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APRESENTACAO

Uma das idéias mais fortes com que temos convivido ao longo
deste século que se encerra é aquela que coloca a cidadania como
algo produzido no contexto do Estado. Essa idéia faz parte da nos-
sa tradi¢do autoritdria que identifica no Estado a responsabilidade
por prover e construir a sociedade. Ao contrario, construir direi-
tos de cidadania é produto de uma mescla de relagdes. em que
sociedade civil e Estado estdo envolvidos por tensdes e contradi-
¢oes que se produzem a partir da base material da sociedade e dos
seus ideais. A natureza e o estagio das conquistas sao produzidos e
contextualizados no tempo e no espago, de acordo com a for¢a da
sociedade civil e das suas formas de organizagao. Construir cida-
dania é construir direitos, direitos estes que nascem no contexto
da sociedade e na sua luta cotidiana e que se universalizam por meio
do Estado.

Desde meados do século passado até os dias de hoje, novos
direitos foram conquistados e produzidos a partir das condi¢des
histéricas de cada nagao e da sua sociedade. Dos primeiros direitos
individuais, aos mais recentes direitos econdmicos, culturais e am-
bientais, a sociedade mundial vem identificando valores universais
e coletivos que condicionam a vida de qualquer cidadao, e que de-
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vem ser garantidos por uma mescla de relagdes entre as instituigdes
da sociedade civil, seus cidadaos e o Estado.

Os novos movimentos sociais nas décadas de 1970 e 1980 no
Brasil trouxeram a idéia do direito g ter direitos. Foram considera-
dos novos porque transformavam em sujeitos protagonistas de di-
reitos, setores de base popular, parcelas da sociedade.

No texto de apresentagdo do X Encontro das ONGs/Aids -
Enong -, realizado em 1999, podem-se ler, em relagdo & constru-
cdo de estratégias de enfrentamento da epidemia do HIV/Aids no
Brasil, as seguintes afirmagoes:

[...) importantes respostas comunitarias 3 Aids tiveram inicio a partir
de 1985 com a criagao do GAPA/SP. Mas ¢ inegével que os movi-
mentos comunitarios de luta contra a epidemia assumiram outra fei-
¢ao e forga, a partir do momento que as ONGs se organizaram e
passaram a se reconhecer como um coletivo.

[...] Durante todo esse tempo buscamos, através de trabalhos coo-
perativos, em dificeis embates técnicos-politicos, as vezes divergen-
tes, mas com alta dose de muita solidariedade e respeito entre nos-
sos pares, tecer uma rede de agdo onde cada organizagdo pode
mostrar, a sua maneira, que a Aids pode ser encarada de [rente e,
com o tempo, vencida.

Pode-se perceber, por essa apresentacdo, que as ONGs/Aids
nasceram como um movimento de sociedade civil de solidarieda-
de, assisténcia e prevengdo diante de uma epidemia complexa e vi-
olenta que se alastrou rapidamente. Ganharam forca e se alimenta-
ram como rede, transformando-se em movimento social na medida
em que, partindo da sociedade, conformam-se em agdo coletiva de
luta e constitui¢do de direitos.

Seu grande desafio tem sido o de ampliar esse movimento, essa
rede, passando da dimensao ética (responsabilidade e solidarieda-
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de) para a dimensao politica (universalizagdo de direitos, transparén-
cia no uso de recursos, controle social da agao publica, participagéo
ativa, democratizagao do poder e inclusdo social).

Esse movimento de constituicdo de um novo direito vem sen-
do realizado em grande parte pelas ONGs/Aids. Como natureza ins-
titucional, elas nao se distinguem de outras ONGs e dos seus pro-
blemas de identidade. Sdo sociedades civis, sem fins lucrativos, que
prestam um servico publico (gratuito e aberto a todos). Fazem par-
te de um amplo conjunto de organizagdes que conformam o espa-
¢o entre Estado, familias e individuos, sem estarem vinculadas as
organizagdes e aos interesses do mercado. Atuam em diversas édreas,
de diversas formas, com diferentes modelos de organizagao e par-
cerias. Estao em constante mutagdo e desenvolvimento. Estdo or-
ganizadas em diferentes féruns e redes que ajudam a constituir iden-
tidades teméticas e de intervengdo.

