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“A AIDS MUDOU DE CARA:

memodria coletiva e novas oportunio|ac|es

para o ativismo da AIDS no Brasil
Caroline Landau™

Resumo Este artigo trata da analise da construcao da memoria coletiva do ativismo
contra o HIV/Aips no Brasil, desenvolvido a partir de entrevistas com quinze ativistas
de Sao Paulo. Neste artigo, examina-se a percep¢do de um “enfraquecimento” da
luta contra a Aips desde os anos 1980/90, os chamados “anos heroicos”, quando
se estabeleceu um ativismo poderoso e publico que conseguiu angariar conquistas
importantissimas no tratamento de pessoas que vivem com HIV/Aips. Mostra-se que
o chamado atual “enfraquecimento” do movimento ndo considera a emergéncia de
novos caminhos menos visiveis para enfrentar a Aips, que ja nao requer o mesmo tipo
de ativismo dos “anos heroicos”. Conclui-se que esses novos caminhos — o tratamento
universal de pessoas que vivem com HIV/Aips, a incorporacdo da prevencao do HIV/
Aips em sistemas de atendimento béasico de satide e o surgimento de novas redes de
ativistas — nem sempre sao considerados “ativismo”, justamente em razao da memoria
coletiva do ativismo contra a Aips, que ainda enfatiza as glorias, os métodos e as
conquistas dos “anos heroicos”.

Palavras-chave Aips; memoria coletiva; ativismo; novos caminhos de ativismo; Sao

Paulo.

“A AIDS MUDOU DE CARA”: COLLECTIVE MEMORY OF AIDS ACTIVISM IN BRAZIL AND NEW
OPPORTUNITIES FOR SIDA ACTIVISM

Abstract This article examines the construction of the collective memory of Sipa
activism in Brazil, through interviews conducted with fifteen activists in Sao Paulo.
The article contextualizes a perceived “weakening” of the fight against SipA since

the 1980s/90s, known as the “heroic years”, a period that developed a powerful and
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public activism that advanced successfully in the treatment of people living with HIV/
Sipa. The article argues that the so-called “weakening” of the movement does not take
into consideration new, less visible methods of activism that have arisen to fight Sipa,
which no longer requires the same type of activism as that of the “heroic years”. The
article concludes that these new methods — universal treatment of people living with
HIV/Sipa, the incorporation of HIV/Sipa prevention in primary care, and the rise of
new activist networks — are not always considered to be “activism” precisely because
of the construction of the collective memory of the movement, which still emphasizes
the conquests of the “heroic years”.

Keywords Sipa; collective memory; activism; new methods of activism; Sao Paulo.
ATIVISMO DA AIDS E MEMORIA COLETIVA: UMA INTRODU(}I\O

Um editorial publicado em 2008 pela ONG de Sao Paulo Pela Vippa (Pela
Valorizagao, Integracao e Dignidade do Doente de Aips) reconheceu que, apesar
de muitos avancos no tratamento e na prevencao do HIV/Aps no Brasil, “h4, por
parte das ONGs e ativistas, uma sensacao coletiva de exaustao, de que foi alcancado
um certo limite” (ScHEFER; FULANETTI, 2008)". A realizacao do “certo limite” pode
ser atribuida, em grande parte, a forca tradicional do ativismo nao governamental
da Aips no Brasil (GALvAO, 2000; PasSARELLI; TERTO JR., 2003)>.

O pais, ha muito, ja ganhou a luta pelo acesso irrestrito? ao tratamento da Ais
(terapia antirretroviral altamente eficaz, denominada Haart daqui para frente),
desde a aprovacao da Lei Sarney, em 13 de outubro de 1996.

A Lei Sarney determina que o sistema de satde publico do Brasil (Sistema
Unico de Satde, denominado SUS daqui em diante) deve distribuir a HaarT sem
custo para todas as pessoas que necessitarem (SALAZAR, 2006; PARKER; GALVAO; BESsa,
1999, p. 192). Esse medicamento, pago pelos impostos federais, tem sido sustentado,
em parte, pela producao massiva do Brasil de drogas genéricas de HaarT, em um
desafio juridico as patentes das empresas farmacéuticas multinacionais.

1 Como as Organizagdes Nao Governamentais da Aips geralmente recebem fundos extensivos do
governo, é importante definir o termo “ONGs da Aips” aqui. A seguir, a descri¢cao simplificada
oferecida pela antrop6loga médica e ativista da Aips Jane Galvao: “Uma entidade fundada para
se dedicar exclusivamente a Aips” (GALVAO, 2000, P. 43).

2 OVirus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) causa a Sindrome da Deficiéncia Autoimune (A1ps),
que inclui um amplo espectro de enfermidades fisicas que, ao final, sdo fatais. O termo “HIV-

-positivo” denota que alguém esté carregando o virus HIV, mas ndo desenvolveu totalmente a
A1Ds.

3 Algumasbarreiras que impedem o acesso absoluto da Haart podem incluir vergonha em procurar

o tratamento, falta de acesso em areas remotas do pais e falta ocasional de medicamentos.
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O Brasil, que, em 2009, manteve sua prevaléncia de HIV em apenas 0,6%, é
geralmente considerado um pais com uma historia de sucesso na luta contra a Aips
(Nunn et al., 2009a, p. 1.103). Porém esse sucesso nao conta a historia toda. Em
2009, 0 Ministério da Sadde brasileiro publicou um boletim epidemiologico que
listava 11.523 mortes em 2009, decorrentes de complicacoes da Aips, uma média
de trinta e uma mortes por dia. Trata-se de um niimero assustador, especialmente
se considerado esse contexto de triunfo (Brasir, 2009, p. 14).

Como o boletim revela, a Aips esta longe de desaparecer do Brasil. Essa estatis-
tica indica nao apenas o trabalho que ha pela frente na prevencao e no tratamento
da Aips, mas também a “sensacao coletiva de exaustao” dos ativistas que, apesar
de terem realizado um trabalho incansavel durante anos, ainda encontram sérios
desafios.

Nos tltimos anos, surgiram preocupacgoes no que concerne ao ativismo da Aips
no Brasil, muitas das quais sdo dificeis de serem estabelecidas com fatos concretos:
as novas politicas sao fugazes; a meta do ativismo da Aips foca agora apenas a
manutencio do que ja foi alcancado; e existe uma escassez de novos ativistas extra-
ordinarios (Bokr et al., 2009). Aqueles que reclamam de um “enfraquecimento” na
luta contra a Aips no Brasil se valem de estatisticas para fundamentar seus receios.

No Brasil de hoje, existem menos marchas para defender os direitos e as
necessidades das pessoas com A1ps (identificadas, daqui para frente, como PCA);
a infeccao de HIV em menores de dezoito e maiores de cinquenta anos esta
aumentando (BrasiL, 2008, p. 16); o diagnostico e o tratamento tardios do HIV/
Ai1ps continua contribuindo para a mortalidade, que poderia ser evitada; a falta
intermitente de drogas ameaca as pessoas que confiam na Haart; um grande cres-
cimento no namero de ONGs da Aips — passando de apenas uma, em 1985, para
as 695 registradas no Ministério da Satiide atualmente (DePARTAMENTO DE DST E
A1ps, 2010) — levou a incidentes de brigas internas e a falta de colaboracao (Enong,
2005, pp. 62-66); as ONGs da Aips passam constantemente por crises, inclusive
falta de fundos e de pessoal (ScHEFFER, 2010, em informacao verbal).

Novos problemas estao também emergindo. Algumas vozes lideres, inclusive
a do atual ministro da saude, José Gomes Temporao, acreditam que o SUS deveria
ser privatizado, o que poderia por em risco o acesso universal 8 HAART, cujo preco
vem aumentando continuamente (D1ArRI0 Do NORDESTE, 2007; VELOSO, 2009, em
informacao verbal). Casos de transmissao criminosa do HIV estdo aumentando
no sistema judiciario, os quais tém o potencial de ressuscitar o forte preconceito
contra as PCA (BELoQul; PEREIRA, 20009).
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O senso de frustracao e exaustao coletiva expressado pelo editorial do Pela
Vippa ecoou em miiltiplas formulagoes, entre outros ativistas. Essa retrospeccao
atribulada é talvez melhor resumida pelo tom de um artigo publicado em 2005, por
Jorge Beloqui, ativista de longa data e secretario da ONG-GIV, Grupo de Incentivo a
Vida (Sao Paulo), em resposta a grave falta de tratamento naquele ano. Ele lamenta:

Que saudade de épocas de brilho das gestoes municipais como a de Santos, que
em janeiro de 1996 iniciou o fornecimento de terapia triplice, ou a de Campinas,
que seguiu em marco desse mesmo ano! Que longe estamos de épocas de com-
promisso das gestoes estaduais como a de 1995, quando o Programa de Aips do
Estado de SP realizou uma compra de emergéncia de Ganciclovir devido a falta
deste medicamento anunciada pelo governo federal, ou de novembro de 1996,
quando decidiu fornecer a terapia triplice, em parte forcado pela quantidade de
sentencas judiciais que o obrigavam a este fornecimento. Isto nos leva ao tema
do ativismo e da organiza¢ao de nosso movimento. Uma palavra sobre as repre-
sentacdes junto aos governos: nunca participamos tanto de 6rgaos colegiados,
sejam eles consultivos ou decisérios. E nunca antes tivemos uma crise de aces-
so & prevencio e aos ARVs como agora. E necessario refletir sobre a qualidade
dessa participacdo: participamos das decisoes realmente importantes? Qual
é a qualidade desses 6rgaos? Qual é a qualidade de nossa participacao? Sera
que participar do Estado é como perseguir o horizonte, procurando cada vez
mais instancias? Como ficara nossa organizagao autonoma, ainda muito fraca?

(BeLoqur; PEREIRA, 20009, p. 21).

