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20 anos de luta contra a AIDS no Brasil:

uma historia de perdas, ganhos e desafios
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Este ano, o Brasil registra oficialmente 20 anos da notificagao do
primeiro caso de AIDS no Brasil. Nessas duas décadas, em que a
participagdo da sociedade civil foi - e continua sendo - tao
importante quanto os esforgos governamentais, o pais escreveu uma
histéria de muitos desafios, perdas e vitdrias.

Entre as vitdrias, podemos destacar a diminui¢do da taxa de
mortalidade relativa aAIDS e a constatagao de que a trajetdria dessa
luta no Brasil comprova que o pais ¢ capaz de apontar caminhos e
dar contribuigdes significativas ao resto do mundo.

Presenca atuante nessa luta, a ABIA, desde 1986, vem procurando
cumprir com determina¢ao a sua missao de olhar critica e
permanentemente as politicas publicas de satde, democratizar o
acesso a educacao e prevencao, lutar pela possibilidade de tratamento
e assisténcia, e defender os direitos humanos das pessoas HIV+,
sempre arriscando novas possibilidades de atuagdo e nunca se
afastando dos principios de cidadania.

Este boletim, em sua 502 edi¢ao, e seus cinco anos de existéncia,
tenta tragar um panorama geral da trajetéria da epidemia no Brasil
e das respostas que a ela foram dadas, contando, para isso, com a
colaboragao de alguns companheiros e institui¢oes-parceiras da
ABIA de longa data. O boletim busca, também, apontar o que nos
espera a todos, governo e sociedade civil, como novos desafios
para vencer uma epidemia que, infelizmente, ainda teima em
assustar o mundo.

Dedicamos esta edi¢ao do Boletim ABIA a todos aqueles que direta
ou indiretamente participaram e/ou participam dessa luta, em
especial aos autores que, sempre de forma voluntdria, se fizeram
presentes nesta e nas edi¢oes anteriores. Nomes que se dedicaram
ou ainda se dedicam a propor e a buscar novos possibilidades de
luta e vitéria contra a epidemia.

A capa do boletim ¢ uma homenagem especial a Betinho, que
traduz e sintetiza com perfeigao os lemas indiscutiveis da ABIA
de que acreditar é possivel e de que cidadania e bem-estar
precisam ser vistos como direitos naturais de todos. Depois de
Betinho, e de seu interesse pela plena realizagao de cada
brasileiro, nés da ABIA temos a convicgao de que o exercicio da
solidariedade continua sendo o principal e mais eficaz
instrumento da nossa luta do dia-a-dia contra a AIDS.
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Prevencao

e vulnerabilidade:
apontamentos ecaminhos

Violéncia urbana, pobreza e
vulnerabilidade nos jovens

A relagdo entre violéncia, pobreza e vulne-
rabilidade ndo pode ser vista meramente no
sentido de causa e efeito, ou por mera asso-
ciagdo. E preciso estar mais atento, pois o locus
da violéncia estrutural é exatamente uma
sociedade de democracia aparente e, apesar de
conjugar participagdo e institucionalizagao,
advogando a liberdade e igualdade dos cida-
daos, nao garante a todos o pleno acesso a seus
direitos. Infelizmente, seu aspecto mais cruel é
o de ser responsével pela instituicdo de um
processo seletivo que tem o poder de decidir
quais os cidaddos que desfrutardo do bem-estar
social e 0s que se incorporardo a grande massa
de excluidos.

Obstaculos para a prevencao
Cada vez mais, a prevengdo deve ser encarada
como um processo continuo e ndo como

simples espaco de agdes pontuais ou de prdticas
esporddicas. Apesar dos discursos, ela ainda
ocupa um papel secunddrio. Talvez seja isso que
esteja permitindo rotular-se como “preven¢ao”
uma série de acdes momentéineas e desar-
ticuladas que ndo produzem resultados mais
satisfatérios.

Prevencao e juventude

A principal dificuldade ainda ¢ a falta de um
processo continuo de prevencao dirigido aos
segmentos jovens, no qual os aspectos culturais
e étnicos, assim como o enfoque de género,
fossem bem mais enfatizados. Considero que
na base da prevencdo deve estar o desejo e o
intuito de desenvolver-se um didlogo, uma troca
de informagoes, um movimento em diregao
ao autocuidado e uma apropriacdo mais critica
por parte dos jovens, de suas reais condigdes
de vida e de seu “estar” no mundo.

