vernamentais de luta contra a AIDS estdo
"“envelhecendo” juntamente com as epide-
mias que pretendem enfrentar. O volunta-
riado inicial, na maioria das vezes heréico e
justificavel, faz parte de um passado ro-
mantizado? Hoje, se ndo todas, pelo menos
as mais representativas ONGs/AIDS se
profissionalizaram ou caminham para isto.
A profissionalizagdo para alguns significa a
perda da inocéncia, tdo somente? Para ou-
tros se traduz na acomodagdo da adminis-
tragdo marcada pela rotina e, portanto,
numa certa “normalizagdo’ da luta? Hé os
que véem a profissionalizagdo como sinoni-
mo de otimizagdo e maximizagdo de esfor-
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Ativistas do Grupo pela VIDDA/ Rj associados ao Deputado Carlos Minc (PT) fizeram um protesto em frente aos

¢os, iniciativas, trabalho (individual e insti-
tucional), onde o entusiasmo desesperada-
mente produtivo da fase inicial ndo esta
violentado, mas repensado e adaptado aos
novos tempos.

Hoje, mais do que ontem, se faz neces-
sario langar um olhar (auto) critico sobre a
situagdo atual. Como j4 registrou um fil6so-
fo oitocentista, a histéria ndo se repete, ex-
ceto como farsa. Ndo podemos nos
esquecer de que a histéria da AIDS é uma
histéria de uma grande tragédia, pelo me-
nos para alguns segmentos sociais mais
vulneréveis as epidemias pelo HIV e AIDS.

A perspectiva (auto) critica, justamente
por ser critica, ndo pode ser autofédgica.
Muitos, limitados por seus sistemas tedri-
cos auto-referenciais, por suas condutas
narcisistas, se apresentam como os arautos

escritérios da Golden Cross no Rio de Janeiro, 26 de maio, contraa politica discricionaria das empresas privadas
de assisténcia médica que rescindem unilateralmente os contratos das pessoas infectadas pelo HIV e AIDS.

do apocalipse, do imobilismo, da negagao
da maior conquista nos tempos sombrios
da AIDS: os ativismos - no plural é impor-
tante registrar -, na luta e nas respostas
mais eficazes contra a AIDS. Nao podemos
nos infectar pelas projegdes do desejo (in-
confessédveis) de alguns que véem um co-
lapso nas ONGs/ AIDS. O colapso existe,
justamente, daqueles que ndo deram res-
postas consequentes aos desafios grandio-
sos das epidemias pelo HIV e AIDS. As
epidemias estdo se massificando e se pau-
perizando, enquanto ficavam (ou ficam,
conforme o caso) com interveng8es mera-
mente discursivas (o “’revolucionarismo”
por subtragdo), no que ja foi designado
como idéias (e praticas) fora de lugar. O ca-
réater postigo, inauténtico, imitado desses
““ultra” criticistas é visivel. Os atuais cons-
tatadores da “’situagdo terminal no ativismo
das ONGs” sdo os mesmos que se notabili-
zaram por seu tradicionalismo na moderni-
dade do ativismo em AIDS.

A maior ameaga ao ativismo no Brasil é
a invisibilidade de seus conflitos (internos e
externos). Nos EUA, alguém ja definiu que
a sociedade americana estd em guerra per-
manente. E a relagdo de forgas que determi-
na os rumos da sociedade. Quando uma
sociedade estd em guerra permanente, ela
ndo permite as falsas sofisticagdes.

Os que participam da guerra, acabam
embrutecidos. Ao contrario do Brasil, onde
as discriminagdes e adversidades mais ar-
raigadas e extremas se disfargam na ret6ri-
ca aparentemente sofisticada, mas falsa, da
aceitagdo mutua de uma confraternizagao
humanista, as minorias americanas, que es-
tdo representadas em seus ativistas mais
aguerridos, embrutecem o préprio discurso
para tornarem visivel o confronto.

No Brasil os conflitos sdo invisiveis. O
pior inimigo é oinvisivel. Nos EUA, negro é
negro, homossexual é homossexual, mu-




lher é mulher, e por mais esttipida que pos-
sa parecer essa é a inica forma de ndo dei-
xarem a guerra, que estd sempre presente,
ser vista como coisa do passado.

O problema ¢ que, no Brasil, ndo vamos
resolver os impasses do ativismo em AIDS
tendo como tinico referencial o ativismo nor-
te-americano. Mesmo com a globalizagdo e
mundializa¢io dos impactos das epidemias
de AIDS, nio podemos perder a perspectiva
de que a sociedade brasileira se auto-repre-
senta e de fato é diferenciada da organizagao
social americana. O que é politicamente corre-
to nos EUA nio é necessariamente correto
abaixo do Equador e vice-versa.

Ao propormos e exercitarmos a (auto)
critica, também, estamos contradizendo os
enunciados apologéticos do triunfalismo
de que o ativismo em AIDS ndo necessita de
revisdes, correcdes, de criticas, em ultima
instancia. A crise é um fato. Nac das ONGs,
exclusivamente. A crise é de toda a socieda-
de, de uma cultura, de uma civilizagdo que
ainda nio se sensibilizou para a gravidade
(da extensdo e crescimento das epidemias),
conseqilentemente, da vulnerabilidade de
todos nés (homens, mulheres e criangas)
diante das afecgdes do HIV e AIDS.

A notabilidade do ativismo em AIDS
consiste em desafiar, permanentemente, 0
status quo, na medida em que o convencio-
nal é simplesmente incapaz e inaceitavel no
enfrentamento da AIDS. Os programas de
interven¢des das ONGs s6 sdo conseqiien-
tes quando sao inovadores. Esse ineditismo
é antes de tudo novas abordagens diante de
velhos preconceitos, que as epidemias pelo
HIV/ AIDS agudizam e acirram.

Em todo o mundo h4 evidéncia de co-
modismo crescente entre alguns e fatalismo
crescente entre outros. Comodismo traz
marginalizagdo - de individuos, de grupos
sociais e de na¢des até — e pode reduzir tra-
gicamente o comprometimento de recursos
humanos e materiais neste momento critico
na expans3o crescente da AIDS. Fatalismo
pode trazer passiva falta de esperanca e de-
sespero ou propostas de solugdes simplé-
rias ou supostamente extremas.

Ao ingressarmos na segunda década na
qual a infecgdo do HIV ameaga a toda socie-
dade, um problema crescente, que ndo
pode ser minimizado, é quea sensibiliza¢do
e o tempo de vida de motivagdo dos ativis-
tas em ATDS se tornam a cada dia mais difi-
ceis, e ao lado das ‘‘histéricas”
organizagdes de luta contra a AIDS prolife-
ram, cada vez mais, novos grupos e iniciati-
vas que solicitam idéias originais de uma
organizagdo potencialmente cooperadora.
Essas demandas se multiplicam, criando
uma perplexidade inquietante para as ja es-
garcadas iniciativas de base comunitéria e
nio-governamental.

A solugdo (se é possivel usar este termo)
é universalizar as davidas. Democratizar os
saberes e as experiéncias acumuladas. Divi-
dir as responsabilidades. Captar novos alia-
dos. Resgatar parceiros dispersos.
Estabelecer aliangas taticas e conjunturais,
que ndo comprometam O programa estru-
tural das organizagdes. Enfim, a solidarie-
dade, entendida como exercicio da
cidadania, é uma necessidade dominante e
transcendente, e, Nd0 apenas, um recurso
retérico, um clich@ discursivo esvaziado de
contetido.
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A ABIA é uma organizagao nio-governamental,
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HIV/AIDS. Todas as nossas agoes sao baseadas nos
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A ABIA organiza-se como instituicdo profissiona-
lizada. Contanios con o apoio material e financeiro
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o ponto de vista de acesso aos trata-

mentos, viver com AIDS no Brasil

nio é melhor nem pior que viver
com outras doencas cronicas e fatais. O que
a AIDS faz é tornar ainda mais gritantea
péssima qualidade do sistema de satide
brasileiro - seja em termos de qualidade
dos profissionais de satide, desinformados
e mal qualificados; da falta de medicamen-
tos; da falta de condigdes de funcionamento
dos hospitais, ambulatérios e pronto-socor-
ros. Para algumas pessoas, dentro do qua-
dro de miséria em que ja vivem, a AIDS
parece se constituir em apenas um proble-
ma a mais - ndo necessariamente o mais
grave - que precisam enfrentar.

Entretanto, por se tratar de uma epide-
mia que afetou inicialmente grupos sociais
muito bem identificados, estigmatizando-
os ainda mais, a doenga provocou o fato
inusitado de conseguir organizar grupos
interessados em fazer reflexdes sobre sua
condicio, lutar por melhores condigdes de
tratamento, e por desenvolver estratégias
de sobrevivéncia ao verdadeiro naufragio
pessoal e social que é descobrir-se e ser des-
coberto como uma pessoa com HIV.

A constatagdo da soropositividade ndo
raro provoca relagdes do tipo paciente apa-
vorado/ médico desinformado - duas con-
di¢des extremamente desfavordveis paraa
administragdo dos problemas graves e ur-
gentes que a doenga impJe.

Em meados de 1990, no Grupo pela
VIDDA-SP, a partir de reunides chamadas
*de reflexdo’”, comegou a tomar forma uma
idéia: as pessoas que vivem e convivem
com a AIDS poderiam fabricar sua prépria
“machadinha”’, seu instrumento de inter-
vengio nestas relagbes tdo complicadas, e
assumir uma postura ativa na administra-
¢do de sua saude. Foi assim que surgiu o
Cadernos Pela VIDDA, um boletim que vei-
cula informag@o sobre tratamentos e que se
destinava a armar as pessoas com informa-
¢Bes sobre os problemas que as acometam,




Cadernos Pela VIDDA:

a resposta de um grupo ativista
para enfrentar a epidemia de AIDS

as escolhas possiveis dentro do universo do
desenvolvimento de novas drogas e trata-
mentos, para que elas possam negociar com
seu médico o melhor encaminhamento do
seu problema.

A idéia de fazer esta publicagdo gerou
um grande entusiasmo no grupo. Primeiro
porque todas as pessoas que participavam
destas discussdes eram direta ou muito
proximamente interessadas em ter acesso a
estas informagdes. Em segundo lugar, por-
que esta publicagdo parecia poder canalizar
um tipo de prestagdo de servigo que o gru-
po oferecia, na forma de um instrumento
para posicionamento politico diante da epi-
demia. O que ainda ndo se previa era uma
série de dificuldades que, ao longo desse
ano e meio de publicagdo e as vésperas de
sua sexta edicdo, vém ficando cada vez
mais claras, embora de ndo mais faceis res-
postas.