O saudosismo de Beloqui (2009) por uma época que passou de um ativismo
mais util e de uma participagdo melhor organizada sugere que o ativismo da Aips
de hoje esté enfraquecido, incapaz de confrontar novos obstaculos com o mesmo
brio que possuia. Enquanto este artigo admite que o ativismo da Aips no Brasil
viu grandes mudancas desde sua emergéncia nos anos 1980, essas mudancas nao
equivalem a um desgaste das maneiras que alguns de seus membros temem. De
verdade, este artigo discute que a atitude de derrota expressada por alguns ativistas
obscurece e obstrui as novas formas do ativismo da Aips que estao aparecendo.

Alguns ativistas proeminentes tém discutido teses similares, e muitos que
foram entrevistados para a producao deste artigo concordam que as mudancas
no ativismo nao se traduzem necessariamente com um enfraquecimento coletivo
(ScHEFFER, 2008). Alguns até desafiaram o termo “enfraquecimento”. Como disse,
por exemplo, José Carlos Veloso, atual vice-presidente da primeira ONG de Aips
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do Brasil, Gara-Sao Paulo (Grupo de Apoio para a Prevencao da Aips): “Eu acho
que nio é esfriamento, enfraquecimento... E outra necessidade, outro cenario da
A1ps no pais, politico, economico... As questdes sao mais, assim, digamos, indivi-
dualizadas” (VELOso, 2009, em informacao verbal).

Mas, se é verdade que o ativismo da Aips nao se enfraqueceu, entao, quem é
responsavel por essa postura generalizada de derrota? Este artigo agrega multiplas
formas de ativismo que estao emergindo e fornece uma moldura — da memoria
coletiva — para melhor entender por que essas preocupacoes vieram a tona.

“Memoria coletiva”, um termo criado pelo socidlogo francés do século XX,
Maurice Halbwachs, explica fenOmenos, como o ativismo da Aips, que teste-
munham “uma corrente de pensamento continuo cuja continuidade nao é nada
artificial, pois retém do passado apenas o que ainda vive ou é capaz de viver na
consciéncia de grupos mantendo a memoria viva” (HaLBwAcHS, 1980, p. 80, em
livre traducao). A memoria coletiva é a construcao de um movimento ou evento,
com base na aglomeracao de experiéncias de seus participantes individuais, que,
juntos, fazem o todo coletivo (CRANE, 1997, p. 1.380).

Este artigo procura entender a memoria coletiva do ativismo da Aips no Brasil,
de seu comeco aos dias atuais, indo a fonte da memoria coletiva do ativismo da Aips
no pais: entrevistando atores individuais. Este artigo discute que os fundadores
brasileiros do ativismo da Aips guardam uma memdria coletiva do movimento
como uma forca heroica. Em parte, é essa memoria coletiva do passado glorioso
que obscurece o sucesso do ativismo mais novo, o qual € mais sutil em sua execucao
e parece nao cumprir as realizacoes mais urgentes do passado.

Entre agosto de 2009 e marco de 2010, conduziram-se entrevistas com quinze
ativistas lideres civis na cidade de Sao Paulo, todos com conhecimento histérico
profundo e/ou afinidades profissionais e pessoais com o movimento#. Esses quinze
ativistas representam vozes fortes das ONGs de Aips mais influentes, nascentes
do movimento jovem, dos meios de midia, dos institutos de pesquisa e dos forne-
cedores médicos em Sao Paulo. Foram escolhidos ativistas da sociedade civil, em
vez de representantes do governo, porque o primeiro impeto para o ativismo da
Ai1ps no Brasil comecou na sociedade civil, e, como tal, a analise da questao sob a
perspectiva da sociedade civil permite o exame mais longitudinal de sua memoria
coletiva.

4 O tnico entrevistado que nao era da sociedade civil foi Renato Barboza, o qual trabalha para o
Instituto de Satide de Sdo Paulo. Ja que Barboza trabalhou por muitos anos na prevencao e no
tratamento da Aips na sociedade civil, antes de juntar-se ao Instituto de Satde, ele foi incluido
entre os entrevistados.
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A escolha de Sao Paulo como local para esta pesquisa tem varias razoes.
Primeiro, é a &rea metropolitana mais populosa do Brasil, com uma grande gama
de iniciativas de ativismo da Aips. Segundo, seus ativistas sao bem conectados com
o movimento nacional da Aips e acompanham os trabalhos internos dos grupos
da A1ps nos governos estaduais e federais. Terceiro, Sao Paulo é a municipalidade
com a historia mais longa de luta contra a Aips no Brasil, em parte porque tem
sido o lar do maior movimento gay no periodo imediatamente anterior a Aips, de
1979-1983, dessa maneira, recorrendo aos ativistas experientes do direito gay nas
primeiras iniciativas do ativismo da Aips. Assim o antrop6logo médico Richard
Parker explica:

Que... uma resposta [contra a Aips] emergiu primeiro no Estado de Sao Paulo,
muito antes que qualquer acao tenha sido tomada na esfera federal [ou em outros
estados brasileiros], o que, com certeza, é devido a um namero de fatores. Nao
apenas estavam os primeiros casos de Aips concentrados pesadamente em Sao
Paulo, mas também era o principal centro de um movimento de liberacao gay
emergente no Brasil e, assim, uma das poucas areas com um eleitorado capaz de
aplicar pressao politica para agdo em relacdo a epidemia emergente. Talvez ainda
mais importante, em razao de um Ginico momento na historia politica brasileira,
em plena época do que foi conhecido como abertura... Sao Paulo teve bastante
sorte de ter um governo que era talvez Gnico, querendo ouvir as pressoes vindas

da sociedade civil e responder-lhes (PARKER, 2003a, p. 147, em livre traducio).

O governo do Estado de Sao Paulo, de fato, foi tao sensivel a sociedade civil
que comecou a tratar muitas PCA, pelo menos seis anos antes que o resto do Brasil
(Nunnw et al., 2009a, p. 25), sob a direcao do Dr. Paulo Teixeira, que se tornaria o
diretor do Programa Nacional de DST/A1ps do Brasil de 2000 a 20035. Diferente-
mente do resto do Brasil, em Sao Paulo o ativismo se fez publico na sociedade civil,
também porque recebeu a colaboracao de projetos governamentais voltados para a
A1ps. Por essa razao, escolheu-se conduzir as entrevistas com os ativistas da Aips
da sociedade civil em Sao Paulo, com a esperanca de que eles produzissem uma
imagem mais completa da memoria coletiva do ativismo da Aips.

Como sera discutido a seguir, as circunstancias da epidemia da Aips no Brasil
tém mudado drasticamente, em razdo dos muitos avancos tanto com relacao a

5 Agora denominado Departamento de DST, Aips e Hepatites Virais.
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prevencao e ao tratamento do HIV/Aips quanto a mudanca da demografia das PCA.
O ativismo teve, assim, de se adaptar as novas circunstancias.

Para estudar o ativismo de hoje, primeiramente examinou-se, de forma rapida,
a historia do ativismo da Aips no Brasil. Depois, explicou-se por que o ativismo
da Aips precisava mudar e descreveram-se as caracteristicas do novo ativismo
da Ams. Por fim, concluiu-se que, apesar de o atual ativismo da Aips ser menos
visivel, e seus resultados serem mais discretos, ele € um tremendo sucesso em sua

forma de atuacao.

UMA BREVE HISTORIA DO ATIVISMO DA AIDS NO BRASIL

No Brasil, a Aips emergiu em meio a um complicado processo de redemocra-
tizacdo — denominado “abertura” — que foi desenhado para liberar o Brasil das
garras de uma ditadura militar da direita repressora, que durou vinte e um anos
(1964-1985) (GaLvAo, 2002, p. 9)°. O governo militar, ao ignorar sistematicamente
os problemas sociais, criou uma larga fenda entre a sociedade civil e o governo.
Nao é, portanto, uma surpresa que, ainda em 1986, Jonathan Mann, o antigo
chefe do programa global da Ams da Organizacao Mundial de Satude, expressou-se
sobre o que os brasileiros viviam: “No Brasil, como no resto da América Latina,
o governo ainda acredita erroneamente que a Aips ndo é um grande problema”
(RipINGs, 1986, em livre traducao).

Em grande parte, a complacéncia inicial do Brasil na luta contra a Ams pode
ser ligada as associacoes homofobicas que se fazem da doenca. Como em outras
partes do Ocidente, as primeiras mortes relacionadas a Aips no Brasil ocorreram
entre homens brancos gays, que viviam nas areas urbanas, de classe média e
alta, que provavelmente se contaminaram durante as férias em grandes cidades
americanas que tinham populacoes gays consideraveis. Os homens gays foram
rapidamente considerados um dos primeiros “grupos de risco” para contrairem e
disseminarem o HIV. Ademais, desde o inicio, a Aips foi considerada uma doenca
gay, chamada pela midia de “praga gay” ou “cancer gay”.

Em regra, a populacao heterossexual foi, erroneamente, considerada livre de
risco. Além disso, o Brasil estava em busca de compreender a natureza biologica

6 Acredita-se que o primeiro caso de Aips no Brasil tenha acontecido em 1980. Mas 1983 é 0 ano
que muitos estudiosos usam como referéncia cultural para a primeira apari¢ao da Aips no pais,
uma vez que o seguinte fato marca o primeiro caso pablico da doenca: o famoso desenhista
de moda brasileiro Marcos “Markito” Vinicius Resende Goncalves morreu de complicacoes
decorrentes da Aips na cidade de Nova Iorque.
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complexa do virus HIV, ao mesmo tempo em que estava focado em conter outros
problemas de satide publica — m4 nutricao, esquistossomose e doenca de Chagas
— que os profissionais de saude priorizavam em detrimento da Aips (JORNAL DO
BrasiL, 1985a).

Sem uma resposta governamental decisiva no inicio, segmentos da sociedade
civil se organizaram para exigir direitos de tratamento médico apropriado e justo
para as PCA e garantir seus direitos civis.