ONGs, universidades e a diminui¢ao da
vulnerabilidade social

As ONGs e universidades tém o papel de
articular, tragar novos projetos e reforgar a
atuacdo integrada da sociedade civil. Elas
podem atuar na ampliagdo e no apoio a
democratizacio da informacao; na formulacio
de propostas inovadoras para a drea de
formacédo, defesa e promocdo dos direitos
humanos e da cidadania; no apoio a experi-
éncias democrdticas e humanistas voltadas
paraa construgao de uma sociedade com justica
e eqiiidade; na criacao de formas de articulacao
entre prevencao e assisténcia; investindo na
promogao da saide da populagao, indo além
da prevengdo e da assisténcia; desenvolvendo
agoes articuladas com os diretamente interes-
sados, valorizando o individuo enquanto ser
humano e sujeito de direitos e deveres; prio-
rizando alinha de investiga¢do sobre juventude,
globalizacao e exclusdo do acesso a seus
direitos; propondo e defendendo a implan-
tagdo de politicas publicas voltadas para os
segmentos mais vulnerdveis da sociedade civil.
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Ao fazeruma
retrospectiva
destes 20 anos
delutacontraa
epidemia de

AIDS no Brasil,

o Boletim ABIA
ndo podia deixar
delembraro
saudoso Otdvio
Cruz Neto.
Socidlogoe
doutorem Saude
Publica, membro
do Conselho de
Curadores daABIA
eimportante
pesquisadorda
Fiocruz/RJ, Otdvio
dedicou asua
carreira
académica
daatuagdonadrea
depesquisa social.
Neste texto,
publicamos
trechos deuma
entrevista
concedida ao
Boletim ABIA, em
2000, cujos temas
abordados
continuam
bastante atuais.
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. Como vé as duas décadas de luta
. contra a epidemia de AIDS no Brasil?

Passados 20 anos, ainda me lembro
' deduas coisas ditas no inicio da epidemia
. que me chamaram a atencdo. A primeira
. eraaafirmacdo de que a epidemia estava
: crescendo geometricamente. Uma vez
. que o limite da fung¢do geométrica é
. infinito, se isso acontecesse, matema-
* ticamente todos nds iriamos acabar mais
. cedo ou mais tarde vitimas da epidemia.
: A outra foi o fato de que, indepen-
- dentemente de qualquer que seja a
. tipologia epidemiolégica, a epidemia
: ainda se apresenta de maneira “concen-
- trada” no Brasil. Ela cresce lentamente
. (para alguns estd estdvel) e, em termos
de saude publica, ndo estd totalmente
fora de controle, como se previa no fim
. da década de 80.

MIN. SAUDE

ADG/GAPA/SENAC

. Quais foram os ganhos e avancos
: obtidos na area governamental?
. Vejo grandes avangos na drea
Entrevista com ° . governamental. O primeiro deles foi a
Euclides Ayres - * cria¢do do Programa Nacional de DST/
de Castilho . AIDS, em 1985, portanto, nos primdrdios
. da epidemia. Os acordos de empréstimos
: com o Banco Mundial e a oferta gratuita
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aqao governamental

Ter que lutar em todas as frentes de uma batalha como a da AIDS ndo € tarefa das
mais faceis. Como também ndo é nada facil tentar fazer uma avaliacao isenta da atuagao
da esfera governamental nesses 20 anos de luta contra a epidemia no Pais. Muitos
acertos e tropegos depois, algumas agoes lideradas pelo governo, com participagdo
efetiva da sociedade civil, ndo podem ser esquecidas, como o0 acesso gratuito
aos anti-retrovirais e a guerra pela queda das patentes.
Nesta entrevista, o epidemiologista e membro da Comissao Nacional de AIDS,
desde a sua criagdo, Euclides Ayres de Castilho, fala, com a propriedade de quem
sempre esteve no “olho do furacdo”, sobre as conquistas e fracassos do trabalho
desenvolvido em ambito governamental.

e universal de medicamentos anti-
retrovirais sdo outros exemplos de
politicas bem-sucedidas. Infelizmente, o
acesso adequado aos medicamentos
anti-retrovirais ndo  corresponde
exatamente a oferta, mas isso é um
problema das condi¢bes de qualidade da
assisténcia médica no Pais.