Uma dessas instancias de articulagdo é a Abong (Associagdo Bra-
sileira de ONGs), em que parte das ONGs/Aids estd presente em
didlogo com outras organizagdes na construgdo da sua identidade
como ONG e nas lutas por institucionalidade, marco legal, reconhe-
cimento publico, formagao, intervengdo politica etc. Sdo aspectos
que s3o Uteis 2o seu fortalecimento como ONGs e na luta pela con-
quista da dimensdo politica, comentada anteriormente.

Por outro lado, as ONGs/Aids podem contribuir no didlogo com
outras ONGs, partindo de suas préprias caracteristicas. Tomemos
alguns exemplos:

* As ONGs/Aids nascem no periodo pés-ditadura militar, Por-
tanto, sua luta nio passa pela questdo da democratizagdo do
Estado nos moldes postos para as ONGs mais antigas que
buscavam constituir direitos naquele periodo. Sao mais afei-
tas ao didlogo com o Estado e a um pragmatismo responsé-
vel diante de uma epidemia que necessita e demanda a pre-
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senca dos poderes publicos. Sua juventude, por outro lado,
pode levar 2 ingénua idéia de que em epidemias como essa,
basta a agdo solidaria e comprometida da sociedade civil. Este
€ um debate atual, dos novos tempos neoliberais, do qual as
ONGs/Aids ndo podem deixar de participar com sua expe-
riéncia.

* As novas caracteristicas da globalizagdo mundial vém produ-
zindo interferéncias nos processos historicos de construgdo
da cidadania de cada nag¢do. O movimento ONGs/Aids nas-
ceu, cresceu e se alimenta desse contexto de globalizagdo. A
sua experiéncia de inter-relacionamento mundial da socieda-
de civil é um exemplo de como a globalizagdo pode ser en-
frentada com positividade, por meio da solidariedade, da rede
de informagdes e de lutas comuns.

* As ONGs/Aids sao um exemplo de atuagdo com mditiplas en-
tradas, ampliando o tradicional espectro de especializagao da
atuagdo das ONGs. Sua atuagdo em relagdo a epidemia nao
se limitou aos aspectos relativos a satide. Tratou-se de realiza-
la tomando-se em conta amplos aspectos de ordem psicold-
gica, comportamental, educacional, cultural, assim como te-
mas relativos ao preconceito e a reafirmagéo das diferencas.

Este Caderno ABONG tem dois objetivos. Inicialmente é o de
reconhecer, por parte da Abong, um conjunto significativo de orga-
nizagdes nao-governamentais que fizeram do seu trabalho uma im-
portante alavanca na constitui¢ao de direitos, no reconhecimento da
identidade de determinados grupos sociais, no desenvolvimento e
no aprimoramento de técnicas e programas de prevengao e assis-
téncia relacionados a Aids, na luta contra preconceitos e na afirma-
¢do cultural da diferenga. O segundo objetivo é o de tornar publi-
cas, para outras ONGs e para outros setores da sociedade, a histéria
e a importancia da presenca das ONGs/Aids no pais.
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Sao quatro os artigos desta coletdnea. O primeiro, "A Aids no
Brasil, situagdo atual e tendéncias”, procura situar para o leitor, o
movimento da epidemia no Brasil, desde o momento da sua iden-
tificagdo até hoje. O segundo, "Histérico das ONGs/Aids e sua con-
tribui¢do no campo das lutas sociais”, descreve e analisa o impor-
tante papel das ONGs diante da epidemia e discute, de maneira
madura e instigante, temas correlatos, como o da desigualdade so-
cial, da luta por direitos, da agdo como movimento social, do ativis-
mo, da conformagdo de redes, das agdes de produgado e desenvol-
vimento de saberes e técnicas, e tantos outros. O terceiro artigo,
"As ONGs e a Coordenag¢ao Nacional de DST/Aids", descreve e ana-
lisa a natureza das ONGs/Aids e as mudltiplas facetas da sua relagao
com o Estado, em particular com a Coordenagao Nacional de DST/
Aids do Ministério da Salde. Finalmente, a partir da experiéncia de
uma ONG, o Gapa da Bahia, o tema é discutido na sua relagdo com
os direitos humanos.