O movimento da Ams que emergiu também contou com problemas. A repressao
de varios movimentos sociais durante a ditadura militar também limitou a atuacao
dos grupos de direitos dos gays que estavam apenas comecando a florescer
quando a Aips emergiu. Apesar de os grupos de direitos dos gays terem alcancado
papel importante no ativismo da Aips no Brasil, eventualmente, se eles tivessem
prosperado até sua capacidade plena, durante os anos negros da ditadura, eles

provavelmente teriam sido duplamente efetivos na luta contra a Aips no pais:

Em paises como Australia, Gra-Bretanha e Estados Unidos, a preexisténcia de
uma gama de institui¢oes comerciais gays e organizacoes politicas para os direi-
tos dos gays contribuiu para uma resposta rapida e comunitaria para a epidemia
[da Ams]. A falta geral de tais estruturas preexistentes no Brasil (e de outros
paises da América Latina)... significou que... uma resposta foi lenta para tomar
forma e causar um impacto. Tanto no Brasil quanto nesses outros paises, a
mobilizacdo das comunidades gays e de homens sexualmente ativos — homos-
sexuais e bissexuais — dos maiores centros urbanos do pais comecgou a aparecer
quase que inteiramente como resultado de esforcos dos grupos politicos gays e
de organizacOes a servico da Aips, conforme estes emergiam do final dos anos

1980 até o comeco dos anos 1990 (PARKER, 2003b, p. 317, em livre traducio).

Ainda assim, a combinac¢ao complexa da Aips com a abertura politica produziu
alguns resultados surpreendentes. Primeiro, a simbiose inicial entre o programa
da Aips do Estado de Sao Paulo e a sociedade civil pode ser tracada em parte pela
necessidade oportuna de exibir o sucesso da redemocratizacao: “Com o retorno ao
regime civil... tornou-se fundamental para o Estado... enfatizar seu carater demo-
cratico. Isso fez com que fossem abertos espacos de interlocucao com a sociedade
civil, como os conselhos ou as propostas de orcamento participativo” (FaccHini,
2005, p. 52).

Depois, a propria Aips ressuscitou o movimento dos direitos dos gays. De

repente, os homens gays, que eram marginalizados e discriminados por sua
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sexualidade supostamente incorreta, acharam que a Aips exacerbava estigmas
preexistentes. A Aips pos as comunidades gays em evidéncia indesejavel, mas, ao
mesmo tempo, conferiu ao movimento pelos direitos dos gays um alvo preciso.

Os homens gays precisavam lutar contra um governo negligente que ignorava
a morte de seus cidadaos. Assim, a disseminagao rapida inicial da Aips pela popu-
lacao gay do Brasil “preencheu, em poucos meses, o papel delicado e importante
que o movimento gay havia tentado por anos em vao; e isso mostrou a nacao inteira
que os homossexuais nao viviam em outro pais, mas em cada esquina do Brasil”
(TrEVISAN, 1986, p. 67, em livre traducao).

Os grupos gays continuariam a florescer ap6s o surgimento da Aips. Alguns
grupos gays desenvolveram rapidas reagdes a Ais, como o caso do grupo Outra
Coisa, de Sao Paulo, que distribuiu folhetos informativos sobre a prevencao do
HIV/Aps ja em 1983 (GaLvAo, 2002, p. 9)”. Entretanto, a Aips continuou a se espa-
lhar pelo Brasil, e as fracas estruturas dos grupos gays nao eram suficientes para
combater a epidemia. Novas organizacoes apareceram para lidar especificamente
com a Aips (PARKER, 1993, p. 25). Fora de Sao Paulo, a tensao vestigial dos anos
da ditadura gerou uma desconfianca entre governo e sociedade civil (PEDROSA,
1998, p. 13). Logo, as ONGs envolvidas com a Aips entenderam que sua verba era
muito limitada, e seu &mbito de atuacao, muito estreito para evitar que a Aps se
espalhasse por todo o pais. Elas comecaram, entao, a pressionar o governo para
que se posicionasse contra a Aips.

Entretanto, a tarefa de quase todas as ONGs da Aips se tornou o “controle
social”, um termo que, no ativismo da Aips, designa o fato de o governo ser “respon-
savel pela implantacdo de seus compromissos de politica piblica” (NuxN, 2009,
p. 68, em livre tradugdo). A meta do ativismo da Aips “nunca foi simplesmente
fornecer servicos de satide, mas, preferencialmente, pressionar o Estado a fazer
seu trabalho e supervisionar ou ‘controlar’ as atividades e politicas do Estado”
(DARRAH, 2005, p. 20, em livre tradugao).

Existem muitos exemplos de ativistas da Aips indo para as ruas, nos primeiros
anos, para exercitar o controle social. Em 1988, ativistas no Rio de Janeiro pendu-
raram uma faixa em que se lia: “Solidariedade a Aps”, na famosa estatua do Cristo
Redentor.

Em 1989, eles formaram piquetes nos escritorios da empresa aérea brasileira
Varig, protestando contra a discriminacao dos trabalhadores HIV-positivos.

7 Deve ser notado, entretanto, que a distribuicado de panfletos do Outra Coisa foi alvo de con-
trovérsia mesmo entre os ativistas gays, pois alguns acreditavam que a Aips havia sido criada
como uma forma de terrorismo contra a homossexualidade (SimoEs, 2010, em correspondéncia
pessoal).
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Em 1991, eles colocaram uma “camisinha” gigante no obelisco, no centro do
Rio de Janeiro, a fim de promover o sexo seguro (PARKER; TERTO JUNIOR, 2001, p.
30). Em Sao Paulo, a boa supervisao governamental geralmente permitia que o
ativismo da sociedade civil fosse mais sutil. Os ativistas, por sua vez, mantiveram
campanhas na midia, procurando elevar a conscientizagdo sobre a Aips, tanto que,
em uma propaganda de 1991, advertiam os usuarios de drogas sobre os riscos
de transmissao vertical (a transmissao que ocorre de mae para filho) (FoLHA DA
TARDE, 1992).

No final dos anos 1980, a pressao constante das ONGs da Aips contribuiu
para transformar a resposta dada pelo Brasil a Aips. Em primeiro lugar, a forte
unido entre os 6rgaos governamentais e a sociedade civil se transformou em uma
marca brasileira. Um exemplo dessa unido foi a criacao, em 1992, de um escritério
especial dentro do Programa Nacional de DST/ Aips, exclusivamente voltado a
colaboracao com ONGs da Aips (GaLvAo, 2000, p. 126). Depois, em 1988, o Brasil
promulgou uma nova Constituicao Federal democréatica, as vezes denominada

“Constituicao Cidada”, que criou o SUS para fornecer servicos de saiide como um
direito universal de todos dentro das fronteiras do Brasil, por meio de um sistema
descentralizado e participativo. Depois, o entdo Presidente Fernando Henrique
Cardoso assinou a Lei Sarney, em 1996, distribuindo a Haart gratuitamente pelo
SUS (SaLaZAR, 2006, pp. 22-27).

Na sequéncia, em 2007, o Brasil oficialmente emitiu uma licenca compulsoria
(quebrou uma patente) de uma empresa farmacéutica produtora de Haarr, a fim de
fabricar drogas genéricas mais baratas para serem distribuidas pelo SUS (Gawvao,
2002, p. 23; BraziL, 2007).

Uma das principais razoes que conferiu a sociedade civil capacidade de pres-
sionar o governo para tomar passos decisivos foi a alta visibilidade do préprio
ativismo. As PCA precisavam da atencao da midia de massa para aumentar a soli-
dariedade e disseminar informacoes. A necessidade de apoio publico na luta contra
a Aps era urgente; as PCA estavam morrendo em niimeros surpreendentes, com
pouca atencao médica ou mesmo pouco apoio financeiro e vivendo como “bombas-

-relogios” ambulantes entre seus compatriotas saudaveis (Istok, 1985b, p. 34).

O maior grupo a ser afetado primeiramente pelo HIV/Aips, os homens gays,
ja possuia experiéncia em organizacao de massa e podia contar com suas redes
sociais para apoia-lo. Além disso, o ativismo era necessariamente visivel por causa
das marcas corporais do HIV/Aips — perda rapida de peso, bochechas fundas e
lesGes de pele preto-arroxeadas decorrentes da doenca oportunista do sarcoma de
Kaposi —, fazendo com que as PCA nao tivessem como se esconder. Se quisessem
agir, teriam de mostrar seus rostos.

m Plural172 =



“A Aids mudou de cara”: ...

Um namero de estudiosos sugeriu periodiza¢oes da epidemia da Ams no Brasil.
A antropdloga e médica Jane Galvao ofereceu uma linha do tempo particular-
mente criteriosa (GaLvio, 2002). De 1981 a 1982, a Aips foi descrita como um “mal
de folhetim” — uma doencga explodindo fora do Brasil, estrangeira, ameacadora,
desconhecida e letal.

Galvao data a primeira mencao da Aips na midia brasileira como 3 de agosto
de 1981, que precedeu a explosao da Aips no Brasil (Gawvao, 2002, p. 53). De 1983 a
1984, a A1ps parou de ser um “mal de folhetim”, uma vez que chegou ao Brasil e se
tornou um problema nacional, tendo em vista que havia o interesse de disseminar
informacoes mais confiaveis sobre a transmissao do HIV.

Isso tudo é exemplificado nesse periodo pela criacdo do Programa de Aips
de Sao Paulo, em 1983. De 1985 a 1989, edificaram-se os “anos heroicos” dos
ativistas da Aips de sucesso, o que ocasionou, por exemplo, a criacao do Programa
Nacional de Aips e o término da comercializacao de sangue contaminado. Isso foi
seguido nos anos de 1990 a 1992, época de polarizacao e transicao em razao das
mudancas no cenario politico. Os anos de 1993 a 1996 foram palco da implantacao
de um novo modelo de gerenciamento da epidemia, centrado em uma abordagem
governamental. Como faz a maioria dos estudiosos na area, Galvao termina sua
periodizacao em 1996, quando o Brasil comegou a distribuir a HaarT por meio do Sus.

O que merece atencao especial na analise de Galvao sao os “anos heroicos”
do ativismo da Aips, periodo que a autora define como sendo entre 1985 e 1989.
E precisamente nesse periodo que as acdes anti-Aps mais visiveis aconteceram,
porém o ativismo continuou muito depois dos “anos heroicos”.