O que fracassou?

Pela minha experiéncia recente,
vendo os resultados preliminares de um
estudo em populag¢do-sentinela, o
Sistema Unico de Saude (SUS) néo cobre
adequadamente as gestantes e puérpe-
ras. A cobertura e a qualidade estdo muito
aquém do que o governo pode realmente
fazer. No pré-natal, por exemplo, as
mulheres sofrem porque, quando é rea-
lizado, é feito tardiamente e nédo funciona
como poderia, sobretudo em relac¢do a
prevencdo da transmisséo mae-filho do
HIV. O Ministério da Saude sabe disso e
vem trabalhando para eliminar o
problema. Quando o diagnéstico for feito
corretamente e na época devida,
reduziremos 0s casos de transmissao
vertical para algo entre 1% e 2%.



A que vocé atribui os bons resultados
da experiéncia brasileira?

O programa sempre teve o dirigente
certo na época certa. O trabalho sempre
foi feito com uma abordagem multi-
disciplinar e os didlogos com as organi-
zagbes ndo-governamentais e as comu-
nidades cientificas sempre foram cons-
tantes. A prépria ABIA é um exemplo desse
didlogo bem construido.

No que diz respeito a prevencao e a
assisténcia, quais sao as facilidades
encontradas? Que desafios teremos
que enfrentar?

Em relagdo a assisténcia, o numero
de pacientes vem crescendo e os novos
medicamentos surgem com pre¢os mais
altos. Garantir o acesso aos tratamentos
dentro dessa perspectiva é um desafio. Jd
na prevengdo, posso afirmar que nunca
vi qualquer populacgdo fazendo 100% do
que pregam as chamadas autoridades
sanitdrias, mas minha preocupacao é que
a AIDS caia na vala comum e estimule o
surgimento de prdticas de risco, como o
barebacking (movimento de homos-
sexuais que fazem apologia ao nédo uso
do preservativo durante o sexo anal).

Do ponto de vista da epidemiologia,
quais sao as novas tendéncias?

Recentemente, ndo tenho traba-
Ihado muito nessa drea, mas o que tenho
lido é que desde o come¢o da década de
90 a epidemia de HIV/AIDS cresce nas
cidades pequenas e de médio porte. Além
disso, a epidemia cresceu entre as
mulheres, mas ainda é significativamente
maior entre os homens. Mas estamos
longe dos milhées de infectados pelo HIV,
em estimativa do Banco Mundial.
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DIREITD A UM TRAT AMENTO
DE IGUALDADEE RESPEITO

¢

A AIDS nao é mortal
Mortais somos todos nos

“Hoje pode-se dizer que a AIDS ainda nao tem cura mas poderd ter. Que a AIDS € curdvel e que a cura ou
o controle da doenga é uma questao de tempo.Acabar com o mito da fatalidade da AIDS ¢ absolutamente
necessdrio para que possamos mudar os comportamentos e as atitudes das pessoas e dos governos. E
necessdrio ver a AIDS como uma doenga que poderd ser curada, tratada e controlada e ndo como morte

imediata e inelutdvel. E necessdrio comunicar a toda a sociedade que a ciéncia avancou e avanca e que 0s
dias daAIDS estao contados. A esperanga ndo é um ato de irracionalidade, é uma esperanca que anda de
bragos dados com a vida e a solidariedade. Viver sob 0 signo da morte nao é viver. Se a morte é inelutdvel,
o importante € saber viver, e para isso é importante reduzir o virus da AIDS a sua real dimensdo: um
desafio a ser vencido. E fundamental, portanto, reafirmar que esse virus nao é mortal. Mortais somos
todos nés. Isso sim € o inelutdvel e faz parte da vida”.