A ABONG sente-se orgulhosa com o langamento deste Cader-
no e agradece aos autores Carmen B.C. Dhalia, Draurio Barreira,
Euclides A. Castilho, Cristina Cdmara, Ronaldo Massauer de Lima,
Nelson Solano. Um agradecimento especial para a equipe do Gapa-
BA, na pessoa de Rosa Marinho, pela ajuda na concepgao e na mon-
tagem deste Caderno.

Sérgio Haddad
Presidente da ABONG



A AIDS NO BRASIL
SITUAGAO ATUAL E TENDENCIAS

Carmen B. C. Dhalia, Draurio Barrcira
e Euclides A. Castilho*

A Aids foi identificada pela primeira vez no Brasil, em 1980. Na
primeira metade da década de 1980, a epidemia manteve-se restri-
ta a Sdo Paulo e Rio de Janeiro, as maiores regides metropolitanas do
pais. A partir do final daquela década, observou-se a disseminagao
da doenga para suas diversas regioes. Apesar do registro de casos em
todos os estados, a epidemia da Aids ndo se distribui de forma ho-
mogénea, observando-se a maior concentra¢ao de casos nas regioes
Sudeste e Sul, as mais desenvolvidas do pais. As taxas de incidéncia
nos Gltimos anos evoluiram de 8,0 por 100.000 habitantes em 1991
para 13,7 por 100.000 habitantes em 1998 (Gréfico 1) e apresen-
tam uma grande variagao ao longo do territério brasileiro (é oportu-
no salientar que a cifra referente ao periodo de 1999 a fevereiro de
2000 representa, certamente, muito mais um retardo de notificagao
do que um verdadeiro declinio acentuado). “Hoje, o que denomina-
mos de epidemia de Aids no Brasil é, de fato, o somatério de subepi-
demias microrregionais em interagao permanente, devido acs mo-
vimentos migratérios, aos fluxos comerciais e de transporte, aos
deslocamentos de mao-de-obra, ao turismo, ou seja, de maneira mais
geral, a mobilidade da populagao” (Szwarcwald et al., 1997).

* Consultores da Coordenagao Nacional de DST e Aids — Secretaria de
Politicas de Satde do Ministério da Satde.



J4 CADERNOS ABONG N° 28

Gréfico |-Taxa de incidéncia de Aids (p/ 100.000 habitantes)
segundo ano de diagndstico - Brasil, 1992-1999
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Fonte de todas as figuras e gravuras: Coordena¢ao Nacional de DST e Aids — Se-
cretaria de Politicas de Saude do Ministério da Satde (CN DST/Aids).

A analise das figuras | e 2 permite perceber a nitida ex-
pansdo da doenga do litoral sudeste para as regides Nordes-
te, Centro-Oeste e Norte. Atualmente, 59% dos 5.507 mu-
nicipios brasileiros ja registraram pelo menos um caso de Aids.

A velocidade de crescimento da epidemia no pais foi de
aproximadamente 36% ao ano, no periodo de 1987/89 a
1990/92, decrescendo para |12%, no periodo de 1990/92 a
1993/96. Apesar de apresentar as maiores taxas de incidéncia,
a regido Sudeste € a que apresenta atualmente 0 menor ritmo
de crescimento e maior tendéncia a estabilidade. A andlise da
expansao da epidemia, segundo as categorias populacionais dos
tamanhos dos municipios, mostra que a epidemia teve inicio
nos grandes centros urbanos, mas que esses mesmos centros
detém o menor aumento relativo do crescimento. Observa-se
que os maiores ritmos de crescimento, atualmente, ocorrem
entre municipios pequenos, com menos de 50.000 habitantes,
identificando-se que nesses municipios a epidemia est4 ainda na
fase inicial de expansdo (Szwarcwald et al., 1999a).