Considera-se que é exatamente em razao dessa imagem glorificada do ativismo
e da idealizacao gerada a partir dele que alguns ativistas de hoje acreditam que o
movimento tenha se enfraquecido. De fato, quando indagados sobre as mudancas
mais significativas no movimento da Aips nas ultimas décadas, os entrevistados
listaram eventos que se enquadram, majoritariamente, dentro da rubrica dos “anos
heroicos”, com a principal excecao de alguns avancos no tratamento apos 1996.

Ao examinar suas respostas, cinco categorias abrangentes de avanco foram
identificadas: 1. a reducao da onda inicial de discriminacao de PCA (tais como a
recusa de tratar PCA, evitar qualquer contato corporal com elas e usar linguagem
prejudicial associada com a Aips), gracas a identificacdo do virus HIV e de um
influxo de novas informacoes sobre sua transmissao (LEvi, 2009, em informacao
verbal); 2. o controle dos bancos de sangue para prevenir contaminacao por trans-
fusGes sanguineas, especificamente a proibicao da comercializagdao de sangue no
Brasil, em 1988 (FERNANDES, 2009, em informacao verbal; Levi, 2009, em infor-
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macao verbal; ANONIMO, 2009, em informacao verbal; Gaivio, 2002, p. 11); 3. 0s
avangos no tratamento de PCA e a resultante diminuicao na mortalidade, além
da melhora da qualidade de vida, alcancados inicialmente com a introducao da
primeira droga antirretroviral (AZT) em 1988, mas, mais tarde, gragas ao advento
da Haarr, a criacdo do SUS e a entrada em vigor da Lei Sarney (VELOSO, 2009,
em informacao verbal; FERNANDES, 2009, em informacao verbal; Patva, 2009, em
informacao verbal; CasaNova, 2009, em informacao verbal); 4. o reconhecimento
de que os “grupos de risco”, tais como homossexuais e prostitutas, eram falsos,
como evidenciado pela disseminagdo rapida do HIV/Aips pela “populacdo em
geral”, pois, em vez de se isolarem os “grupos de risco”, mudou-se o foco para os
“comportamentos de risco”, tais como sexo sem prote¢do e compartilhamento de
agulhas hipodérmicas (BArRBosA, 2009, em informacao verbal; FERNANDES, 2009,
em informacao verbal; PiNHEIRO, 2009, em informacao verbal); 5. os avangos na
prevencao primaria, tais como campanhas em massa e distribuicao, reidentificacao
e aumento da disponibilidade de camisinhas (FERNANDES, 2009, em informacao
verbal; BARBOZA, 2009, em informacao verbal)®.

O fato de que alguns ativistas continuam a idealizar os “anos heroicos” quase
duas décadas apds seu término é problematico. Os “anos heroicos”, sem davida,
trouxeram importantes mudangas quanto a visibilidade do ativismo da Aips, porém
terminaram, e o ativismo continua vivo e importante.

0 ATIVISMO DA AIDS MUDOU DE CARA

O ativismo da A1ips ndo poderia reter a alta visibilidade de seus “anos heroicos”
por muitas razdes. Algumas delas sdo devidas as mudangas politicas ocorridas
no Brasil na época, o que foge ao escopo deste artigo, que, por sua vez, delineia as
razoes administrativas, médicas e socioldgicas que mudaram o ativismo. Como os
entrevistados recitaram repetidamente, quase como um refrao, “a Aips mudou de
cara”. A Aips no Brasil hoje, diferentemente de seu inicio, pode ser tratada como
qualquer outra doenca cronica com quedas ingremes na mortalidade, qualidade
de vida melhorada para as PCA e reducio nas manifestagoes fisicas do HIV/Aips.

O HIV/Aps afeta pessoas de todos os grupos sociais, todas as racgas, religioes,
cores, municipalidades e de todos os credos. Se é verdade que a Aips “mudou de
cara”, o ativismo da Aips também teve de mudar.

8 A prevencao primaria se refere as estratégias de prevencio dirigidas ao ptblico HIV-negativo,
em oposicao a prevencgdo secundaria, que neste caso seria a prevencao do HIV para que ele nao
se transforme em Arps.
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MUDANGAS SOCIAIS E DEMOGRAFICAS

Como regra geral, a participagdo em movimentos sociais atrofia com o tempo,
porque é dificil manter seu vigor depois que passa o choque inicial causado pelo
mal social ou, como resumido pelo cientista politico Thomas R. Rochon (1988, p.
174, livre traducao): “O problema com todas as aliangcas de movimentos... ¢ como
manter o compromisso firme, uma vez que os sons persuasivos de uma marcha
de milhares se tornou um eco distante”. Isso € especialmente verdadeiro na luta
contra a Aips, tendo em vista que muitos lideres deixaram o movimento. Alguns
morreram, outros mudaram para outras causas, alguns recuaram em razao do
desgaste emocional e alguns simplesmente se aposentaram.

Como o ativismo da Aips produzia retornos cada vez menores com o decorrer
do tempo, os ativistas se desencorajaram, e os ganhos sao quase imperceptiveis.
Quando associado, por exemplo, ao avanco radical da distribuicao da HAaarT sem
custo pelo Sus, em 1996, qualquer outro progresso pequeno, porém importante,
empalidece por contraste.

A dispersao do HIV/Aips em segmentos da sociedade além das redes gays
relativamente coesas e bem organizadas também implicou a dificuldade de mobi-
lizagao%. Como a A1ps passou a se espalhar para as popula¢des mais pobres e fora
dos centros das cidades, afetando cada vez mais mulheres e jovens, muitas PCA
novas se viram sem recursos, tempo ou motivacao para lutar (CasaNova, 2009, em
informacao verbal)*. Essas mudancas demograficas, acompanhadas de mudancas
radicais em comunicacao — especialmente o crescimento da internet, em particular
em sites de rede sociais —, tornaram a mobilizacdo cara a cara mais rara e mais
dificil. Mesmo em instancias de mobilizacao cara a cara, o influxo constante de
informacao faz com que seja dificil manter a atencao dos produtores de noticias.

MUDANCAS MEDICAS

O desenvolvimento de novas drogas de tratamento do HIV/Aips prolonga a
vida das PCA. Como os avancos no tratamento diminuiram o indice de mortalidade
imediata e melhoraram a qualidade de vida das PCA, a urgéncia da mobilizacao

9 Dentro dos grupos gays, entretanto, tem havido um renascimento do ativismo da Aips, como
evidenciado em conferéncias financiadas pelos governos estaduais e federais que unem as causas
gays e as que sao relacionadas a Ams (GREEN, 2010, em correspondéncia pessoal).

10 Apesar de que, além do escopo deste artigo, existem algumas pesquisas recentes questionando
averacidade das tendéncias de interiorizacdo e pauperizacao. Por exemplo, a fonte principal dos
dados epidemiol6gicos sobre HIV/Aips no Brasil, o Boletim Epidemiolégico, ndo inclui renda.
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do movimento diminuiu. As visiveis marcas fisicas da doenca nos corpos das PCA
diminuiram. Como nao mais sao segregados pelas lesdes corporais ostracizantes
do sarcoma de Kaposi ou pela perda rapida de peso, muitas PCA viram que elas
podiam adotar uma vida mais calma, sem oferecer seus rostos e historias ao
movimento. Existe um incentivo pequeno para se perder o anonimato por uma
causa que continua a ser estigmatizada (BarBosa, 2009, em informacao verbal).

A diminuicao da visibilidade do movimento é causada, em parte, por seus
sucessos médicos iniciais. Por volta de 1996, por exemplo, a sociedade civil ja havia
alcancado muitas de suas metas iniciais: o Ministério da Satide estabelecera seu
Programa Nacional de DST/Aips em 1986; os 6rgaos governamentais brasileiros
tinham se juntado as ONGs da Aips para distribuir camisinhas gratuitamente;
campanhas para prevencao censuravam a discriminacao contra as PCA; e o
governo realizou a distribuicdo de Haart para todos as PCA que necessitavam
(Gawvao, 2002, p. 11).

MUDANGAS FINANCEIRAS/BUROCRATICAS

Aurea Abbade, presidente atual do Gapa-Sao Paulo, oferece outra explicacio
para a diminuicao da militancia do ativismo da Ais. Muitas ONGs da Aips sao
tao gratas ao governo por fornecer as PCA os recursos de que precisam para terem
uma vida mais longa e saudavel que elas tém medo de pressionar o governo por
mais avancos, para que nao percam o que ja batalharam tanto para ganhar (ABBADE,
2010, em informacao verbal).

Alguns dos recursos aos quais Abbade se refere vieram com os empréstimos
do Banco Mundial:

Em 1993, o Banco Mundial aprovou um empréstimo de $160 milhoes para o Pro-
jeto de Controle da Aips e doencas sexualmente transmissiveis do Brasil, conhe-
cido como Aips I. O empréstimo foi distribuido entre 1995 e 1998. O governo
brasileiro adicionou a essa soma outros $90 milhoes, totalizando $250 milhoes
para um projeto de quatro anos, o qual foi aprovado em novembro de 1993 (NuNN,

et al., 200094, p. 64, em livre traducao).

O Aips I gerou o Amps II, em 1998, outro empréstimo do Banco Mundial
que sustentou programas da Aips até 2002 (Nunn, et al., 2009a, p. 100). Como
mencionado, uma das marcas do compromisso ativo da sociedade civil na luta

contra a Aips tem sido a importante parceria construida com os 6rgaos governa-
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mentais. Trabalhando de acordo com o Programa Nacional de DST/A1ps, o pedido
de empréstimo do Brasil ao Banco Mundial separou uma grande parte da verba
para projetos de prevencao das ONGs, refletindo a situacao privilegiada das ONGs
da Ams. Em um pais que, em 1985, possuia apenas uma ONG da Aips (Gapa-Sao
Paulo), o Brasil conseguiu chegar a manter um total surpreendente de 795 ONGs
da Aips, no periodo do Aips I e II, em sua folha de pagamento, gracas ao influxo
dos fundos do Banco Mundial (Nunn, et al., 2009, p. 176).