Este trabalho pretende fazer um relato da
breve histéria desta publicagdo, as suas difi-
culdades e como esta experiéncia tem influf-
do no tipo de inser¢do que o grupo de Sdo
Paulo tem no mundo doativismo da ATDS.

Para comegar, gostaria de fazer uma pe-
quena introdugao sobre a natureza das pu-
blicagSes de divulgagao cientifica, género
no qual Cadernos Pela VIDDA se inclui.

Ciéncia, divulgagio cientifica
e qualidade de vida
A barreira que separa a ciéncia do con-

junto da sociedade, integrada por uma
maioria de pessoas leigas, é a impossibili-

Langamento do Dossié Vacinas, 29 de
abril, Rio de Janeiro. A publicacdo é
uma iniciativa conjunta da ABIA e dos
Grupos pela VIDDA/R] e SP. Da
esquerda para direita: Lair Guerra de
Macedo Rodrigues, diretora do
PNDST/ AIDS; Jorge Beloqui, Pela
VIDDA /SP; José Stalin Pedrosa, Pela
VIDDA/ RJ; Herbert de Souza, ABIA;
Celso Ferreira Ramos Filho, UT
Assisténcia do PNDST/ AIDS.

dade de decifrar o “idioma” cada vez mais
hermético e especializado que os cientistas
criam. Certa ou errada, esta idéia parece ser
um consenso generalizado. Um problema
que ela coloca é: como fazer a suposta tra-
ducio da linguagem das ciéncias para o ci-
daddo comum?

Esta tarefa transcende a tradugdo léxico-
sintdtica: o trabalho da divulgagdo cientifi-
ca precisa ocupar-se também da relagdo
entre a mensagem e o c6digo da ciéncia. C6-
digo da ciéncia, aqui, deve ser entendido
em sentido amplo: uma divulga¢do que ndo
apresenta a 16gica da investigacdo estd dei-
xando de fora um componente fundamen-
tal de seu objeto.

Ou seja, ao se fazer divulgagao cientifica,
é preciso manter as caracteristicas de preci-
sdo a respeito da informagdo. E a informa-
¢do s6 pode ser avaliada corretamente
quando se sabe em que contexto ela surge e
quais as generalizag¢des que podem ser fei-
tas a partir dela. O que se traduz ndo sdo
apenas linguagens, mas principalmente
mensagens - e s30 estas, com sua estrutura,
seu contexto e seu co-texto que formam ver-
dadeiramente seu significado.

A relagdo médico/ paciente, considera-
da tradicionalmente como constituida de
dois papéis bem delineados, respectiva-
mente ativo-passivo, geralmente dispensa
maiores explicagdes a respeito das doengas
e tratamentos. Tudo o que o paciente busca
é a intervencdo mais eficiente possivel do
médico, com alguns toques de magia, para
que chegue a resolugdo do problema que o
acomete.

E verdade que a informagéo sobre medi-
cina e saude vem sendo cada vez mais di-
fundida pela imprensa. Mas na intimidade
dos consultérios ou nas filas dos sistemas
publicos de satde, o paciente ainda é um
objeto que se entrega pacificamente nas
maos dos profissionais: seu problema é a
doenca que acomete seu corpo; o problema
do médico éa ciéncia da cura.

Mas como o paciente ir4 encarar a rela-
¢do com seu médico quando sabe que a
AIDS é uma doenga relativamernte nova,
que os médicos ainda sabem muito pouco a
respeito, e que as novidades de tratamento
surgem com uma velocidade vertiginosa?
Entregar-se inteiramente ao poder do mé-
dico ainda é uma possibilidade, mas uma
possibilidade que acena com resultados du-
vidosos.

Vivemos num mundo em que a ciéncia e
a tecnologia - seus produtos e servigos -
deslocaram drasticamente a natureza como
referéncia do nosso cotidiano. Por isso, ace-
der ao conhecimento das tecnologiasja é
uma condigio cada vez mais necesséria.
Para quem vive com AIDS, a disposi¢do em
se abrir para esse conhecimento, além de
guia no as vezes atribulado caminho da me-
dicamentalizagdo da existéncia, pode ser
também um precioso instrumento na luta
pela qualidade de vida e pela propria vida.

Linha editorial elinguagem

Comoj4 disse, Cadernos Pela VIDDA sur-
giu de uma demanda interna do grupo. Na-
quela época, meados de 1990, varios
integrantes do Pela VIDDA/SP estavam co-
megando ou em vias de comegar terapia
com AZT. As discussdes se sucediam, havia
reunides de reflexdo, fez-se leitura em con-
junto da bula do medicamento. Desse mo-
vimento, surgiu a idéia da publicagdo, que
se pretendia um veiculo de comunicagao
entre o grupo e seu ptiblico-alvo. Ndo havia

iy 7

i

0
9
0
x
[0}
o
0
T
= C
<




ainda linha editorial definida, mas o surgi-
mento de publica¢des de outras ONGs fez
com que se optasse por deixar Cadernos Pela
VIDDA dirigido exclusivamente para a
drea de tratamentos e medicamentos.

A linguagem também nio foi objeto de
discussdo. Linguagem est4 diretamente li-
gada com adequagdo ao publico-alvo e ndo
existiam muitas dtvidas a respeito de
quem era este puiblico: este era um dado fe-
chado. A publicagdo se destinava para o
mesmo tipo de pessoas que freqilentava o
grupo naquela ocasido: portadores do virus
HIV, seus parentes, amigos e pessoas preo-
cupadas com a epidemia.

Entretanto, a AIDS atinge diferentes seg-
mentos sociais, cobrindo uma grande di-
versidade cultural, e novas perguntas
foram surgindo. Quem é o leitor brasileiro?
Quem é o leitor de Cadernos Pela VIDDA?
As vezes tem-se a impressdo de que, aoin-
vés do grupo determinar seu publico-alvo,
parece que um publico-alvo vai-se determi-
nando aos poucos, em fung¢do do que é vei-
culado pelo boletim.

Até o momento em que escrevo este tra-
balho ainda ndo h4 informag&es seguras so-
bre quem seja o publico que est4 sendo
atingido pela publicagdo. Temos noticias e
intimeros depoimentos de pessoas soropo-
sitivas, com ou sem formagdo académica,
que léem cada edigdo de Cadernos e ndo o
consideram de dificil entendimento. Sabe-
mos de médicos e de pessoas ndo-soroposi-
tivas que consideram Cadernos uma
publicagéo elitista, elaborado “numa pers-
pectiva classe média” e que, por isso, acaba
nfo atingindo “justamente as pessoas mais
necessitadas de informacgdo”.

Também ha médicos e outros profissio-
nais de satide que nio criticam a linguagem
de Cadernos, e até usam a publicagdo como
fonte de informagao para si préprios. E, por
altimo, temos uma imensa maioria silencio-
sa, um publico de quem ndo conhecemos o
rosto e nem a opinido sobre o boletim.

Para efeitos internos, e até que se realize
uma pesquisa mais elaborada sobre o pt-
blico e sua opinido, o grupo trabalha com
um leitor imagindrio com as seguintes ca-
racteristicas: homem ou mulher soropositi-
vo, com pelo menos o primeiro grau
completo, familiarizado ou em processo de
aproximagdo com a terminologia do siste-
ma imunolégico, das infec¢des oportunis-
tas e das drogas que lhe vém sendo
administradas.

Mesmo trabalhando basicamente com a
reprodugéo de artigos publicados em bole-
tins norte-americanos, dirigidos para pes-
soas soropositivas, Cadernos Pela VIDDA
ainda enfrenta uma defasagem heteréfila.
O publico norte-americano que 18 aquelas
publicagbes tem um nivel de informagao
maior que o ptiblico que 1& Cadernos Pela
VIDDA? Estaré4 mais familiarizado com os
protocolos de experimentagdo de drogas?
Talvez o leitor brasileiro possa sentir maior

dificuldade quando se defronta com uma
série de nomes estrangeiros e siglas ex6ti-
cas, somadas a nomes de doengas, fungos,
bactérias e drogas.

Para enfrentar essa dificuldade, os glos-
sdrios sdo um instrumento fundamental.
No entanto, o critério para definir o que vai
para glossério ainda permanece em discus-
sdo. Enquanto isso, usa-se apenas o bom
senso, conselheiro ntil mas nem sempre in-
falivel.

De qualquer forma, mesmo as pessoas
mais criticas em relagdo ao trabalho tém
sido quase undnimes em considerar a quali-
dade de Cadernos Pela VIDDA. Essa quali-
dade alids tem sido decisiva em projetar a
imagem do grupo de Sdo Paulo, constituido
de um ntimero oscilante de poucas pessoas,
garantindo inclusive uma grande respeita-
bilidade junto a classe dos profissionais de
satide - nédo por coincidéncia, a mesma clas-
se de quem gostarfamos que a pessoa com
AIDS conseguisse um crescente respeito.

As condi¢Oes materiais

A produgéo editorial de Cadernos contou
de pronto com algumas facilidades. Faziam
parte do grupo dois professores universita-
rios, com acesso a publicagdes de ONGs es-
trangeiras e leitura fluente em francés e
inglés. O grupo também contava com dois
jornalistas. O trabalho dessas pessoas foi
suficiente para impulsionar a produgéo das
primeiras ediges.

Desde a fase de preparagéo da primeira
edi¢do ficou evidente que seria necessério
contar com a assessoria médica para a avali-
zagdo das informagGes que seriam veicula-
das. Participagdo que se mostrou importante
também para resolver uma série de dtavidas
em tradugdo, em glossdrio, em informar
nome comercial de drogas no Brasil e sua dis-
ponibilidade no mercado nacional. O estreita-
mento de relagSes com esses profissionais
chegou, em alguns casos, a tomar a forma de
artigos inéditos para o Cadernos. Essa expe-
riéncia, entretanto, tem-se descontinuado
pela pouca disponibilidade de tempo dos mé-
dicos, aliada a falta de uma infra-estrutura
profissional dos Cadernos.

Outra caracteristica que deve ser ressal-
tada na drea da produgdo material de Ca-
dernos é a atribulagdo em conseguir fundos
para produgéo gréfica e impressdo do bole-
tim. Sem uma infra-estrutura profissional,
tendo a disposicdo apenas o pouco tempo
livre de alguns dos seus participantes, o
Pela VIDDA /SP enfrentou muitas dificul-
dades no acesso as agéncias financiadoras.
Isso acarretou uma periodicidade bastante
acidentada no primeiro ano da publicagdo,
e os fundos eram conseguidos sempre de
forma improvisada. No final de 1991, um fi-
nanciamento levantado pelo GAPA/BA e o
Grupo pela VIDDA /R] veio garantir quase
que totalmente a produgdo gréficae aim-
pressdo do boletim durante um ano, no for-
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mato atual, de 12 p4ginas e 7 mil exempla-
res — hé a expectativa de ampliarmos a tira-
gem para 10 mil exemplares por edig3o.