De 1980 até 26/2/2000, 184.506 casos de Aids foram re-
gistrados na Coordenagdo Nacional de DST/Aids. Desses,
6.580 sdo criangas, 138.321 sdo adultos do sexo masculino e
45.739 sao adultos do sexo feminino (M. da Saide 2000).
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Figura | — Distribuigdo espacial dos municipios com pelo menas um
caso de Aids registrado — Brasil, |980-1986

Figura 2 — Distribuicao espacial dos municipios com pelo menos um
caso de Aids registrado — Brasil, 1994-2000
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Tabela | — Taxas médias de incidéncia de Aids (100.000 hab.) por
categoria populacional (municipio segundo nimero de
habitantes) e periodo de tempo — Brasil, 1987-1996

Categoria populacional Periodo de tempo

{n% hab.) 1987-1989  1990-1992  1993-1996
0 - 50.000 0.56 1,87 4,03
50.001 - 200.000 2.31 7.73 13.92
200.001 - 500.000 6,45 17,17 27.30
500.001 e mais 10,93 24,70 32,40
Total 4,68 11,74 17.56

Fonte: Szwarcwald et al., 1999a.

A partir de estudos de prevaléncia do HIV em gestantes,
nos trés cortes realizados nos anos de 1997 e 1998, estimou-
se, para o ano de 1998, que cerca de 530 mil individuos, na
faixa etaria de |5 a 49 anos, estavam infectados pelo HIV. O
grupo-sentinela das gestantes foi selecionado para estimagio
das prevaléncias da infecgao pelo HIV por ser considerado,
preferencialmente, apesar das restriges, o grupo cujas taxas
mais se aproximam daquelas apresentadas pelas mulheres na
populagdo geral, sendo o numero de infectados do sexo mas-
culino calculado com base nas razdes de sexo entre taxas de
incidéncia acumuladas preditas para o ano 2003, préximas a
dois homens para uma mulher (Szwarcwald e Castilho 1999).
Essas estimativas discriminadas por sexo e macrorregido estio
dispostos na figura 3.

Nos ultimos anos, a epidemia da infecgao pelo HIV/Aids no
Brasil vem apresentando mudangas também nos niveis de agre-
gacdo demogréfica.

No ano de 1984, 71% dos casos notificados no Brasil eram
referentes a homoy/bissexuais masculinos. Progressivamente,
observou-se a redugao da participagdo dessa subcategoria de
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Figura 3 — Estimativa do nimero de pessoas infectadas pelo HIV na
faixa etdria de 15 a 49 anos por macrorregiao — Brasil, [ 998*

A 4113-7299
o 8521 - 15123
+ 12634 - 22422

A 11449 - 23938
© 25006 - 50517
* 36855 - 74455

A 10582 - 13568
O 19331 - 24785

v 29913-38353 /A 99157 - 118350

O 202299 - 241456
+ 359806 - 301456

A 33751 - 40584 A Feminino
© 56089 - 67445 © Masculino
* 89840 - 108029 * Totat

* Baseado no intervalo de 68% para proporgoes de infecgdo pelo HIV entre
gestantes de 15 a 34 anos.

exposicao que, em 199972000, é de | 6%. Essa tendéncia pode
ser observada em todas as regides do Brasil (Ministério da
Saude 2000).

O aumento de casos por via heterossexual fez-se acom-
panhar de uma expressiva participagdo das mulheres no perfil
epidemiolégico da doenga, constatada na progressiva redugdo
da razdo de sexo entre todas as categorias de exposi¢do, de
24 homens para uma mulher, em 1985, para dois homens para
uma mulher em 1999/2000.

Enquanto os maiores aumentos relativos dos casos em mu-
lheres sdo observados em todas as regides do Brasil, ja vem sen-
do observada uma desaceleragio do crescimento da epidemia
entre os homens na regiao Sudeste (Szwarcwald et al., [99%a).

Uma das conseqiéncias diretas dessa maior participagdo
feminina é o progressivo aumento da transmissao vertical. A
primeira ocorréncia de transmissdo perinatal, registrada no
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Gréfico2 - Percentual dos casos de Aids segundo ano de diagndstico
e subcategoria de exposigio — Brasil, 1982-2000*
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* Dados preliminares até 26/2/2000. Excluidos casos com categonia de exposigio
ignorada.