Aincorporacao bem-sucedida da sociedade civil na distribui¢ao do empréstimo
do Banco Mundial culmina, de certa maneira, em muitos anos de trabalho arduo
dos ativistas. Entretanto, o outro lado dos empréstimos do Banco Mundial conta
uma histéria mais sombria. De acordo com o Dr. Guido Carlos Levi, infectologista
e antigo diretor técnico do Instituto de Infectologia do Hospital Emilio Ribas, o
influxo rapido de dinheiro criou um clima de competicao entre as ONGs da Aips.
Levi atesta que o influxo de fundos estimulou a fundacao de organizacées com
objetivos oportunistas, apesar de ser dificil comprovar tal alegacao:

Quando as ONGs comecaram a se dedicar a este assunto [de tratamento e preven-
¢do da Aips], era realmente uma dedicagao por idealismo, por ajudar as pessoas
da mesma tribo, do mesmo grupo, etc. Depois, teve um aspecto econémico. Pri-
meiro, o governo comecou a patrocinar muito essas [ONGs]. Entdo, comegou a
ter disputas dentro das ONGs, pendendo o dinheiro do governo. Entao, ha algum
tempo, nds chegamos a ter isso, dez anos atras, tinha 250 ONGs dedicadas a Aps,
recebendo, em total, naquele tempo, teria sido um total de 520 bilhoes de reais
por ano em patrocinio do governo. Que a maioria nao fazia nada... Nao havia
uma anélise critica de quem precisava, de quem nao precisava desse dinheiro

(Lev1, 2009, em informacao verbal).

A Dra. Maria Eugénia Lemos Fernandes, infectologista e diretora executiva
da Associacao Saude da Familia, concorda que o movimento perdeu um pouco
de seu animo inicial e o espirito colaborativo em razao da natureza individualista
de pedir verba ao governo, mesmo que os projetos financiados pelo Ministério da
Satude permitissem que uma resposta mais cara fosse dada a Aips e distribuissem
os recursos de forma mais democratica (FERNANDES, 2009, em informacao verbal).

O influxo de fundos, apesar de ser inegavelmente e criticamente importante
para a sobrevivéncia e o sucesso dos programas da Aips no Brasil, adulterou a forca
da sociedade civil, ao fomentar a competicao onde antes existia a colaboracao e
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ao estabelecer padroes ainda mais altos, ja que os ativistas deveriam ser mais
técnicos e detalhistas.

Renato Barboza, pesquisador cientifico do Instituto de Satude, reforca a profis-
sionalizacao crescente no campo do ativismo da Aps, discutindo que existe uma
barreira para a entrada de uma nova onda de ativistas. De acordo com Barboza
(2009, em informacao verbal):

Mas como nés temos uma realidade em que este terceiro setor entra no Brasil
como mercado de trabalho também, vocé tem uma profissionalizacdo dessas
ONGs. Essa profissionalizacido acabou enfraquecendo o que era na esséncia
uma militancia. Eu acho que aquela ideia central de advocacy, de ativismo mais
COmMO causa e menos como projeto... isso foi enfraquecido, porque nos temos que
incorporar a linguagem, incorporar as ferramentas de trabalho. Tiveram que...
fazer curso de especializagdo em gestao do terceiro setor, capitacio de recur-
sos, elaboracao de projetos... e 16gico que vocé tem ONGs com diferentes perfis.
ONGs com perfil mais técnico, de militancia, de cuidado, casas de apoio, ajuda
mutua. Sdo diferentes perfis, mas todo o mundo concorre no mesmo patamar
nesses editais. E, 16gico, aquelas que sdo mais preparadas dentro dessa lingua-
gem acabam se saindo melhor, com desempenho melhor. Nao que sua militancia

seja melhor que a outra.

A profissionalizacao crescente do ativismo da Aps pode ser também atribuida
a maior complexidade da prevencao e do tratamento da doenca, ja que os pesqui-
sadores encontraram novos caminhos e sugestdes para o tratamento do virus.
Além disso, como os ativistas brasileiros estio envolvidos no debate internacional
sobre o acesso universal a HAART, espera-se que muitos deles falem outras linguas
e acompanhem a pesquisa de outros paises. Como o conceito e o vocabulario se
tornam cada vez mais técnicos e interligados para se adaptarem a internacionali-
zacao do mercado, torna-se mais caro, dificil e demorado treinar novos ativistas
(BarBozA, 2009, em informacao verbal).

Quando a verba que entrava cessa, o resultado é negativo. O Banco Mundial,
que agora classifica o Brasil como um pais de classe média alta, desenvolveu uma
nova politica de empréstimo, que “é mais integrada entre setores, afastando-se de
apoio que seja de setor tnico” (FurTADO, 2004, p. 2, em livre tradugdo). Em outras
palavras, o Banco Mundial nao designa mais fundos para projetos especificamente
direcionados ao HIV/A1ps no Brasil. Da mesma maneira, o Fundo Global de Luta
Contra Aips, Tuberculose e Malaria rejeitou, nos altimos dois ciclos de fundos, as
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propostas brasileiras para fortalecer as respostas da sociedade civil a epidemia
(Not, 2010).

A diminuicao dos investimentos estrangeiros empurrou a criacao de alguns
fundos dentro do proprio governo brasileiro, para compensar essa lacuna. Mario
Scheffer, atual presidente do Pela Vippa-Sao Paulo, acredita que os fundos governa-
mentais enfraqueceram os produtores de pauta da sociedade civil. Scheffer constroi
uma periodizagao alternativa do ativismo da Aips que caminha paralelamente
ao criado por Galvao. O primeiro periodo que ele delineia vai dos anos 1980 até
1994, um periodo de “ativismo de emergéncia”, no qual existia pouco ou nenhum
tratamento adequado disponivel para PCA brasileiras.

Os anos de 1994 até 2005 foram de “ativismo de conquistas”, nos quais os
ativistas puderam contar com avancos tangiveis, especialmente no que se refere
ao tratamento. Scheffer chama esse periodo de 2005 até o presente de “ativismo
do governo”.

O “ativismo governamental” de Scheffer reconhece que o auxilio dado pelo
governo ao ativismo da Aips dominou tanto a trajetéria das respostas a Aips como
tornou quase nula a autonomia da sociedade civil. Muitos antigos ativistas do setor
sem fins lucrativos passaram a ocupar cargos no governo. Os fundos governamen-
tais ditam quais projetos devem ser executados pelas ONGs, e as “ONGs [sdo] cada
vez mais absorvidas e afogadas em uma pauta que nao é delas” (ScHEFFER, 2010,
em informacao verbal).

Em outras palavras, Scheffer acredita que a simbiose pela qual os ativistas
lutaram nos “anos heroicos” passou dos limites, deixando o movimento deficiente
de um carater proprio.

REPENSANDO 0 ATIVISMO DA AIDS NO BRASIL

Os “anos heroicos” do ativismo da Aips terminaram por uma razao: quando
o choque inicial das mortes relacionadas a Aips, a negligéncia e a desinformacao
diminuiu, aquela geragao de ativismo agressivo que havia corrido paralelamente
também diminuiu. Contudo, se as metas do ativismo sao corrigir o que esta errado
e exigir justica, entdo, os métodos para alcancar tais metas sdo potencialmente
ilimitados (PARKER, 1994, p. 97).

Renato Barboza (2009, em informacgao verbal) define o ativismo da A1ps efetivo
na sociedade civil como

aquele que esta em consonancia com os problemas e aquele que enxerga e con-

segue jogar luz, vocalizar questbes importantes e tem estratégias de pressao do
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poder puablico e também apresenta respostas... € um processo que precisa ter

varias frentes, categorias, gradientes para poder ter sucesso.

Algumas das “frentes, categoria e gradientes” que Barboza menciona atrairam
historicamente menos atencao que outras, mas estao crescendo em sua relevancia.

Ao analisar as quinze entrevistas, foram propostas trés categorias amplas
de novos ou rejuvenescidos ramos do ativismo da Aips no Brasil: 1. reconhecer
necessidades e oportunidades para o tratamento como prevenc¢ao; 2. engajar a
prevencao primaria em atendimento bésico; e 3. alcancar novas populacoes de
ativistas. Algumas dessas a¢coes enumeradas sao especificas do cenario brasileiro,
enquanto outras sao adaptagoes de respostas globais.

Os ativistas concordam que os meios para alcancar resultados dependem
parcialmente das mesmas estratégias de sempre, como as de mobilizac¢ao cara a
cara e visibilidade, os quais precisam ser fortalecidos por todos os meios.

Ainda existem outros métodos de ativismos que continuam fortes, tais
como processos juridicos, divulgacao de informacao e encontros com membros
do governo. Assim, nao se pretende que a apresentaciao desses novos ramos do
ativismo seja lida como uma lista de desafios ao movimento da Aips, mas, ao
contrario, como os passos de novas maneiras de retardar a disseminacao do HIV/
A1ps e deixar claro para o publico os meios de disseminacao.

RECONHECENDO A NECESSIDADE E AS OPORTUNIDADES
PARA 0 TRATAMENTO COMO PREVENGAOQ

Os avancos mais ousados no movimento brasileiro da Aps giraram princi-
palmente em torno das questdes de tratamento, geralmente a custa do foco na
prevencao (PINHEIRO, 2009, em informacao verbal; Paiva, 2009, em informacao
verbal; Barboza, 2009, em informacao verbal). O tratamento, porém, é também
uma forma de prevencao, de acordo com a Dra. Vera Paiva, professora de psicologia
e pesquisadora do Nucleo de Estudos para Prevencao da Aips.

Paiva atesta que: “quando vocé trabalha com uma pessoa com HIV/Aips e
garante que ela ndo transmita, que ela esteja bem aconselhada, vocé est4 fazendo
prevencao” (Parva, 2009, em informacgao verbal).

Essa abordagem, que une o tratamento efetivo para PCA com a educacao sexual,
tornou-se o ponto central da luta contra a Aips como uma soluc¢ao para ambos: o
tratamento e a prevencao. Além disso, um estudo suico publicado em 2008 afirma
que, quando as PCA estao sob tratamento apropriado por pelo menos seis meses,
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monitorado por um médico, nao possuem nenhuma outra doenca sexualmente
transmitida e contam com uma quantidade indetectével do HIV no fluido corporal
(“carga viral”), eles ndo transmitem o HIV (BErNARD, 2008). Esse estudo oferece
uma surpreendente forma para retardar a disseminacao do HIV/Aips: seguir as
orientacoes de um tratamento adequado (BERNARD, 2008).