Outro exemplo de trabalho conjunto, na
drea editorial, é a produgao do Dossié espe-
cial, em coedi¢do com o Grupo pela VID-
DA/RJ e ABIA, sobre as vacinas que devem
ser testadas no Brasil pela Organizagdo
Mundial de Satide e Ministério da Satde.

No més de abril, o Pela VIDDA/SP abriu
uma nova frente de luta na drea de acesso a
tratamentos. Em cartas dirigidas a vérios la-
boratérios, reinvindicava-se que fossem es-
tendidas para o Brasil as vantagens dos
programas de acesso expandido de drogas
em experimento, a0 mesmo tempo em que
isto acontece nos pafses-sede desses laborat6-
rios. Todas estas cartas contavam com c6pias,
remetidas para a Divisdo de Doengas Sexual-
mente Transmissiveis/ AIDS do Ministério
da Satide.

Espera-se, com isso, aferir a posigio dos la-
boratérios a esse respeito e abrir uma discus-
sdo sobre a possibilidade de acesso mais
rdpido as drogas para os pacientes brasileiros.

Conclusio

Cadernos Pela VIDDA consiste numa
contribuicdo muito particular de um grupo
ativista na luta contra a epidemia de AIDS.
Ele ndo se pretende uma resposta definiti-
va, nem Ginica e nem a melhor. Acredito que
haja muitas outras possibilidades de se fa-
zer publicages na drea de AIDS. Prova dis-
$0 530 0s j4 inimeros boletins de véarias
ONGs que, acredito, devem estar respon-
dendo a variadas demandas. Também acre-
dito que seja possivel fazer um outro tipo
de publicagao, falando de tratamentos, para
publicos especificos — mas isso precisaria
obedecer a uma nova metodologia de dis-
tribui¢do e de engajamento dos grupos que
se propusessem a fazer isso.

As questdes que ficam pendentes em re-
lagéo ao publico-alvo e a linguagem dos Ca-
dernos, acredito que elas ja exigem respostas
mais concretas, do tipo pesquisas de avalia-
¢do junto a ONGs, focus group discussions.
Seja qual for o resultado dessas pesquisas, e
as eventuais mudangas que vierem a ser
operadas na publicagdo, acho que o grupo
ndo deve abrir mio do principio norteador
do Cadernos Pela VIDDA.

As pessoas afetadas pela AIDS - soropo-
sitivas ou ndo - ndo podem exigir respostas
ereceitas prontas para seus problemas. A
iniciativa de cada um e o trabalho coletivo é
que trardo avangos na relagdo médico-pa-
ciente, no acesso a tratamentos, na luta con-
tra a discriminagio.

Jiilio Dias Gaspar

Jornalista, Presidente do Grupo pela
VIDDA/SP

Comunicagio apresentada no coloquio AIDS e
Ativismo do Projeto AIDS no Brasil,
IMS/UER] e Fundagio Ford.




ntre os diversos cam-
Epos em queo ARCA

(Apoio Religioso con-
tra a AIDS) exerce agdo di-
reta, estdo as atividades
voltadas para as mulheres e
o livreto Pra comego de con-
versa, publicado em 1991.
Abordando os aspectos
médicos e psicossociais da
AIDS, o livreto oferece in-
formagdes, ndo s6 sobre as
formas de infecgdo e pre-
vengdo da epidemia, como
também orienta as leitoras
a respeito dos servigos,
tanto publicos quanto das
organizagdes ndo-gover-
namentais, relacionados a
AIDS, disponiveis no Rio
de Janeiro.

Pra comego de conversa foi
pensado para um publico
. feminino amplo e variado
devido aos seguintes fa-
tores: por um lado, a ine-
* gével escassez de mate-
riais informativos/educativos sobre AIDS
dirigidos a mulheres; por outro, o fato da
incidéncia da contaminagio entre mulheres
ser mais elevada por contato heterossexual,
o que torna a populagio feminina com vida
sexual ativa virtualmente vulnerdvel a con-
taminagdo pelo HIV.
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Assim, o publico do livreto estd composto
por mulheres com escolaridade variada -
desde que alfabetizadas - e faixa sécio-econd-
mica de A a E, segundo critérios utilizados em
pesquisas de mercado.

Mas esta definigdo do publico-alvo co-
locou um problema, existente em qual-
quer projeto educativo, e que neste caso
era crucial: a linguagem. Como alcangar
mulheres de diferentes niveis s6cio-cultu-
rais com um mesmo texto? Como contri-
buir, com este livreto, para aperfeigoar a
comunicagdo de futuras publicagdes do
ARCA com seus publicos-alvo? Como va-
ler-se de recursos disponiveis na prépria
comunidade - grupos organizados de
mulheres, pastorais, etc. - para divulgar o
livreto? Qual a eficacia do texto e quais
suas limitagdes? Qual a utilidade do livre-
to para o ativismo, tanto do ARCA quan-
to de outras ONGs e grupos de mulheres
que pretendem utiliz4-lo? Estas sdo algu-
mas das questdes que tratamos de res-
ponder mediante uma avaliagao, cujas
linhas gerais sdo apresentadas aqui.

A avaliagdo, cuja andlise est4 ainda em
curso, foi planejada e coordenada por Lean-
dro Piquet Carneiro, do Nacleo de Pesqui-
sas do ISER e por Cristina Cavalcanti, do
ARCA. O instrumento para avaliagdo foi
um questiondrio, aplicado num publico
que constitui dois segmentos do universo
que o livreto pretende atingir: 1) Mulheres
pertencentes a todas as faixas s6cio-econd-
micas estudantes de estabelecimentos pu-
blicos e particulares de 2° grau e
universitarios, localizados nas zonas Norte,
Sul, Centro e Oeste do Municipio do Rio de
Janeiro. 2) Mulheres participantes de pasto-
rais e grupos de reflexdo promovidos por
diferentes igrejas cristas, com escolaridade
variada, residentes na Zona Oeste e Baixa-
da Fluminense. Na andlise, comparamos o
desempenho (avaliado pela assimilaggo
das informagdes contidas no livreto) de am-
bos os segmentos: no primeiro grupo, o
principal fator para a anélise é a inser¢do no
sistema formal de ensino; no segundo, o
foco estd na participagdo em atividades co-
munitarias.

Partimos das varidveis idade, escolari-
dade e situacdo ocupacional para avaliar a
compreensdo e a absorgdo das informagses
contidas no livreto. Além disso, pensamos
que a participagdo em grupos de mulheres
poderia incidir de maneira positiva na assi-
milagdo das informagdes, devido ao fluxo
constante de informagdes dirigido a este
segmento, puiblico-alvo potencial de diver-
sas publicagGes.

Nosso esforgo procura responder a uma
série de questionamentos: a inser¢gdo em
um dos dois grupos escolhidos influi na
compreensdo e absorgdo das informagdes?
Que caracteristicas marcam estes grupos?
Qual a linguagem mais adequada para co-
municarmo-nos com mulheres jovens em
idade escolar?

O instrumento para avaliagdo, um ques-
tiondrio, foi concebido como uma espécie
de teste, curto e objetivo, respondido logo
ap6s a leitura do livreto. As questdes inda-
gam sobre a exposigdo anterior das partici-
pantes a informagdes sobre AIDS; testam a
eficacia da linguagem utilizada no livreto;
contrapdem as recomendagdes referentes a
““sexo seguro” a atitude das participantes
frente a negociagdo sexual a dois; estabele-
cem o perfil etdrio, educacional e social e a
situagdo ocupacional das participantes. Fi-
nalmente uma questdo aberta deixa mar-
gem para opinides espontineas sobre o que
o governo, a sociedade civil e/ ou indi-
viduos podem ou devem fazer para conter

Pra comeco de conversa,
uma avaliacao*

o avango da epidemia e evitar a infecgdo
pelo HIV.

Uma entrevistadora foi encarregada de
aplicar os questiondrios entre estudantes
dos trés turnos de quatro escolas secunda-
rias nos bairros Centro, Cosme Velho e
Campo Grande, e de quatro estabelecimen-
tos de ensino superior localizados em
Olaria, Botafogo, Gavea e Rio Comprido.
Entre estudantes, o ntimero total da mostra
éde120.

No caso das pastorais e grupos de mu-
lheres ligados as igrejas, contamos com a
colaboragédo do projeto Mulher e Teologia
(ISER), onde trabalham algumas das coor-
denadoras dos grupos. Os questiondrios,
também num total de 120, foram distribui-
dos durante suas reunides. As igrejas locali-
zam-se majoritariamente em Nova Iguagu,
Duque de Caxias, Sdo Jodo de Meriti e
Queimados, na Baixada Fluminense.

E evidente que os dois grupos escolhidos
ndo s6 podem eventualmente justapor-se
como tém presenga desigual na populagio fe-
minina. Grupos e pastorais reunindo mulhe-
res em torno de problemas como racismo,
satide, sexismo e questdes fundidrias sio es-
cassos e aglutinam um ntimero reduzido de
mulheres, se comparados ao conjunto da po-
pulagdo feminina. No entanto, 0 ARCA tem
entre seus objetivos prestar servigos de infor-
magdo/ prevengado da AIDS entre grupos li-
gados a igrejas e estes grupos e pastorais, por
sua vez, podem desempenhar um importante
papel na difusdo de informagao entre suas co-
munidades.

Além disso, o desenho da mostra ndo
tem por base pardmetros populacionais. Os
dados ndo permitirdo estender as conclu-
sbes para o conjunto da populagdo femini-
na. O fator numérico foi desprezado em
fungdo da diferenciagio sécio-econdmica e
ocupacional, obtida através de perguntas
sobre situagdo de moradia e acesso a bens
de consumo e de interferéncias baseadas na
localizagdo dos estabelecimentos de ensino
e no turno de assisténcia as aulas. Desta for-
ma, as escolas localizadas em bairros perifé-




ricos abrigariam es-

tudantes que tém

ocupagdo durante o dia,
etc.