Gréfico 3 - Casos de Aids - Razdo por sexo (homem para uma mu-
lher) - Brasil, 1983 a 1999
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Brasil, foi em 1985. Dali, até 26/2/2000, foram notificados
5.273 casos com essa forma de transmissao (Ministério da Sau-
de 2000).

Estima-se que, no Brasil, 12.898 gestantes estejam infec-
tadas pelo HIV, com base nos estudos-sentinela da infecgao
pelo HIV realizados no pais. Esse nimero corresponde a 0,4%
do total das gestantes. Dessas, apenas 2.512 receberam zido-
vudina injetdvel no momento do parto, o que corresponde,
apenas, a 19,5% do nimero estimado de gestantes infectadas.
Considerando a disponibilidade continua da zidovudina injeté-
vel nos servigos publicos de saide, e que as gestantes, na sua
maioria, aceitam submeter-se ao diagndstico soroldgico da in-
feccao pelo HIV, se oferecido, e, quando infectadas, € rara a
recusa em receber a zidovudina, ndo seria de se esperar tdo
pequeno percentual recebendo o medicamento injetével, du-
rante o parto (Veloso et al., 1999). Diante dessa situagao, en-
contra-se no Brasil, em fase de implantacao, a Vigilancia de
Gestantes HIV+ e Criangas Expostas, que possibilitard desde
o rastreamento da infecgdo no pré-natal, condigao inicial para

Figura 4 — Estimativa da proporgéo de gestantes Infectadas pelo HIV
segundo a macrorregido — Brasil, 1988
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Gréfico 4— Percentual dos casos de Aids em maiores de |9 anos,

segundo o sexo, por periodo e escolaridade informada -
Brasil, 1980 a 2000*
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* Casos notificados até 26/2/00.

Griéfico 5- Percentual dos casos de Aids segundo o ano de diagndstico

e subcategoria de exposi¢ao sanguinea — Brasil, 1983 a
2000%
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o desencadeamento das agdes profilaticas, até a mensuragao
da prevaléncia da infecgdo infantil, produto final e indicador de
impacto das agdes profildticas desenvolvidas. Além disso, o
acompanhamento continuo da prevaléncia da infecgio entre as
gestantes fornece um indicador mais representativo da infec-
¢do entre as mulheres, uma vez que tem base populacional,
possibilitando a detecgdo precoce de flutuagdes da prevalén-
cia e/ou alteragdes do perfil epidemiolégico da infecgdo (Mi-
nistério da Sadde 2000).

A predomindncia da transmissao perinatal nos casos pedia-
tricos tem modificado o perfil etdrio de suas ocorréncias. No
periodo de 84-87, 21% das criangas notificadas tinham de zero
a quatro anos, enquanto em 99972000, 82% dos casos pe-
didtricos estavam nesse grupo etério.

Desde o inicio da epidemia, o grupo etério mais atingido,
em ambos os sexos, tem sido o de 20-39 anos, perfazendo
70% do total de casos de Aids notificados até 26/2/2000 (Mi-
nistério da Satde 2000).

A escolaridade tem sido utilizada como uma varidvel auxi-
liar (proxi), na tentativa de se tragar o perfil socioecondmico
dos casos notificados, embora ainda seja elevado o percentual
de casos com escolaridade ignorada. Até 1982, a totalidade dos
casos com escolaridade conhecida era de nivel superior ou
com até |1 anos de estudo. Nos anos subseqiientes, obser-
vou-se a tendéncia de aumento no registro de casos com
menor grau de escolaridade. Em 1999/2000, entre os casos
com escolaridade conhecida, observou-se que 74% dos casos
eram analfabetos ou tinham até oito anos de escolaridade e
apenas 26% tinham mais de || anos de escolaridade ou cur-
so superior (Ministério da Sadde 2000).

Ainda com relagdo a escolaridade, observa-se que a inci-
déncia de casos vem aumentando tanto em homens quanto em
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mulheres com até oito anos de escolaridade. Entre os indivi-
duos com mais de || anos de escolaridade, observa-se que
os casos diminuem no sexo masculino, o mesmo ndo aconte-
cendo no sexo feminino (tabela 2).