Apesar de o Brasil estar bem a frente da maioria dos paises no alcance do
acesso universal a Haarr, existem algumas outras formas para o “tratamento
como prevencao” que o Brasil ainda deve empregar de modo sistemaético. Incluem:
profilaxia, que é o tratamento médico contra o desenvolvimento da doenga; a
poOs-profilaxia Haarr, destinada as pessoas que foram expostas ao HIV, como em
situacdes como estupro e acidentes ocupacionais; a pré-profilaxia Haart, ainda em
estagios experimentais, destinada para aqueles que antecipam a exposicao ao HIV,
tais como os casais soro-discordantes (casais em que um parceiro é HIV-positivo,
e o outro, HIV-negativo) ou profissionais da saade.

Os ativistas veem a reducao da carga viral e a profilaxia como possiveis novas
vias de “tratamento como prevencao”. Assegurar que o SUS possua 0s recursos
necessarios para gerenciar os pedidos de profilaxia poderia reduzir as infeccoes
por HIV a longo prazo, o que diminuiria o custo total do tratamento do HIV/Aibs
e fortaleceria a prevencao da transmissao vertical (de mae para filho). A luta pela
profilaxia é complexa, em decorréncia da quantidade de pesquisa limitada. Avancos
subitos em pesquisa nao sao provaveis, tendo em vista as dificuldades de se condu-
zirem testes controlados de algo tao precario como a profilaxia de pré-exposicao.

Vozes estao se levantando para exigir a exploracao desses métodos de
prevencao alternativos, porque os antigos —isto é, o uso da camisinha — claramente
nao estao mostrando resultados adequados. Em uma populacao que é, em grande
parte, bem informada sobre a importancia de se fazer sexo com camisinha, mas
ainda continua a nao usé-la, fica claro que algo esta errado*.

Os ativistas oferecem explicacoes para isso. Rodrigo Pinheiro, atual presidente
do Forum das ONGs de Aips de Sao Paulo, atesta que “o acesso do preservativo é
muito burocratico. Em algumas ONGs vocé tem que preencher documento. Com
preservativo, a pessoa tem que pegar preservativo e ir embora!” (PINHEIRO, 2009,
em informacao verbal). José Carlos Veloso vé o problema sob o enfoque compor-
tamental:

11 De acordo com a Pesquisa de Conhecimentos, Atitudes e Praticas na Populagao Brasileira (PCAp),
publicada em 2008 pelo Ministério da Satide, mais de 95% da populacao brasileira sabe que usar
camisinha é a melhor maneira de prevenir o HIV/Aips (DeparTAMENTO DE DST E AIDS, 2008).
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Ninguém gosta de usar preservativo... Vocé vé certa parcela que ndo usa pre-
servativo. Pode ser por conta de estar de saco cheio, as pessoas ndo tém dese-
jo... [que é] mais forte que a obrigagdo. E essa propria coisa de ser proibido... A
sexualidade € infinita, complicada. Desde a coisa do desejo, tesdao, cada um tem
o0 seu. As pessoas vao... viajam com isso. Entao, as pessoas querem sentir prazer
correndo risco. Quando vocé salta de paraquedas, o que é que vocé faz? Sentir
prazer correndo risco. A gente nao entende que trepar sem preservativo é prazer
correndo risco? E! Entdo, eu acho que hoje a gente tem que entender isso de
forma um pouco diferente... Olha, camisinha é o inico meio seguro de prevenir
HIV/Aips, mas as pessoas querem correr o risco tendo prazer. A gente tem que
ter essa discussdo com clareza e profundidade, entendendo que ter informacao

é prazer (VELOsSO, 2009, em informacao verbal).

A exortacao do uso da camisinha parece estar caindo em ouvidos saturados.

Apés décadas exaltando as virtudes do sexo com camisinha, a mensagem nao é

mais comovente ou efetiva para certas populacoes, especialmente aquelas mais

informadas, tais como os homens gays. Paiva, que esta particularmente preocu-
pada com o aumento da incidéncia de HIV/Aps nos jovens, culpa a mudanca de

atitude com o uso da camisinha:

[Esta] geracdo... € uma geragdo que ndo viu, nao cresceu, nao foi socializada com
a camisinha como sendo uma emancipacao. Foi socializada como sendo uma
opressao da sexualidade de vocés. Obrigacao. Na minha geracao e nas geracoes
mais velhas, a camisinha era... uma oportunidade de continuar fazendo sexo,
mesmo na presenca do virus HIV. Era emancipador. Se ndo, teria que praticar
abstinéncia, monogamia e parar de transar. A liberdade sexual poderia continu-
ar desde que vocé use camisinha. Era um conceito absolutamente emancipador.
Agora ndo. Agora... vocés nao viveram o periodo do medo gigantesco da Aips.
Eu acho que o fato de a camisinha ser percebida como necessidade obrigatoria,
sanitaria, é ruim e acho que vai atrapalhar um pouquinho a memoria de como é

emancipador usar a camisinha (Parva, 2009, em informacao verbal).

Existe, obviamente, outro fator que contribui para o uso relaxado ou descui-

dado da camisinha, que € o proprio sucesso da Haart. Apesar da dificuldade de

se medir a prevaléncia desse fendmeno, Marina de Almeida Barbosa, a antiga

coordenadora de projetos do Pela Vippa-Sao Paulo, acredita que o aumento de

oportunidades de tratamento se traduz em menor preocupacao com a prevencao
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(BARBOsA, 2009, em informacao verbal). Ela acredita que isso é especialmente
verdadeiro entre os jovens, que tendem a rejeitar a camisinha em relacionamentos
quando eles confiam em seus parceiros, ndo importa o quao precaria seja essa
confianca.

O tratamento efetivo, que, de modo geral, extinguiu as marcas corporais que
o HIV/Aips antes produzia e que prolongou as vidas das PCA, teve duas conse-
quéncias indesejaveis: primeiro, a falsa presuncao de que pessoas com aparéncia
saudavel sao HIV-negativas'?; segundo, o conhecimento de que existe tratamento
efetivo para HIV/Aips (apesar de repleto de efeitos colaterais) tem, em alguns
casos, impedido a prevencao. Nas palavras de Barbosa, uma atitude comum entre
algumas populagdes é que “agora tudo bem se eu me infectar [com HIV], porque
posso me tratar” (BArRBosa, 2009, em informacao verbal).

As possibilidades de inovacao para remediar o uso irregular da camisinha sdo
limitadas. Uma opcao é explorar as metodologias da “reducao de risco”, que € um
aspecto recém-ressuscitado do ativismo, que emprega métodos para diminuir o
risco de contrair o HIV quando o principal meio de prevencao (uso da camisinha)
nao € utilizado. Algumas das formas de reducao de risco mais discutidas sdo: a
circuncisao masculina para homens que fazem sexo vaginal e a troca de agulhas
para diminuir o risco de transmissao do HIV por agulhas hipodérmicas ja usadas.
Alguns ativistas continuam insistindo na investigacao de outros possiveis angulos.

Um ativista da Amps proeminente em Sao Paulo imagina uma maneira de

reduzir o risco:

Entdo, quero falar as vezes: por exemplo, se quiser ejacular ou quer que ejacule
por dentro de vocé, entdo, no dnus vai ter mais risco do que na vagina e na vagina
vai ter mais risco que na boca. Entao, se quiser dentro, melhor na boca! Agora
tem risco, tudo bem, mas é menor que os outros. Agora pode ejacular em cima
de vocé ou fora, tudo bem se nio tiver ferido. Mas ai esse tipo de coisa... foi meio

deixado para o lado (ANoNIMO, 2009, em informagao verbal).

Se um publico ja bem informado insiste em praticar sexo contra os conselhos
dos defensores do sexo seguro, entdo, o argumento para reduzir o risco do “sexo
inseguro” é valido®.

12 A excecdo esté entre os grupos que tém grande nimero de pessoas tratadas, especificamente os
homens gays. Serosorting — identificar parceiros com base em sua sorologia — é praticado agora
por aqueles que conhecem as marcas fisicas dos efeitos colaterais, tais como a lipodistrofia, que
a Haart pode causar.

13 Apesar de alguns estudos estarem disponiveis questionando a efetividade dessas praticas, exis-
tem algumas provas de que isso poderia ser uma rica via de pesquisa (Parsons et al., 2005).
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ENGAJANDO A PREVENGAO PRIMARIA NO ATENDIMENTO BASICO

Os ativistas concordam que a Aps nao retém mais a atencdo do publico.
Campanhas massivas, que poderiam alcancar grande puablico, vao para o ar duas
ou trés vezes por ano. Semelhante a afirmacao de Paiva de que as mensagens
que exaltam o uso da camisinha perderam sua forca, é provavel que o mesmo
tenha acontecido com as campanhas em massa anti-Aips. De acordo com Rodrigo
Pinheiro, “quando [a A1ps] é falada, a gente tem percebido a questao da banalizacao
da Aips, especialmente na populagao mais jovem” (PINHEIRO, 2009, em informagao
verbal).

Se as rotas tradicionais de prevencao por meio de campanhas massivas nao
sao mais utilizadas ou efetivas, entao, claramente chegou o tempo de se repensar
algo basico como a prevenc¢ao primdria. A Dra. Maria Eugénia Lemos Fernandes,
bem como Renato Barboza, oferece o que acredita ser a melhor solu¢ao: incorporar
a prevencao primaria no atendimento basico. A razao fundamental é que discus-
sOes pessoais, cara a cara, entre médicos de familia e seus pacientes espalharao
a informacao de maneira mais impactante do que ouvir um comercial passando
na televisao.