Paralelamente a esta
avaliagdo formal, mais
de 150 grupos atuantes
de mulheres em todo o
pais receberam por cor-
reio, junto como livreto, um outro
questiondrio, onde solicitamos as coorde-
nadoras dos grupos uma avaliagdo infor-
mal do material. Essas respostas, somadas
aos resultados da avaliagdo acima resumi-
da, j4 nos permitem delinear uma reformu-
lagdo da publicagdo e tragar pautas para
futuras produgdes. Por agora podemos
adiantar que a linguagem neutra e coloquial
que adotamos, sem recorrer a termos ditos
“populares”, foi bem aceita e compreendida.
Por outro lado, as leitoras acharam confusa a
explicagdo sobre aleitamento materno, ndo
tanto pela forma como este ponto foi explica-
do, mas porque deixa as leitoras frente a deci-
sbes que nem sempre estdo em condides de
tomarem sozinhas. Esperamos poder ofere-
cer orienta¢des mais bem definidas nd segun-
da edigio do livreto.

Muitas mulheres apontaram temas im-
portantes e que ndo foram tocados. Por ou-
tro lado, varias entrevistadas acharam o
texto um pouco longo para trabalhar com
grupos com baixa escolaridade. Tais criticas
nos pdem diante da impossibilidade de
abarcar todas as implicagées que a AIDS
acarreta para a vida individual e social com
uma s6 publicagdo.

No aspecto formal, o livreto foi elogiado
por seu formato, desenho e qualidade de
impressdo, mas criticado pela escassez de
ilustragdes que, aliada a extensdo do texto,
tornou o material pouco atraente para mu-
lheres com pouca escolaridade.

Evidentemente, uma s6 publicagdo ndo
é capaz de responder as indagagdes de to-
das as mulheres. Dada a multiplicidade das
caracteristicas regionais, sociais e econémi-
cas do pais, ndo podemos falar de mulher
no singular. Mas é certo que a quantidadee
variedade de opinides que temos recebido
sobre nosso trabalho nos permitird avaliar a
repercussdo do ativismo do ARCA, nos aju-
dar4 a produzir materiais cada vez mais di-
nimicos e a desenvolver uma linguagem
cujo denominador comum serd sempre a
preocupagio com a satide da mulher e a so-
lidariedade.

Cristina Cavalcanti

Antrapdloga, assessora do Projeto Mulher e
AIDS do ARCA. O ARCA é um projeto do
ISER (Instituto de Estudos da Religido).

* Na revisdo do livreto, o ARCA contou com a
assessoria médica de Marcia Rachid e pedagogi-
cade Vitéria Pamplona.

Programa:

SABADO, 05 DE SETEMBRO

09:00 — Abertura: José Stalin Pedrosa, Gru-
po pela VIDDA/R]J e ABIA, Candido
Mendes de Almeida, Chanceler Fac.
Céandido Mendes
Exposigio: o Programa Nacional de
DST/ AIDS: diretrizes e perspectivas
Lair Guerra de Macedo Rodrigues, Di-
retora do PNDST/ AIDS, Ministério
da Saide

10:30 - Oficinas de Trabalho I
Tema 1: Assisténcia Domiciliar e Casas
de Apoio
Coord.: Joani Aparecido Nogueira,
Projeto Esperanga - SP
Jodo Carlos Vidinha, APRAIDS
Lucinha Aradjo, Projeto Viva Cazuza
Tema 2: Oficina de Sexo-Seguro para
Homens
Coord.: Veriano Terto Jr., ABIA
Pedro de Souza, Grupo pela
VIDDA/SP
Tema 3: Educacgdo e Prevengdo de
Usuaérios de Drogas E.V e AIDS
Coord.: Rosemeire Munhoz Peixoto,
CRTA/SP
Osvaldo F. Ribas L. Fernandez,
PUC/SP
Tema 4: AIDS e Populagao Escolar
Coord.: Teresinha Cristina Reis Pinto,
SME/SP
Jacques Schwarstein, ABIA
Tema 5: A Psicoterapia e a AIDS
Coord.: Luiz Cesar Ebraico, Locanalise
-RJ
Cristina Castelo de 5S4, GAPA/R]
Raldo Bonifacio, Grupo pela

6

II Encontro
de Pessoas Vivendo com H

VIDDA /Niteréi

Mauricio Tostes, HUCFF/UFR]
Maria Beatriz S4 Leitdo, analista insti-
tucional - RJ

12:30 - Intervalo: almogo

14:00 — Mesa Redonda I
Tema: AIDS e Ativismo
Coord.: Paulo Roberto Teixeira, UT de
ONGs e Setor Privado, PNDST/ AIDS,
Ministério da Saade
Expositores: Paulo César Bonfim,
GAPA/SP
Adelmo Turra, GAPA /RS
Ronaldo Mussauer, Grupo pela
VIDDA/R]
Milton Quintino, ARCA /ISER

16:00 - Oficinas de Trabalho II
Tema 6: A VIII Conferéncia Mundial
de AIDS e os Paises em Desenvolvi-
mento
Coord.: Jane Galvao, IMS/UER]
Tema 7: O Ativismo Homossexual e a
AIDS
Coord.: Edward MacRae, EPM/SP
Paulo Roberto Nogueira, Movimento
ATOBA
Tema 8: Oficina de Sexo Seguro para
Mulheres
Coord.: Heidi Rehse, Grupo pela
VIDDA/R]
Telma Cavalheiro, Grupo pela
VIDDA/SP
Tema 9: A Equipe Multidisciplinar de
Satudeea AIDS
Coord.: Ronaldo R. Sampaio, enfermei-

ro, HUGG/UNIRIO

Janete Luzia, assistente social,
HUGG/UNIRIO

Sonia Maria, odontéloga,
DP/FO/UFR]

Roggério Costa Gondim, GAPA /CE




Nacional
[V/AIDS

Organizadores:
\ e Grupo pela VIDDA/R]

Data:
6 e 07 de setembro de 1992

Local:
uldades Cindido Mendes,
Ipanema, Rio de Janeiro

DOMINGO, 06 DE SETEMBRO

10:30 - Oficinas de Trabalho ITI
Tema 10: Grupos de Auto-ajuda e
Aconselhamento
Coord.: José Roberto Peruzzo, GIV
Leandra Toledo, GAPA/R]
Paulo Barbosa, Grupo pela
VIDDA/ES
Tema 11: Mulheres e AIDS
Coord.: Regina Barbosa, SES/SP

Rosilda Martins, Grupo pela
VIDDA/GO

Maria da Salete, Grupo pela
VIDDA/R]

Tema 12: AIDS e Trabalho

Coord.: Ruben Santana, ABIA

José Carlos Lopes, ABIA

Oneida Enne, CVRD

Etila Ramos, BANER]

Tema 13: Comunicagdo e AIDS
Coord.: Angelo Piovesan, ECA/USP
Jalio Dias Gaspar, Grupo pela
VIDDA/SP

12:30 - Intervalo: almogo

14:00 - Mesa Redonda IT
Tema: AIDS e Cidadania
Coord.: Marcelo Dealtry Turra, Fac.
Candido Mendes/R]
Expositores: Miriam Ventura da Silva,
Grupo pela VIDDA/R]
Marcio Bressam, GAPA /RS
Aurea Celeste Abadde, GAPA/SP
Nilton Elethério da Silva, Grupo pela
VIDDA / Niter6i

14:00 - Mesa Redonda IT1
Tema: A Epidemiologia da AIDS
Coord.: Cristina Camara, Grupo pela
VIDDA/R]

Expositores: Euclides Castilho, FIO-
CRUZ

Luis Loures, UT de Epidemiologia,
PNDST/AIDS

Renato Veras, IMS-UER]

16:00 - Conferéncia: Aspectos Globais da

Epidemia de AIDS
Coord.: Richard Parker, ABIA, IMS-
UER] e UT de Prevencao,

PNDST/AIDS, Ministério da Saiade
Conferencista: Jonathan Mann, Institu-
to de AIDS da Universidade de Har-
vard, EUA

SEGUNDA-FEIRA,07 DE SETEMBRO

10:30 - Oficinas de Trabalho IV

Tema 14: ONGs - Institui¢des Publi-
cas-Agéncias de Financiamento

Coord: Richard Parker, ABIA,
IMS/UERJ e UT de Prevengdo do
PNDST/ AIDS, Ministério da Saude
Wildney Feres Contrera, GAPA/SP
Pedro de Souza, Grupo pela
VIDDA/SP

Tema 15: A Morte e o Morrer com HIV
e AIDS

Coord.: Fernando Seffner, GAPA /RS
Jorge Beloqui, Grupo pela

VIDDA/SP

Vanda Santana, Grupo pela
VIDDA/RJ

Tema 16: Projetos de Intervengdes Es-
pecificas

Coord.: Gerson Winkler, GAPA/RS
Ana Filgueiras, CBDCA

Paulo Longo, NOSS

Roberto Domingos, GAPA /MG

12:30 - Intervalo: almogo

14:00 - Mesa Redonda IV
Tema: A Pratica Médica na AIDS
Coord.: Joao Guerra, ABIA
Marcia Rachid, HUGG-UNIRIO
Valdiléa Veloso, Hosp. Evandro Cha-
gas - FIOCRUZ
Walber Vieira, CREMER]

15:30 - Mesa Redonda V
Tema: Novos Tratamentos da Infec¢ao
pelo HIV e AIDS
Coord.: Celso Ferreira Ramos Filho,
UT de Assisténcia do PNDST/AIDS,
Ministério da Satude
Expositor: Caio Rosenthal, Hospital
Emilio Ribas/SP
Dirce Bonfim, HUPE/UER]
Mauro Schechter, HUCFF/UFR]

17:00 - Encerramento: Albertina Volpato,
Grupo pela VIDDA /PR
Exposigio: A cura da AIDS é possivel?
Herbert de Souza, ABIA
Adib Jatene, Ministro da Saade

Apoio: Fundagao Ford - MISEREOR -
Zentralstelle Entwicklungshilfe -
PNDST/ AIDS, Ministério da Saade -
Faculdades Candido Mendes

Equipe organizadora do II Encontro
Nacional de Pessoas Vivendo
com HIV/AIDS
José Stalin Pedrosa, ABIA e Grupo
pela VIDDA/RJ
Luiz Roberto Cruz, Grupo pela VID-
DA/R]
Renato Michael Quemmel, Grupo
pela VIDDA/R]



AIDS e ativismo:
o papel da sociedade e do Estado

Herbert Daniel tinha razdo quando
Odizia que o "HIV é democrético

porque pega qualquer um”. No en-
tanto, o HIV tem sido socialmente um fator
reaciondrio, porque provocou o retrocesso
em vdrias atitudes comportamentais, frutos
das conquistas da geragdo 60; é a eclosdo de
preconceitos que imagindvamos superados
neste final de século.