Trechos de artigo de Betinho em seu livro A cura da AIDS, Editora Relume-Dumard, 1994

MIN. DA SAUDE
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Por Octavio

Valente Junior

Presidente do Grupo
PelaVIDDA/RJ
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Em luta pela VIDDA

Recebi a noticia de que estava com AIDS
de forma mais traumatizante do que a
provocada pelo simples fato de me saber
doente com tal gravidade. O médico que
procurei me comunicou que eu estava doente,
me deu uma receita, me cobrou quarenta mil
cruzados e me dispensou do seu gabinete.Tudo
issoem quarenta segundos. Foi esse o tempo
de que dispbs e me deu, para absorver o cho-
que. Enquanto isso, me encarava com uma
olimpicaindiferenca de técnico de laboratério.
Eu era apenas uma doenca. E, o que é pior,
uma doenca de homossexual. Estou conven-
cido de que é o preconceito que provoca
tamanha desumanidade, associado a uma
ignorancia completa sobre a pandemia. Hd
umasutilvioléncia, gerada pelos preconceitos,
que faz crer que um homossexual estd sendo
castigado poruma culpa que carrega. Nédo é
um doente; é um relapso. (Herbert Daniel,
1989)

Movido por essa indignacdo, Herbert Daniel
fundou o Grupo Pela VIDDA do Rio de Janeiro, o
primeiro de seis, por sentir a necessidade da
criagdo de um grupo para a defesa dos direitos
das pessoas vivendo com HIV/AIDS, ajudando-
lhes a romper o siléncio imposto pela “morte
civil”(Cristina Camara, Figuras Emblemdticas da
Responsabilidade, IFCS, UFR]). O nome do grupo
traz em si a tradugdo do sentimento de solidarie-
dade que moveu Daniel, na busca pela valoriza¢ao,
integracdo e dignidade do soropositivo.

Diferentemente de outras ONGs de combate
a AIDS, o Pela VIDDA ideologicamente comega a
tratar das questdes que envolvem as pessoas
vivendo com HIV/AIDS, infectadas pelo virus, ou
afetadas pelas conseqiiéncias que este impde.
Daniel faleceu aos 45 anos, em 29 de margo de 1992,
deixando um importante legado para a sociedade
brasileira e para outros paises.

A presenca de Daniel

Em 1999, em uma conferéncia sobre aten¢do
extra-hospitalar a pessoas com AIDS, realizada
em Paris, foi exibido, durante aabertura do evento,

um depoimento em video de Herbert Daniel, em
portugués, sobre a sua luta pessoal contra a
epidemia e contra o preconceito. Foi
surpreendente, e a0 mesmo tempo doloroso,
perceber que o seu depoimento se mantinha
incrivelmente atual.

Daniel continua presente no Grupo Pela
VIDDA Rio, recebendo a todos que chegam a
institui¢do, com olhar matreiro, com esperanca.
Estd 14, estampado num pdster,como a nos obser-
var, zelando por nds, tentando entender o Pela
VIDDA dehoje, que com certeza é diferente daquele
que ele criou, porque mudaram a epidemia, o perfil
das pessoas afetadas e os desafios.

Hoje somos muitos, trabalhando em vérios
projetos, reunindo pessoas regularmente, lutando
pelos seus direitos, educando para a prevencao e
para o tratamento do HIV/AIDS, participando de
pesquisas de vacinas para controlar a infec¢do ou
retardar a doenga, aconselhando, recebendo e
repassando conhecimento adquirido para
organizagdes irmas.

O Pela VIDDA de hoje espera mais das
pessoas do que no passado. Para garantir as
conquistas e melhorar a nossa qualidade de vida,
é preciso ocupar espacos politicos, ndo-parti-
ddrios, onde sdo discutidas as agdes dos gestores
publicos e da sociedade civil, os servigos que
julgamos necessdrios e as intervengdes que
queremos fazer. Na contramao, as pessoas que
chegam ao Pela VIDDA hoje, em sua maioria,
carecem de questdes que vao muito além da
necessidade de convivéncia ou do acesso a
medicamentos. Carecem também de moradia, de
alimentacdo adequada, de seguranga. Carecem,
principalmente, de politicas inter-setoriais para
responder a todas essas dificuldades.

As vezes, somos apenas nimeros, nos
gréficos epidemiolégicos, ou bolinhas, nos mapas
de incidéncia da AIDS no Brasil. Somos parte de
uma epidemia em mutagdo continua. Sobre-
vivendo, vamos vivendo. Com toda a dificuldade
e com todo o desafio de ndo ter todas as respostas.
Matando um ledo todos os dias. E Daniel ld na
parede, como a nos estudar, zelando para que ndo
paremos, para seguirmos em frente.
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