No Estado de Sao Paulo, o SUS tem adotado tal programa sob a coordenacao
do Estado de DST/Aps, desde 2000 (BarBozA, 2009, em informacao verbal). De
acordo com Barboza (2009, em informacao verbal):

Arede basica € a estratégica para vocé fazer um diagnostico precoce, acompanhar
e nao tratar a pessoa na rede basica, mas encaminhé-la para rede especializa-
da... E n6s temos sistemas hibridos também de organizacao dessas equipes... no
estado. Esse é um grande desafio de DST/Aips, mas o caminho é esse, a diretriz

é essa.... E o locus.

O maior obstaculo da prevencao em atendimento bésico é 6bvio: o paciente
tipico provavelmente sentir-se-a desconfortavel conversando sobre prevencao de
DST/HIV/Aps com um médico que ele vé com pouca frequéncia. E por essa razio
que Barboza alude aos “sistemas hibridos” da organizacao do atendimento basico.
Um sistema hibrido operando em Sao Paulo é a Associa¢ao Satide da Familia (daqui
para frente denominada ASF). A ASF é uma ONG que possui um programa que
oferece, de porta em porta, atendimento basico, em parceria com o Departamento
de Saude do estado e varias organizacoes filantropicas internacionais. A ASF treina

uma rede de equipes itinerantes de profissionais da satide que vivem em comuni-
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dades nas quais eles trabalham. Como esses profissionais da satide sdo também
vizinhos de seus pacientes, eles estabelecem um relacionamento de confianca que
produz resultados de longo prazo na prevencao da transmissao do HIV, prevenindo,
naqueles que ja sao HIV-positivos, o desenvolvimento do HIV para a Aips.

A ASF foi fundada em 1994, em parceria com o Ministério da Saude, para
fornecer cuidados de satde priméria para comunidades de baixa renda no Nordeste
do Brasil. Apds a ocorréncia da diminuicao de 50% na mortalidade infantil em
regioes nas quais a ASF trabalhava, ela se expandiu para outras regioes do Brasil.

Os agentes de satde comunitaria da ASF atendem 96 milhoes de brasileiros,
em 5.125 municipalidades, de um possivel total de 5.560 (FERNANDES et al., 2004,
p- 44). A ASF trabalha com diversas iniciativas, inclusive a prevencao de DST/HIV/
Ais. Em 2000-2001, o primeiro ano da implantagao do projeto de prevencao de
DST/HIV/Aps da ASF nas periferias da cidade de Sao Paulo, 70.000 mulheres e
20.000 adolescentes foram educados sobre a prevencao de HIV/Aips em consultas
de atendimento basico de porta em porta. Quarenta mil camisinhas foram distri-
buidas.

A Dra. Fernandes acredita que a ASF é a “grande estratégia de cobertura
dessas populagdes no Brasil” (FERNANDES, 2009, em informacao verbal). Ela argu-
menta que nao é s6 a incorporacao da prevencao do HIV/Aips e do tratamento no
atendimento basico de custos efetivos, mas sim que isso levaria a implantagao
das ligdes aprendidas no tratamento e na prevencao da Aips ao gerenciamento de
outras doencas. Sua maior critica ao Programa Nacional de DST/A1ps é que seu
sucesso nao teve impacto em outros programas de saude publica:

[O Programa Nacional de DST/Aips] é bem vertical. O que significa isso? As
ligbes aprendidas no manejo da epidemia de Aips, nos avangos, a organiza¢ao
logistica da distribuicio dos medicamentos, o manejo da formacao das ONGs,
por exemplo, ndo repercutem em outros agravos da saude publica, nem no Bra-
sil nem em outros paises. Por exemplo, tuberculose, malaria, Chagas. Nos nao
temos essa transferéncia da tecnologia do programa (FERNANDES, 2009, em infor-

macao verbal).

A critica da Dra. Fernandes sobre o Programa Nacional reflete nao apenas a
necessidade de melhorar outros programas de saide publica, mas também um
risco que o proprio Programa Nacional tem de isolamento. Por causa do enfraque-
cimento de seu sistema imunologico, as PCA tém alto risco de contrairem doencas
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oportunistas. Uma das infec¢Oes oportunistas mais comuns e sérias do HIV/Aips
é a tuberculose, a causa lider de morte de PCA no mundo (TB, 2008).

O Dr. Guido Carlos Levi, que lamenta a escassez de drogas para tratar a
tuberculose, acredita que existe uma falta de atencdo dada a outros problemas de
saude publica sérios, provavelmente por “nao ter hoje em dia ONGs fortes para
defender pessoas com [doencas como] artrite reumatoide e tuberculose”, como
existem para as PCA (LEevi, 2009, em informacao verbal)4.

Se o ativismo da A1ps procura cuidar das necessidades de satide a longo prazo
das PCA, entdo, a incorporacao de pessoal, os métodos de prevencao e o acesso
ao tratamento em outros programas de cuidados de satide sdo tao importantes
quanto a incorporacao de estratégias de prevenc¢ao de atendimento basico de saide
em programas da Aips.

ALCANGANDO AS NOVAS POPULAGOES DE ATIVISTAS

De todo o jeito, é dificil mobilizar uma nova geracao de ativistas hoje. Desde
que as ONGs de Aips comecaram a receber fundos significativos de fora, muitas
pessoas se recusam a trabalhar sem renumeracao. Algumas pessoas suspeitam que
a Aips exija menos atengao que outras causas que sao vistas como mais imediatas
e urgentes, tais como o aquecimento global ou a protecao ao consumidor (SCHEFFER,
2010, em informacao verbal). Muitos ativistas se preocupam que a velha geracao
de ativistas dos “anos heroicos” deixem, em grande parte, o movimento, criando
um vacuo de conhecimento. Paiva acredita que o treinamento de uma nova geracao
de ativistas, especialmente jovens, € importante para a longevidade e o sucesso do
movimento, ndo apenas por causa do aumento da incidéncia do HIV/AIps entre
os jovens, mas também porque os jovens “sabem melhor que eu como mobilizar,
nos termos de hoje, na luta contra a Aips” (Parva, 2009, em informacao verbal).

Aumentar o alcance do ativismo a uma nova geracao € crucial nao apenas para
assegurar sua existéncia continua, bem como para incorporar novas conquistas
na memoria coletiva do movimento. Nas palavras de um ativista, “tem que fazer

isso também para que as pessoas sintam que fazem parte de uma historia”, mesmo

14 E possivel que a falta de ONGs da tuberculose seja decorrente, em parte, da sobreposicio de
numero de s6cios com as ONGs da Aips. De acordo com o Fundo Global de Luta Contra Aips,
Tuberculose (TB) e Malaria, “é 50 vezes mais provavel que as pessoas que sdo HIV-positivas e
infectadas com TB desenvolvam a doenca ativa da TB em sua vida do que as pessoas que sdo
HIV-negativas e infectadas com TB”, por causa do enfraquecimento do sistema imunolégico
das PCA (em livre traducao).
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quando o envolvimento delas vier mais tarde (ANONIMO, 2009, em informacao
verbal).

Algumas organizacoes, tais como o Grupo de Incentivo a Vida (Giv), conduzem
seminarios de treinamento para novos lideres. Outros grupos oferecem educacgao
vocacional interna para seu pessoal. Varios ativistas levantaram a necessidade de
alcancar as novas populagoes de ativistas.

Esse item explora trés exemplos de redes que foram estabelecidas recente-
mente para informar e incorporar previamente PCA dificeis de alcancar: a Agéncia
Aips, a Cidadas PositHIVas e a Rede Nacional de Adolescentes e Jovens Vivendo
com HIV/As.

A AGENCIA AIDS

Em maio de 2003, a jornalista Roseli Tardelli fundou a Agéncia Aips, com a
meta de combater a ignorancia sobre o HIV/AIps, por meio da disseminacao de
informacoes acessiveis. A Agéncia Aips (www.agenciaAips.com.br) é uma insti-
tuicao de esclarecimento on-line da Aips que publica artigos sobre HIV/Aips de
todo o Brasil, em um website centralizado e gratuito. Trabalhando em parceria
com as ONGs da Aips, féruns, jornalistas, ativistas e 6rgaos do governo, a Agéncia
Aips serve como um canal central para acessar informagao atualizada e precisa
sobre HIV/Aps no Brasil. Com mais de dois milhoes de visitas mensais, Tardelli
acredita que a Agéncia A1ps, ao facilitar a comunicacao apropriada, tem um papel
importante na preven¢ao do HIV/Aips (TARDELLI, 2010, em correspondéncia
pessoal). Agora, trabalhando como editora executiva, Tardelli expandiu a Agéncia
A1ps para Mocambique e espera melhorar a interface do website no préximo ano.

A internet facilitou o acesso a informacao rapida e facil, transformando os
websites sobre o HIV/Aips em fontes de vasta comunicagao sobre a pandemia da
Ams. Os dois milhoes de visitantes da Agéncia Aips sublinham a importancia e
necessidade de informacao de facil acesso sobre a HIV/A1ps, principalmente para
as PCA que querem procurar conselhos sem colocar em risco seu anonimato ou
tendo que deixar suas casas e seus escritérios. Um clique em um botao pode agora
transferir a informacao em segundos.

Enquanto a internet contribuiu sem davida para o declinio da mobilizac¢ao cara
a cara, agora que as noticias sao espalhadas facilmente, sem a necessidade de um
encontro frente a frente, ela passou a oferecer também novas oportunidades para
redes sociais. A Agéncia A1ps aproveita o aumento de redes sociais on-line, como
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Facebook, Twitter, Orkut e MySpace, como ferramentas para agregar pessoas inte-
ressadas no assunto HIV/A1ps, muitas das quais nao se encontrariam pessoalmente.
Ao postar um artigo listado pela Agéncia Aips em grupos de amigos on-line
ou ao acompanhar e espalhar as rajadas de noticias da Agéncia, os leitores leigos
podem se tornar transmissores de informagoes importantes em um instante.