A AIDS chegou também sem avisar -
quando soubemos da sua existéncia o virus ja
se havia instalado entre nés -, compelindo-nos
a agir imediatamente, sem termos tempo para
melhor analisar a especificidade do contexto
social no qual teriamos que agir. Por essa ra-
Z40, talvez, nem sempre tenhamos clareza de
nossas responsabilidades e limites, ou das res-
ponsabilidades e limites do Estado. Estas
questdes ndo me parecem suficientemente de-
finidas enquanto elementos essenciais de um
programa comum, mais amplo e mais eficaz
de luta contra a AIDS. E porque essas indefini-
¢des influem fortemente no trabalho voltado
para as criangas e adolescentes abandonados,
seja pela familia, seja pelo Estado ou pela so-
ciedade em geral, resolvi apresentar essa refle-
xdo sobre os caminhos e descaminhos de
nossa luta. Minha preocupagéo é nos permitir
o tempo de analisar o processo histérico e a
conjuntura social na qual se insere o nosso tra-
balho para que, impregnada de mais realismo
e informagdo sobre o funcionamento e papel
das organizagdes sociais e do Estado, nossa
agdo possa ser mais eficiente.

Estado e sociedade
na Ameérica Latina

“O Estado se formou na América Latina
de fora para dentro e de cima para baixo” cos-
tuma dizer o soci6logo argentino Guilhermo
O'Donnell. Na Europa, pelo contrério, o po-
der politico se estruturou a partir da organi-
zagao e fortalecdimento da sociedade civil. No
entanto, as oligarquias espanhola e portugue-
sa se impuseram no continente latino-ameri-
cano através de uma politica de terra arrasada
como lembra Octavio Paz, “destruiu-se a tra-
digdo dos povos indigenas e hoje estamos
(culturalmente) rodeados de ruinas e raizes
cortadas”.

Como se ndo bastasse esse pecado origi-
nal, condenando os povos latino-america-
nos, desde os primérdios, a serem
dominados e ndo apenas governados, o
processo de colonizagdo se deu quando a
Peninsula Ibérica se encontrava enclausu-
rada no periodo obscurantista da Contra-
Reforma, enquanto o resto da Europa se
consolidava sob a inspiragdo critica da Re-
forma. Dai o lamento de Paz: ““N6s néo tive-
mos o século XVIII, ndo tivemos Kant,
Diderot, Hume... Ndo tivemos pensamento

critico... e até mesmo o positivismo, ao cru-
zar o Atlantico, mudou de natureza”. Ele
refere-se naturalmente ao nosso presiden-
cialismo mais mondrquico que republica-
no, & auséncia de equilibrio de poderes e de
pluralismo, ao uso privado das institui¢ées
publicas, & auséncia de uma tradi¢do demo-
cratica, caracteristicas que se somam a debi-
lidade constitutiva da sociedade frente &
hipertrofia do Estado.

Como desenvolver entdo um trabalho
enquanto organizagdo nao-governamental
numa sociedade com essas distor¢des? Ndo
podemos ignorar o poder de interferéncia
que o Estado exerce sobre este tipo de socie-
dade. ”O Estado ndo é uma presenga, mas
sim um dominio”’, diz Octévio Paz, “a tal
ponto que, no México, depois da experién-
cia e fracasso de dois séculos, as pessoas
ndo acreditam em mais nada a ndo ser na
Virgem de Guadalupe e na Loteria Nacio-
nal”. Com a agravante de que no Brasil te-
mos casos flagrantes de um Estado nado
apenas onipotente, mas também corrupto e
infrator, chegando ao extremo do genocidio
sistematico, perpetrado contra as criangas
que vivem na rua por funciondrios arma-
dos desse Estado.

As iniciativas da sociedade civil, seja
através dos movimentos populares seja de
campanhas de solidariedade ou de mani-
festagdes de opiniGes criticas, ndo sdo vistas
como um direito de contribuir com uma ati-
tude participativa e construtiva, ou como
uma experiéncia do processo democréatico
de governar. Pelo contrdrio, sdo encaradas
como um desafio & autoridade, uma amea-
ca as institui¢des publicas. HA que lembrar
também que essa dificuldade de conviver
com o espirito critico se manifesta também
dentro dos préprios movimentos sociais,
onde a discordéncia de opinides e de pers-
pectivas se choca com a busca de unanimi-
dade caracteristica do monolitismo
ideolégico. O resultado dessa intolerancia,
agravado pela hipercentralizagdo do pro-
cesso de tomada de decisdo a nivel gover-
namental, é a auséncia de cidadania e de
autoconfianga da populagdo. Somos, como
dizem os ingleses, “cidades sem cidaddos”.
Essa postura intransigente e essa presenga
sufocante do Estado provocam, ou o radica-
lismo impaciente e desesperado dos que
querem a mudanga, ou o cinismo e a abulia
de muitos.

Freqiientemente assistimos a posigdes
extremas que em pouco contribuem para
superar a presente situagao: esperamos que
o Estado resolva todos os problemas ou nio
esperamos nada do Estado. Aqui reside,
quanto a mim, uma das chaves para se en-
tender porque tanto esforgo nem semprere-
dunda em resultados satisfatérios.

E crucial para todos nds ter clareza do
papel e responsabilidade do Estado e da so-
ciedade civil organizada. Ndo podemos
cair no erro de aceitarmos o que o general
Golbery dizia, de que “’fora do Estado ndo
hé salvagdo’”, nem embarcar no modismo
da privatizagdo a qualquer custo. No Brasil,
onde prevalece uma extrema desigualdade
social e regional, a participagdo do Estado
ndo é apenas uma necessidade mas um de-
ver. E preciso, no entanto, impedir, como h4
décadas ja denunciava Octavio Paz, que “o
Estado na América Latina continue a ser
forte com os fracos e fraco com os fortes”.

Como podemos, nesse contexto, organi-
zar, fortalecer e multiplicar, e por que nio de-
finir as campanhas educativas que julgamos
necessérias? Como promover a conscientiza-
630 e a solidariedade frente aos preconceitos
que o surgimento da AIDS trouxe a superfi-
cie? Como lidar com um Estado que, muitas
vezes, nio s6 ndo favorece a nossa organiza-
¢do como destréi nosso trabalho?

Oposigao radical

Esta postura, ainda freqiiente, que mui-
tos de nés defendemos e praticamos no pas-
sado de forma romantica e heré6ica, tem-se
revelado uma prética desastrosa. Encara o
Estado, a priori, como um inimigo, tratan-
do-o como tal, do tipo “hay gobierno, soy
contra”. Esta é uma atitude ingénua que se
alimenta da crenga de que o Estado é uma
entidade diabélica, monolitica e de com-
portamento imutdvel. Se contdssemos com
uma sociedade civil robusta, auténoma,
representativa, capaz de enfrentar com éxi-
to a “’sociedade politica”, isto é, o governo,
talvez esta ndo fosse uma postura arrogante
e quixotesca. Mas ndo. Até mesmo as orga-
nizagBes que normalmente fazem a media-
¢do entre os movimentos sociais e o Estado
tém-se revelado, historicamente, frégeis e
pouco representativas, impotentes até para
se defender a si mesmas das agGes repressi-
vas do poder publico.

Este tipo de atitude ignora também a
complexidade das estruturas de poder. Ig-
nora sobretudo que o poder ndo é uma enti-
dade abstrata, maligna por natureza. Esse
comportamento marcado muitas vezes por
uma visdo corporativista (interesses dos
médicos, dos advogados, etc.), particularis-
ta (s6 se preocupam com sua luta especifica,
etc.) e sectaria limita e impede varias orga-
nizagdes que lutam contra a AIDS de serem
capazes de conviver com as diferengas, de
apoiar o ser humano de uma forma inte-
gral. Tornam-se menos representativas e
menos eficientes, além de se esgotarem em
lutas entre si.




Trabalhar dentro do Estado

Outra estratégia vivenciada por alguns
de n6s parte do principio de que as mudan-
Gas, para terem impacto social e abrangén-
cia, tém que ser operadas de dentro do
préprio Estado, face ao papel determinante
do governo nas estruturas sociais latino-
americanas. Trata-se de tentar interferir nas
defini¢des das politicas publicas e no con-
trole dos 6rgaos executores como formas de
buscar os instrumentos capazes de influen-
ciar no sentido das mudangas sociais dese-
jadas. Claro que “trabalhar dentro” implica
no risco da cooptagdo ou da legitimagao de
uma politica global com a qual nem sempre
concordamos. Mas o risco é inevitdvel
quando se trabalha no entrechoque de
idéias e forgas consolidadas e conjuntural-
mente mais poderosas. O compromisso
com a mudanga e a competéncia sdo as tni-
cas garantias de nosso éxito.

Muito se pode fazer trabalhando-se ins-
titucionalmente no Estado. Por exemplo,
campanhas ou agdes voltadas para a pre-
vengdo de HIV/AIDS na populagéo jovem,
que poderiam ser implementadas aos va-
rios niveis do governo (federal, estadual e
municipal), cuja existéncia tem sido calami-
tosa diante dos poucos recursos das ONGs.
Nem sequer vale aqui referir as “a¢des de
promogao da satide”, mas, a titulo de exem-
plo, a luta pelo acesso da populagio infantil
ejuvenil a servigos de emergéncia, vacina-
¢do, isto é, acesso aos elementares servicos
de satide publica. No Rio de Janeiro, entre 3
a 5 criangas solicitam por dia admissdo nos
centros infantis de tratamento intensivo. A
maioria volta para casa (ou para a rua) sem
receber sequer o minimo de orientago.
Existem apenas 22 leitos para uma popula-
¢do de 3,1 milh&es de criangas. No entanto,
apesar de ndo realizar o atendimento, exis-
tem centros de tratamento intensivo, leitos,
profissionais especializados, mas esses re-
cursos ndo estdo disponiveis.

No caso da AIDS o maior empecilho pare-
ce ser a falta de vontade politica do governo,
que nio considera o assunto como prioritério,
e s6 age para dar uma satisfagdo as pressdes
internacionais. Chegou-se 4 situagdo absurda
de ser mais f4cil sensibilizar e estabelecer um
didlogo direto com entidades internacionais,
como a OMS, para o problema da AIDS no
Brasil, do que com a Secretaria de Estado de
Satde do nosso préprio Estado. O problema é
agravado pela extrema centralizagdo do
poder de decisdo a nivel governamental, que
inibe a iniciativa dos organismos governa-
mentais subordinados.