CIDADAS POSITHIVAS

Em 2002, um grupo de mulheres que havia participado de uma conferéncia de
mulheres latino-americanas dois anos antes decidiu formar uma rede brasileira de
mulheres vivendo com HIV/Aips. Com as metas de fornecer apoio mutuo, discutir
os direitos das mulheres e administrar oficinas de prevencao de HIV/A1ps, nasceu
arede Cidadas PositHIVas. A Cidadas PositHIVas tem hoje aproximadamente dois
mil membros originarios de todas as regioes do Brasil que se encontram bienal-
mente para discutir seu progresso e os desafios, além de compartilhar histérias
pessoais. Apesar de ser organizada de maneira flexivel e relativamente nova, a
Cidadas PositHIVas é a tnica rede nacional de seu tipo que assumiu a respon-
sabilidade de discutir o assunto complexo das mulheres vivendo com HIV/Aips.

O HIV/Aps, inicialmente considerado uma doenca de homens gays, agora afeta
todo o mundo e cada vez mais as mulheres. O Boletim Epidemiol6gico de 2007
do Ministério da Saide, por exemplo, mostra que a propor¢ao homem-mulher de
PCA cresceu de 15:1, em 1986, para 15:10, em 2007 (BrasiL, 2007, p. 12). Além de
uma série de razoes bioldgicas para a alta suscetibilidade das mulheres de contrair
o HIV, muitas delas carregam fardos culturais®.

Muitas mulheres sdo acusadas de serem promiscuas ao admitirem que sao
HIV-positivas, e muitas mulheres heterossexuais que suspeitam que seus parceiros
sejam HIV-positivos encontram resisténcia para eles admitirem isso. As mulheres
que querem usar camisinha durante o sexo algumas vezes sofrem agressoes, tanto
fisicas quanto emocionais, dos parceiros. O medo de possiveis retaliacoes por
exigirem seus direitos sexuais faz com que muitas mulheres concordem com o
sexo sem protec¢ao; essas mulheres podem correr o risco de transmitir de modo
vertical o HIV para seus filhos, durante a gravidez.

Por causa disso, as mulheres tém necessidades particulares, mas Silvia
Almeida, representante interina da Cidadas PositHIVas de Sao Paulo, explica que

15 Essas vulnerabilidades bioldgicas incluem, por exemplo, a alta concentragao (ou carga viral) no
esperma e a finura e o rasgo do forro do canal vaginal.
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essa é uma tarefa dificil: “Mulheres... tém muitos perfis e muitos outros desafios,
além de Aips. Geralmente tém a casa, os filhos, marido, o trabalho.... Depois, se
sobrar um pouquinho, elas se doam” (ALMEIDA, 2010, em informacao verbal).

Como a Agéncia A1ps, a Cidadas PositHIVas reconhece o valor da internet para
facilitar a comunicacao, quando eventos cara a cara sao inconvenientes. Assim,
conduz reunioes por e-mails, e o grupo mantém um blog que permite as mulheres
a troca de historias — sejam elas sobre o HIV/A1ps ou sobre a vida cotidiana, além
de ter criado parcerias com outras redes, tanto no Brasil quanto no exterior.

Almeida (2010, em informacao verbal) concorda que no grupo nao ha apoio
financeiro para realizar grandes projetos, mas diz:

[A rede] nao produz ativistas, mas ela resgata seres humanos. Mulheres conse-
guem se identificar como pessoas. A gente consegue trabalhar a autoestima dessa
mulher... a gente consegue resgatar, tirar essa mulher da posicao de vitima para
a posicao de ser ativa e cidada mesmo. Isso é o que tem de mais importante da
Cidadas PositHIVas. Nao importa se vocé faz uma ou dez reunides. O que importa

é que, naquelas reunioes, as mulheres conseguem ser senhoras de seus destinos.

Com uma clara visao do que as mulheres deveriam ser capazes de alcancar, a
Cidadas PositHIVas esta criando uma base para uma maior participacao feminina
na luta contra o HIV/Aips.

REDE NACIONAL DE ADOLESCENTES E JOVENS VIVENDO COM HIV/AIDS

Em 2008, um grupo de jovens vivendo com o HIV/Aips fundou a Rede Nacional
de Adolescentes e Jovens Vivendo com HIV/Aips, daqui em diante denominada
“RnaJvHA”, apbs participarem de um curso sobre o ativismo no GIV. Em julho de
2009, em sua quarta conferéncia anual, a Rnasvaa publicou uma constituicao que
audaciosamente esboca os seguintes principios:

Assumimos o compromisso de romper com os processos de tutelamento que
regem movimentos, e, principalmente, nos, adolescentes jovens, queremos ter
Autonomia para que nossas escolhas sejam respeitadas e referendadas, queremos
Respeito, queremos Trabalho, queremos Satide, queremos Seguridade Social
e, principalmente, o reconhecimento de que somos PEssoas, sujeitos de nossa

proépria histéria (RepE, 2009, énfases do original).
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A RNAJVHA é uma ONG que recebe apoio da UnAips, da Unicef, do Ministério da
Sadde brasileiro e de varias outras ONGs da Aips espalhadas pelo pais. A RNaJvHA
é ligada a sua propria revista, chamada Escuta Soh!, com a missao expressa de
disseminar informacoes e quebrar o estigma e a discriminacao (Revista Escutah
Soh!, 2007/2008, p. 3).

Micaela Cyrino, a representante do RNajvHA na regidao Sudeste do Brasil,
explica que as metas da RNasvHA sdo maltiplas. Elas incluem, por exemplo, a
discussao dos efeitos colaterais da HaarT e como lidar com a realidade de ter de
deixar as casas de apoio (asilos para PCA que precisam de alojamento), quando
eles completam dezoito anos (CyriNo, 2010, em informacao verbal). Cyrino acre-
dita que a emergéncia da RNAJVHA nessa conjuntura em particular é decorrente
do aumento da demanda:

Ha duas décadas esses adolescentes e jovens eram criangas, entdo... sempre a
gente teve todo o mundo falando por nés. Lutando por nés, sempre. E ai eu tenho
21 anos agora, e a maioria dos adolescentes e jovens que nasceram com HIV/
A1ps também, 20 ou mais, ai surgiu isso mesmo, da necessidade de a gente falar,
“a gente esta aqui, a gente sabe falar, sabe o que a gente quer” (CyriNo, 2010, em

informacao verbal).

A RNAJVHA, que € a Unica rede desse tipo no Brasil e também inclui muitos
membros que nao contrairam o HIV verticalmente, procura trabalhar junto com
outras ONGs da Aips para focar nos problemas que continuam a emergir sobre
o tratamento e a prevencao do HIV/Aips. A mobilizacdo da RNajvHA é essencial
para manter a forca da luta contra a Aips no Brasil e talvez para inspirar maior
participacao de uma nova geracgao de ativistas que estardo prontos para assumir
a responsabilidade de lideranga no futuro.

Apesar de a RnajvHA estar comecando, Cyrino acredita em seu impacto em
potencial. Ela explica:

Até falam para a gente: “Onde estio os ativistas agora?”. Mas a gente esta aqui,
s6 que agora a gente ndo precisa sair gritando para pedir medicamentos, por-
que ja fizeram isso. A gente precisa de outras coisas, e essas outras coisas ndo
sdo muito visiveis... Nao parece que estd havendo uma luta, mas estd havendo

(CyriNo, 2010, em informacao verbal).
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A diminuicao da visibilidade do movimento esta intimamente ligada a prefe-
réncia do grupo para a mobilizagao on-line, por meio de conferéncias de chat e
correspondéncia por e-mail, talvez a inauguracao de uma nova onda de ativismo.

CONCLUSAO

Por todo o Brasil, um novo, porém mais quieto tipo de ativismo esta criando
raizes na luta contra o HIV/Aips. Ocorreu a emergéncia de novos métodos de
contencao do HIV/Aips que ampliam o trafego de informac6es sobre a epidemia,
os quais vao desde a mobilizagdo juvenil até a incorporac¢io da prevencao primaria
em programas de atendimento béasico.

Para os ativistas preocupados com um “enfraquecimento” dos vibrantes “anos
heroicos” na luta contra a Aips, existe uma abundancia de evidéncias que indicam
nao ter sido a luta em si a ser enfraquecida, mas as atitudes de algumas pessoas
diante de uma nova realidade da Aips e do ativismo dela. Novos métodos de mobi-
lizagcao, muitos dos quais sdo discutidos e difundidos pela internet, nao sao tao
facilmente quantificados quanto as manifestacoes cara a cara, mas a mobilizacao
existe e promete resultar em novos beneficios para as PCA, que hoje apresentam
exigéncias e necessidades diferentes das dos anos 1980 e 1990.

Como a Ams “mudou de cara”, é imperativo pensar sobre o ativismo nao
apenas como batalhas ja lutadas e vencidas, mas como aquelas sendo empreen-
didas atualmente. Apoiar o ativismo de hoje provavelmente iniciara uma cadeia
de reacoes positivas que fomentara, por sua vez, um rejuvenescimento futuro da
luta contra a Aips. Por outro lado, aqueles que denigrem a situacao do ativismo
da A1ps hoje ndo apenas desacreditam no trabalho dos ativistas, como correm o
risco de desencorajar a mobilizacao futura. Quanto tempo, por exemplo, a Rnajvaa
continuara a responder a questao: “onde estao os ativistas agora?” antes de perder
o animo? Desistir do ativismo de hoje é se conformar com trinta e uma mortes
por dia, em média, como consequéncia da Aps.

A memoria coletiva do ativismo da Aips no Brasil se fundamenta tanto em
um historico de altos e baixos que torna dificil reconhecer as novas formas emer-
gentes de ativismo alinhadas as necessidades presentes. Este artigo argumenta,
ao apresentar ideias de prevencao e tratamento emergentes e movimentos, que
essa sensacao de derrota nao se justifica.

Historicamente, parte do sucesso da sociedade civil brasileira em frear a
disseminacao do HIV/Aips foi o engajamento dos militantes e a educagao da

populacao sobre a transmissao e o fornecimento de HaarT. Apesar da inexisténcia
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de cura para o HIV/Aips, o Brasil pode educar sua populacao sobre como ocorre
a transmissdo do HIV e fornecer acesso gratuito a Haart. Tendo sido atingidas
essas metas, identificar novas metas e novos métodos é extremamente valioso.
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