Qutros obstaculos a esta tragédia sdo os
desvios de fundos publicos, o boicote e as
influentes pressGes de organizag¢des conser-
vadoras (por exemplo, o veto de algumas
igrejas ao uso de preservativo) e os interes-
ses comerciais de instituigdes privadas (por
exemplo, dos bancos de sangue, clinicas
privadas, etc.). Junta-se a essas dificuldades
um quadro de funciondrios publicos rara-

mente capacitados a desempenharem as
fungGes que ocupam, mal treinados e desin-
formados, gerando comportamentos pre-
conceituosos e alienados da realidade,
majoritariamente preocupados com o seu sa-
lario e estabilidade de emprego. Funcionarios
que obedecem a légica de sobrevivéncia des-
sas institui¢des, freqiientemente preparadas
para sobreviver a todas as tempestades politi-
cas, mas sempre resistentes 8 mudanga. De
meios se transformaram em fins.

Agao de pinga ou dupla agdo

No Centro Brasileiro de Defesa dos Direi-
tos da Crianga e do Adolescente praticamos
uma agdo simultinea, que pode ser simboli-
zada por um movimento de pinga. Trata-se
do desenvolvimento de dois movimentos pa-
ralelos e simultdneos. Um, fortalecendo ini-
ciativas a nivel da sociedade civil, com o
objetivo de fortalecer e instrumentalizar os di-
dadios em defesa de seus direitos, de forma a
atuarem como grupos de pressao frente ao
governo. No caso especifico das criangas e
adolescentes com os quais trabalhamos, de-
senvolvemos um processo de construgdo e
exercicio de sua cidadania, informando sobre
direitos e mecanismos de acesso e uso dos
bens e servigos ptblicos.

Ao mesmo tempo, procuramos utilizar
0s mecanismos poderosos do Estado, tentan-
do estabelecer aliangas dentro do préprio
aparelho do Estado. O Governo brasileiro,
nesse aspecto, ndo é diferente de outros go-
vernos, e nele existem individuos mais ou
menos sensiveis as lutas que empreendemos.

Tentamos assim colocar o Estado a servigo
da prépria organizagio social auténoma, ten-
tando imprimir a agdo do governo um con-
tetido programético elaborado por ambas as
partes (governo e sociedade civil). Trabalha-
mos essa relagdo por acreditarmos que no
Brasil como na América latina as mudancas
sociais ndo podem prescindir das alavancas
do Estado, mesmo se 0 nosso objetivo é, para-
doxalmente, o seu controle democratico e o
fortalecimento da sociedade.

Especificidade da luta contraa
AIDS

O combate & AIDS tem que se tornar mais
abrangente, respeitando a sua especificidade.
Tem que se inserir na luta mais ampla pelos
direitos de todos & informagao, aos bens e aos
equipamentos sociais. As ONGs que inte-
gram essa luta devem-se colocar solidaria-
mente ao lado dos movimentos sociais e
politicos que buscam a participagio da socie-
dade civil na defini¢do das politicas bdsicas de
satide, na luta pela descentralizago das deci-
sbes e dos servigos e na capacitagdo técnica
dos profissionais de satide. E nessa ampla
frente de luta, e através do ativismo capaz de
mobilizar desde o individuo a amplos setores
da populagdo, que conseguiremos facultar o
acesso aos servigos de atendimento, esclare-

Q

cer e eliminar os preconceitos relativos a
AIDS, fruto da desinformagado dos que se
consideram a salvo da pandemia.

Os mecanismos burocréticos inerentes a
légica de funcionamento das estruturas go-
vernamentais tém-se revelado incapazes de
operar na forma 4gil que esta luta contra o
tempo exige. Tém também demonstrado im-
competéncia para incorporar a linguagem de
comunicagdo prépria as distintas estratégias
de sobrevivéncia individual e coletiva dos
grupos sociais marginalizados pelo precon-
ceito e pela desinformagdo.

Se hoje j4 é reconhecida a importincia de
se operar mudangas no comportamento de
grupos ou individuos, hd simultineamente
que se operar mudangas no comportamento
das institui¢des governamentais responséveis
pelo seu atendimento. Temos que convencer
essas instituiges de que ndo basta produzi-
rem campanhas miliondrias de luta contra a
AIDS, mas que é fundamental que essas cam-
panhas sejam elaboradas a partir da experién-
cia e do saber vivenciado por aqueles que se
pretende apoiar. S6 assim, conjuntamente go-
verno e sociedade, seremos capazes de estru-
turar programas de prevengao realistas,
porque enraizados na cultura, nos modos
particulares de viver, nas necessidades subje-
tivas do ser particular, que é fundamental
compreeder e respeitar.

S6 as ONGs estdo aptas, pela capilaridade
de suas agGes e pela proximidade junto ao in-
dividuo, de perceber as distintas culturas que
interferem no comportamento individual e
coletivo. Mas temos que redobrar nossos es-
forgos no sentido de cobrar do Estado o cum-
primento de suas responsabilidades,
propiciando e incentivando este processo,
que se quer multiplicador das experéncias
bem sucedidas. E temos também que exigir
que responda com os recursos humanos e
materiais necess4rios.

Vale chamar a atengdo para a necessidade
de revisdo critica e permanente de nossos ca-
minhos. Novas descobertas, distintas respos-
tas e reagdes decorrentes de nosso trabalho,
deverdo constantemente ser incorporadas,
mesmo quando questionem as estratégias an-
teriormente defendidas. Errar é humano, mas
persistir no erro pode ser criminoso quando
se trata de salvar vidas. A inseguranca dos
que lutam em um campo de incertezas e des-
cobertas recentes e provisérias, contra pre-
conceitos seculares e institui¢des sélidas e
conservadoras, provoca a tentagdo de fechar-
nos em novos dogmas, em novos preconcei-
tos, mesmo quando travestidos de
modernidade. Ndo devemos nunca perder de
vista que 0s principios, por mais racionais que
paregam, s6 se justificam quando trazem o
beneficio social e a felicidade de cada um.

Ana Filgueiras

Coordenadora do Centro Brasileiro de Defesa
dos Direitos das Criangas e Adolescentes do R]
Comunicagio apresentada no coloquio AIDS e
ativismo do Projeto AIDS no Brasil,
IMS/UER] e Fundagio Ford.



Ativismo de AIDS:
uma visao global

rados, preocupados ou alienados. N&o bas-

urante os quase dois anos da minha
pesquisa no Brasil® assisti e vivien-
tre varias versées de um mesmo
drama que veio a ter nome com a AIDS. Po-
deriamos falar destas versdes como 6ticas,
como &ngulos que a percebem e retratam;
teriamos ent&o a 6tica médica, a 6tica social,
do politico, do individual; do psicolégico,
do comportamental, do sexual - e eu diria
de novo da politica, para repetir da medici-
na, da satide publica, uma vez mais a medi-
cina e de novo, triplamente, a politica. Toda
esta ordem pode ser invertida, baralhada,
distorcida e acrescentada; as 6ticas conver-
gem e chocam entre si, repelem-se as vezes,
coexistem, ndo se substituem. Todos falam
de fendmenos diferentes, que cruzam em
entidades empfricas - as pessoas, 0s COrpos
individuais, as dores e dificuldades, o sofri-
mento, luto, medo, o acesso a medicagdo, o
atendimento hospitalar, os custos da doen-
¢a, a impoténcia; e em entidades teéricas -
corpos sociais, grupos, categorias de risco,
prevengdo, tratamentos, cura, vacina, pro-
grama nacional, programa global, pesqui-
sa, ciéncia. Cruzam em entidades empiricas
que cada um ancora no exterior; regressam,
todavia, a l6gica mais fechada e interna que
sustenta cada uma das 6ticas. Assim é o
processo social, irredutivel a um sistema
apenas, pensével antes como a uma multi-
plicidade de sistemas que coexistem. Da
coexisténcia desses sistemas resultam no-
vos sistemas, dos quais o que chamamos de
ativismo de AIDS é um exemplo.
Pediram-me para apresentar uma pers-
pectiva geral e global do ativismo de AIDS.
Eu vou tentar descrever a sua especificida-
de enquanto movimento social e a hetero-
geneidade das suas diversas manifestagGes.
A sua especificidade parece decorrer natu-
ralmente da especificidade do problema -
aligs, feixe de problemas - que constituia
AIDS. J4 o entendimento da sua heteroge-
neidade nos obriga a contextualizar cada
particularidade, o que expande a andlise e
permite alargar a problematizacéo da pri-
meira questao.

Como descrever o feixe de problemas
que converge na AIDS, e que gera uma for-
ma de ativismo especifico?

" AIDS” aparece no principio dos anos
oitenta como um nome novo relativoa um
complexo de patologias, atribuivel a um vi-
rus que destréi os elementos chave do apa-
relho imunolégico; mortes por pneumonia,
toxoplasmose, formas raras de cAncer e va-
rios tipos de infecgdo caracterizam o desen-
volvimento dessa sindrome nos corpos.
Infecgio rodeada de infecgdes, complicada
e desafiante, deixa os médicos impotentes,
os doentes desesperados e os restantes ater-

tasse o seu carater complexo e o estigma de
letalidade, a doenga definiu-se por uma
epidemiologia estigmatizante: homosse-
xuais e drogados, refratérios ao padrao ofi-
cial de bons costumes, eram vistos como os
causadores do seu mal e ainda os responsé-
veis pela sua existéncia na sociedade. Fora
do meio médico cientifico, moral e biologia
se confundiam na percepgdo da nova doen-
¢a. Como se ndo bastasse ainda, o desco-
nhecimento pelo novo fez com que -
também fora do mais restrito meio cientifi-
co - a gravidade do indice de letalidade da
doenca se confundisse com o indice de
transmissdo. Medos de contigio e contami-
nagdo rodearam a doenga, gerando as hist6-
rias que todos conhecem: os expulsos de
casa, o prato de comida deixado no corre-
dor do hospital, os profissionais de satde
que recusam a atender.

Esta configuragdo, este primeiro feixe de
problemas caracterizou os primeiros anos da
AIDS no pais onde a patologia foi identificada
e onde até hoje deflagrou com mais letalidade
- o0s Estados Unidos. Foiai também que surgiu
o ativismo de AIDS, uma forma de agdo politi-
ca inédita, gerada em torno de uma doenga e
dos problemas que ela traz. O que motivou
este ativismo, quais foram as suas fontes? Em
primeiro lugar, a indignac&o de doentes e ci-
dadaos ndo conformados com a configuragao
do problema. Como nao ter remédio para uma
doenga no pais com mais recursos, com o me-
lhor sistema de pesquisa médica, com investi-
gagdes de ponta a descorrer a toda a hora?
Como morrer jovem, no tltimo quartel do sé-
culo vinte? Como permitir que atribuam a re-
volugdo sexual a responsabilidade de uma
doenga nova? Como, um século depois da re-
volugdo pasteuriana, confundir moralidade e
biologia na etiologia das doengas? Como acei-
tar a lentiddo dos laboratérios na pesquisa de
meios para debelar a doenga? E como, ainda,
aceitar a frieza do método cientifico do placebo
quando comegaram as experiéncias com
AZT? E como tolerar a insidiosa homofobia
que perpassava os boicotes claros ou velados &
pesquisa em AIDS?

Foi basicamente este o contexto que le-
vou a criagdo do ativismo especifico de
AIDS nos Estados Unidos. Perante proble-
mas concretos, cidaddos indignados, doen-
tes, sauddveis ou sem se porem o problema,
levantaram uma onda de protestos e agdes
com vista a modificar o curso dos aconteci-
mentos: a alertar a sociedade para o descaso
das instituigBes, para a gravidade do assun-
to, para o nimero assustador de mortes,
para a lentiddo do aparelho médico-cientifi-
co na resposta ao problema. Ou seja: cida-
daos habituados a exercer os seus direitos
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de cidadania, a dar corpo e realidade a sua
indignagdo, e a ver resultados das suas
agdes. Quem incorporou esse movimento,
quem sustentou os protestos? Na maioria,
gays que tinham passado pela liberagdo que
se seguiu a0 marco histérico de Stonewall>.
Em parte inspirados pelas mulheres que a
propésito dos direitos reprodutivos j4 se ti-
nham confrontado com a rigidez do siste-
ma e saber médico, apoiados por alguns
médicos também indignados com o impac-
to da AIDS, e suportados por estrelas de ci-
nema chocadas com a proximidade da
doenga. Embora verbalmente orientados
por ideais universalistas, visando proble-
mas que atingem os diversos grupos que
compdem a sociedade, os militantes deste
movimento vieram na sua esmagadora
maioria da classe média e média alta urba-
na, branca, de Nova lorque e Califérnia. A
orientagdo do movimento trazia o cunhoin-
dividualista: a procura de terapia e apoio
pessoal, a ajuda reciproca entre individuos,
a resolugdo de questdes percebidas indivi-
dualmente. Embora nos aparegam diversas
formas de apelo 4 comunidade e ao coletivo
no discurso do ativismo de AIDS norte-
americano, com uma grande énfase na “’co-
munidade gay’’, e uma extensdo da
preocupagao a outros grupos sociais que
mais tarde foram também definidos como
“de risco’”” (negros, hispanicos, mulheres,
etc.), a concepgdo de satide, cuidados de
satde, e possibilidades de agdo sdo marca-
damente individualistas. Ndo é de estra-
nhar que uma das produgdes mais
importantes do ativismo de AIDS tenha
sido a concepgdo de “’safer sex”, com a reco-
mendagdo do preservativo como meio de
prevengdo. Esta foi uma resposta do ativis-
mo, radicalmente diferente da l6gica médi-
ca (desta poderiamos mais facilmente
‘esperar uma medida tipo cubana, de isola-
mento e quarentena dos doentes para im-
pedir o contdgio e refrear a epidemia). Mas
esta foi também uma recomendagdo consis-
tente com a concepgéo individualista de
satde que preside ao ativismo gay norte-




americano; ela resultou com a maior efica-
cia entre aqueles que constituem a base so-
cial do movimento - 0s gays de classe média
urbana - mas foi muito menos eficiente en-
tre outros grupos, dentro e fora dos Estados
Unidos.

O ativismo de AIDS dos Estados Uni-
dos, depois expandido para outros pontos
do mundo, marcou de uma forma tnica a
agdo publica, médica e cientifica face a
AIDS. A importéncia dos direitos dos pa-
cientes, a necessidade da participagdo das
pessoas com AIDS na definigdo de politicas
de satide, o repensar do método de pesqui-
sas em medicamentos, a agilizagdo da expe-
rimentagdo, a reestruturag¢do da relagdo
médico-paciente, a agdo comunitdria para a
prevencdo, e multiplas outras nogdes estra-
nhas & medicina oficial foram incorporadas
nos programas oficiais de combate a AIDS.
Desde a sua criagdo, o Programa Global de
AIDS, que Jonathan Mann liderou na Orga-
niza¢do Mundial de Satide, incorporou es-
tas nogdes e tentou difundi-las nos diversos
programas locais/nacionais de AIDS que
ajudou a implementar no mundo inteiro.
Paralelamente ao Programa Global de
AIDS da OMS, vérias fundagGes ndo-gover-
namentais (entre as quais a Fundag&o Ford)
langaram programas de apoio a agdes co-
munitérias de forma a implementar essa
componente do combate global a AIDS.

Agora cabe perguntar: e o ativismo, no
resto do mundo? Depois de termos associado
a especificidade do ativismo de AIDS ao feixe
de problemas que a constituem, e de termos
sublinhado as marcas caracteristicas do movi-
mento gay norte-americano nesse ativismo,
serd que poderemos esperar encontrar forma-
¢Ges semelhantes no resto do mundo? Serd
que as recomendagdes saidas desse ativismo,
incorporadas pelo Programa Global de AIDS,
e concebidas com alcance universal, se vio
configurar da mesma maneira nos diversos
pontos do globo?

Vejamos o caso do Brasil. E ja ap6s os
primeiros passos da criagdo de uma cons-
ciéncia global da AIDS que surgem algu-
mas organizagdes de agdo anti-AIDS no
Brasil. E ap6s as primeiras mortes, e o inicio
da constatagdo, por parte da classe médica,
de que aqui o feixe de problemas em torno
de AIDS poderia vir a configurar-se de uma
forma mais complexa que nos Estados Uni-
dos. Em primeiro lugar, o problema de fa-
zer face a AIDS ndo seria aqui, como nos
Estados Unidos, apenas um problema de
falta de conhecimentos médicos para com-
bater uma nova doenga; embora fosse tam-
bém esse problema, ele vem aparecer num
contexto em que a todo o momento se mor-
re de doengas cujas terapias sdo conhecidas,
que tém possibilidade de prevengéo, e que
ja foram erradicadas de outros paises ha
muito. Os problemas gerais do sistema de
satide publica sdo, pois, um pano de fundo
jé violento onde o combate a AIDS se vai
entrelagar com muito mais complicadores
que o feixe de problemas originalmente vis-

to para os Estados Unidos e que gerou o ati-
vismo analisado: falta de conhecimentos
médicos, lentiddo da pesquisa, homofobia,
etc. Os problemas aqui eram também os
que derivam da insuficiéncia dos servigos
de satide: falta de remédios, falta de leitos
hospitalares, falta de postos de satide, falta
de pessoal treinado, falta de controle de
qualidade do sangue para transfusdes, falta
de dinheiro, de infra-estrutura para atendi-
mento, falta de condigdes sanitarias na po-
pulagdo para prevenir infecgdes, falta de
condigGes culturais para efetivar a preven-
Gdo. Perante estes problemas, aqueles que
definiram a situagdo dos Estados Unidos fi-
cam submersos. Quando alguns dos casos
publicos mais apontados aparecem em he-
mofilicos contaminados por sangue com
HIV, a questdo da homofobia nem vai che-
gar a por-se, porque uma bandeira mais
vasta j4 estd levantada: a das fracas condi-
¢Oes do sistema de satide brasileiro. Ao lon-
go dos anos em que a AIDS veio a aumentar
no Brasil e com ela a resposta dos servigos
de satide, estranhas contradigdes surgiram
nos servigos: uma imensa sofisticagao tec-
nolégica associada a AIDS por entre um pa-
norama de insuficiéncia generalizada®
quando ndo de indigéncia total.

E assim, num contexto onde a discussdo
da agéo face 4 AIDS passa por problemas de
satide mais abrangentes, que deve ser en-
tendido o ativismo de AIDS no Brasil. Ndo
estou insinuando que os problemas postos
pela AIDS nos Estados Unidos ndo tenham
significado no Brasil, e que a” AIDS brasi-
leira” é um fen6meno totalmente diferente
da “AIDS americana”. Os mesmos proble-
mas se pdem: falta de conhecimentos médi-
cos para fazer face a uma doenga nova,
preconceito homofébico, gravidade da
doenga, etc. O que sugiro é que os proble-
mas mais vastos nos quais estes aparece-
ram influiram na orientagédo geral do
ativismo de AIDS brasileiro. Este ndo vai
surgir de um grupo gay claramente recorta-
do e definido - embora muitos dos ativistas
sejam gays e alguns tenham militado nos
poucos grupos que no passado fizeram da
liberagdo homossexual uma bandeira de
luta. “Gay”, no Brasil, ndo recorta um uni-
verso ou uma unidade de agdo politica -
quando muito, denota um universo ladico,
um estilo entre muitos outros de viver a se-
xualidade. As unidades e universos de agao
politica sdo outros - apontados para ques-
tdes mais gerais, pondo-se questdes que
atingem a sociedade como um todo e nfo os
individuos ou os grupos definidos por ca-
racteristicas individuais (como “gay”’, “ne-
gro”’, “mulher’’). Ndo é entdo de uma
comunidade de tradicdo e luta gay, habitua-
da a zelar pelos interesses individuais dos
seus membros, que vai sair o ativismo de
AIDS no Brasil; ele vai nascer, e de uma for-
ma confluente com o mais vasto e proble-
matico contexto ptiblico em que o problema
da AIDS se pde no Brasil, de uma drea de
intervengdo politica orientada para ques-
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tdes sociais mais gerais. Os ativistas que
vém a compor o movimento de AIDS no
Brasil ndo sdo necessariamente pessoas
com AIDS, soropositivos, ou gays, como o
foram, quase exclusivamente, nos Estados
Unidos. O que faz convergir os ativistas de
AIDS no Brasil, gays ou ndo, com testes po-
sitivos de HIV ou ndo, mulheres e homens,
é antes uma tradigdo de atuagdo politica e
uma capacidade de questionar os proble-
mas sociais da sociedade brasileira; de ver a
satide também como um problema politico.

Varias diferengas existem entre os gru-
Ppos que se criaram para reagir politicamen-
tea AIDS no Brasil, e esta descrigdo geral
ndo d4 conta dessa diversidade. Nao é esse
0 meu objetivo aqui - este é antes o de ten-
tar perceber, em linhas gerais, a especifici-
dade e heterogenidade do ativismo de
AIDS no mundo. Comecei argumentando
que o ativismo de AIDS surgido nos Esta-
dos Unidos tem muito a ver com caracteris-
ticas especificas da sociedade americana:
constituir-se em torno de um discurso de
defesa de direitos individuais, de constru-
¢do deidentidades e bandeiras em torno de
caracteristicas definidas individualmente, e
criagdo de estratégias baseadas na autopro-
tecdo. Tal como o descrevemos, o ativismo
de AIDS no Brasil é muito diferente, e gera-
se em torno de bandeiras politicas mais vas-
tas, ancoradas na capacidade de mapear a
dimensao social e politica de um problema
de satide como a AIDS. No entanto, este ati-
vismo estd em contato permanente com as
formas de ativismo gerado nos Estados
Unidos. O discurso de autoprotegao e ajuda
mutua, girando em torno da percepgao in-
dividual da doenga, mistura-se com o dis-
curso politico geral que orienta muitas das
organizagdes. Uma “estética gay”’, visivel
nas mensagens de prevengao e de safer-sex,
estd presente em grupos que ndo se defi-
nem como gay. As questdes que geraram o
tipo de ativismo baseado na identidade gay
norte-americana ndo sdo inexistentes no
Brasil, estdo também presentes, afloram em
discussdes, e misturam-se com as questdes
politicas gerais. Alguns grupos especiali-
zam-se numa estratégia ou noutra, outros
grupos incluem todo o espectro. O resulta-
do é uma complicada polifonia, as vezes ge-

radora de conflitos.

Se deixdssemos a andlise por aqui, sa-
lientando o fracionamento e confusdo que
as multiplas componentes do ativismo de
AIDS no Brasil geram no movimento geral,
a conclusdo seria pouco animadora: sem
um cimento de consisténcia, sem uma iden-
tidade fermentadora como o movimento
gay americano, o ativismo de AIDS no Bra-
sil estaria condenado a impossibilidade de
se tornar um movimento geral e com uma
atuagdo realmente eficaz. N&o é essa, po-
rém, a minha conclusao, e ha um outro pon-
to que eu gostaria de levantar. Essa
politizagdo onipresente? ndo se restringe
aos ativistas, mas é partilhada por muitos
dos que estdo em outros setores da luta con-




tra a AIDS: nos profissionais de satide, na
universidade, e nos que trabalham em di-
versos setores da administragdo ptublica.
Em diversas ocasides, aliangas entre estes
setores foram polarizadas pelo entendi-
mento das dimensdes politicas do fenéme-
no da AIDS no Brasil. A prépria criagdo da
ABIA foi a materializagdo dessa convergén-
cia. AgBes pontuais vindas dessa conver-
géncia tém unido pessoas dos diversos
setores. Embora tenha sido limitado o nt-
mero dessas ag¢des, 0 espago de convergeén-
cia existe e o potencial de atuagdo e
crescimento do ativismo de AIDS no Brasil
deve, na minha opinido, passar por af. Ao
contrario de se arruinar pelo fracionamento
ou esgotamento de quadros, o ativismo po-
deré crescer expandindo e explorando as
aliangas no setor da satide, da universida-
de, das empresas e da politica - estadual ou
mesmo federal. O caso da discussdo de va-
cinas, que agora se vai iniciar, poderd vir a
ser um grande teste para essa possibilidade
de constituir aliangas. Ndo podemos espe-
rar encontrar um consenso preexistente e
uma linguagem unificada para pensar e
atuar sobre o problema. Como apontamos
no inicio, existem vérias 6ticas, 16gicas mal-
tiplas que ndo se reduzem uma as outras.
Mas existe também uma possibilidade de
convergéncia, que tem a especificidade, no
Brasil, da onipresenga do pensamento so-
cial, da capacidade de problematizar politi-
camente as questdes de satide.

NOTAS

1. O tema geral da pesquisa é o processo de
negociacdo de modelos cognitivos para fazer
face a AIDS, inserido numa discussdo mais
vasta sobre cooperacdo internacional e cons-
trugao do conhecimento cientifico.

2. “Stonewall” tornou-se o marco fundador da
era de “orgulho gay”’; foi a partir do confronto
que os homossexuais que freqiientavam o bar
com aquele nome (no Greenwich Village de Nova
lorque) tiveram com a policia em um dos seus
raids homofdbicos, em junho de 1969, que a cate-
goria “‘gay” se tornou um polarizador de agdo
politica e de auto-estima para as pessoas de op-
¢ao homossexual. O evento é comemorado anual-
mente com desfiles de orgulho gay em cidades
como Sao Francisco e Nova York, e toda uma cul-
tura comunitaria gay se desenvolveu nestas cida-
des, contando com centros de apoio e esclareci-
mento, consultoria juridica contra situacdes de
homofobia, apoio institucional na luta por direi-
tos civis, associa¢oes de servicos de saude, livra-
rias, igrejas, bares, saunas, imobiliarias, lojas e
todo o tipo de servigos comunitarios.

3. Esta situagdo est4 bem retratada nas palavras
do pesquisador Bernado Galvao, da Fiocruz-Ba-
hia: ““temos neste laboratério condigoes para fa-
zer PCR (Polimerase Chain Reaction, que per-
mite detectar o préprio virus e ndo os
anticorpos); mas hoje foi necessario fazer uma
necrépsia para identificar a causa de morte de
uma pessoa e ndo existiam, em toda a cidade,
condi¢des para fazer uma simples necr6psia”
(entrevista, marco 1991).

4. Nao foi num dos muitos textos sobre ativis-
mo de AIDS que encontrei a chave para descre-

Entre os dias 11 e 12 de maio de 1992
realizou-se no IMS/UER]J o Seminério
“AIDS e Ativismo”. Esta iniciativa esta
integrada a um conjunto de semindrios
promovidos e patrocinados pela Funda-
¢do Ford e IMS/UER] para a discussao,
revisdo e elaboragio de recomendagdes,
diagnésticos e criticas sobre a situagéo da
epidemia de AIDS no Brasil. O conjunto
de semindrios pretende ser interdiscipli-
nar e incluir o maximo de saberes, disci-
plinas e 4reas mais diretamente
envolvidas com a questdo da AIDS, assim
como integrar profissionais, ativistas,
pesquisadores, representantes da comu-
nidade, etc., e estimular iniciativas e
acgBes de combate a AIDS no Brasil.

Dentro destes objetivos foi realizado o
semindrio sobre AIDS e Ativismo, que
contou com a participagdo de 12 pessoas
de diferentes regides do Brasil, em sua
maioria membros ou ex-membros de
ONGs/AIDS, mas também pesquisado-
res relacionados com o tema e membros
de outras entidades afins. Até por conta
do perfil da maioria dos participantes, o
semindrio discutiu enfaticamente o papel
das ONGs que trabalham com AIDS no
Brasil e sua resposta aos desafios impos-
tos pela epidemia na nossa sociedade.
Procuramos discutir o que significa fazer
ativismo em AIDS na realidade contem-
poranea do Brasil, levando em conta a
histéria da AIDS no pais, as dificuldades
cotidianas, as diferencas culturais e prin-
cipalmente a situagdo atual da epidemia.

Antes do semindrio, cada um dos par-
ticipantes escreveu um texto relacionado
a questdes relevantes no campo deagdo
das ONGs/ AIDS ou das respostas comu-
nitdrias 4 epidemia. Estes textos, que fo-
ram redistribuidos entre os participantes
em tempo h4bil para leitura, serviram de
base para as apresentagdes e discusses
durante o semindrio. Tais discuss&es e
textos, por sua vez, emprestardo os argu-
mentos para a elaboragao de um docu-
mento que exponha os resultados do
semindrio.

Os textos foram distribuidos por qua-
tro dreas temadticas principais:

Semindrio AIDS e Ativismo

A) A resposta comunitéria a AIDS, o
surgimento das ONGs/ AIDS, compara-
¢Bes entre o contexto mundial e brasilei-
ro, as relagdes com a comunidade;

B) As intervengGes nas 4reas de edu-
cagdo e prevengao: as populagdes especi-
ficas: meninos de rua, homossexuais,
prostitutas(os), etc.

C) As relagBes com as institui¢des pa-
blicas: governos, agéncias financiadoras,
ojudiciério e os direitos Civis, o Estado.

D) O ativismo das ONGs/AIDS no
Brasil. Ativismo x assistencialismo? Ati-
vismo x profissionalismo x voluntaris-
mo? As relagdes com os saberes e
“verdades”’ que definem a epidemia de
AIDS, os diferentes modos de atuagao.
Para onde caminha o ativismo em AIDS
no Brasil?

No final, esperamos ter proporciona-
do um espago para a reflexdo sobre algu-
mas das principais questdes e desafios
enfrentados por aqueles que ““atuam’ no
campo da epidemia de AIDS no seu coti-
diano. Mais uma vez ficou evidente aim-
portancia da fala, da troca, da discusséo e.
do questionamento coletivo permanente
sobre nossas agdes e problemas cotidia-
nos para uma maior efetividade de nos-
sas propostas e trabalhos. E importante
rever, relativizar, romper siléncios para
encontrarmos as solugdes ou chegarmos
préximos da compreensao de toda a com-
plexidade de questdes trazidas pela AIDS
e de cujos caminhos e solugdes as
ONGs/ AIDS e todos aqueles que atuam
no enfrentamento da epidemia sédo parte
fundamental.

Um documento mais detalhado sobre
os resultados do encontro estd sendo pre-
parado para ser divulgado em breve. Ali
estardo resumidos as principais questSes
discutidas, assim como o seu contexto e o
porque de sua importéncia para a ques-
tdo do ativismo em AIDS no Brasil.

Richard Parker
Coordenador Geral.
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ver as diferencas entre o ativismo brasileiro e
norte-americano, mas antes num texto de Ro-
berto Da Matta, comparando a antropologia
brasileira e norte-americana; segundo este au-
tor, existe uma consciéncia politica onipresen-
te no pensamento social brasileiro, incluindo a
Frodugao antropol6gica, que ndo tem equiva-
ente nos Estados Unidos. Tendo vivido em
ambas as sociedades, subscrevo a visdo do au-
tor, vendo o mesmo contraste aparecer no ati-
vismo de AIDS.
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Antropo6loga, do Instituto de Ciéncias So-
ciais da Universidade de Lisboa, e douto-
randa da City University of New York,
atualmente em pesquisa no Rio de Janeiro.
Comunicagdo apresentada no coléquio
AIDS e ativismo do Projeto AIDS no Brasil,
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