A transmissao sanguinea do HIV em hemofilicos e indivi-
duos que receberam transfusao de sangue, segmento popula-
cional intensamente atingido no inicio da epidemia, vem apre-
sentando um importante declinio ao longo do tempo. Essa
queda é conseqUéncia do rigoroso controle do sangue e he-
moderivados, adotado principalmente a partir da disponibili-
dade dos testes laboratoriais para detec¢do de anticorpos anti-

"HIV. Essas subcategorias representavam 62% da categoria de
exposigao sanguinea em 1984 e 0,9% em [999/2000. Por
outro lado, observa-se uma répida e extensa difusio dos ca-

Tabela 2 — Taxas de incidéncia de Aids, segundo sexo e grau de
escolaridade” para individuos com 20-69 anos de idade
por ano de diagnéstico — Brasil, 1990-97

Escolaridade Ano de diagnéstico axa de

por sexo 901 91| 92 | 93 [ 94| 95 | 96 | 97 |variagao| p***
anual

Masculino

Até Banos 114.7119,9(252(283{30.4]31,7(33.4 [350]17.6% {0,001
+de 8 anos(31,3(36,9[41.7|41.2|40,8( 39.6{37.0 |34.3 |04.9% |0.056
Feminino
Até Banos [03,1|04.7/06808,6[09.6)11,0[13,3 |15,6 [25.7% |0.000
+de Banos|02,2(03,1(05.t [06,0]06,7]|07.8([08.6 {09.524.5% |0.00!

(Total
Até Banos |08,8]12,2(159 183|198 21,223,2 |25.1 |16.3% |0,003
+de 8anos|16,1]19.2(22.5(22,7|1229]229|22. 213 /04,8 10,047

*Os casos com escolaridade ignorada foram corrigidos por um modelo de andlise discriminante.
** As tendéncias foram analisadas para o periodo de 1990-96.

***Valor p.

Fonte: Coordenagio Nacionat de DST e Aids - Secretaria de Politicas de Saide do Ministério
da Saiide (CN DST/Aids).
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sos de usudrios de drogas injetéveis em determinadas areas
geogréficas. Em 1984, 37% dos casos de Aids por transmissédo
sanguinea eram atribuidos ao uso de drogas injetéveis pelo
compartilhamento de agulhas e seringas. Essa subcategoria, em
199972000, j& representava 99% das ocorréncias por trans-
missdo sanguinea (Ministério da Saide 2000).

Além das tendéncias de interiorizagdo, heterossexualiza-
gao, com expressiva participagdo de mulheres e pauperizagao,
j& vistas, nota-se o crescente aumento do tempo de sobrevida.

Observa-se a queda das taxas de letalidade por Aids no pais,
a partir de 1995, coincidindo com a adogido da terapia com anti-
retrovirais e a prética da distribuicdo universal e gratuita desses
medicamentos pelo Ministério da Saliide. Acompanhando a evo-
lu¢do da mortalidade por Aids no Brasil, observa-se que a va-
riagao percentual é de aumento de 13,05% (1994-1995) até a
queda de 37,9% (1995-1997). Essa tendéncia de queda na
letalidade ndo é homogénea, variando segundo areas geogréfi-
cas, sexo, grau de escolaridade e categoria de exposigdo. Essa
queda é mais evidente nas regides Sudeste e Centro-Oeste e
nos individuos do sexo masculino. Presume-se que essa dimi-
nui¢do é menor entre usudrios de drogas injetéveis, que teriam
maior dificuldade de adesdo ao tratamento, a partir da consta-
tagdo de menores redugdes dessas taxas na regiao Sul, onde a
subcategoria dos usudrios de drogas injetdveis tem importante
propor¢ao entre os doentes (Gomes, 1999).

Em que pesem os progressos alcangados na redugdo da
mortalidade, o impacto da Aids ainda é muito grande na mor-
talidade em adultos em idade produtiva, sendo a quarta causa
de ébito no grupo de 20 a 49 anos, no ano de 1996. Esse im-
pacto, nessa faixa etaria, tem ainda como conseqiéncia um
grande nimero de 6rfaos, estimado em 29.929 (tabela 4), e
todos os problemas acarretados por essa situagao.
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Gréfico 6 — Obitos por Aids em nimeros absolutos, segundo o sexo —
Municipio do Rio de Janeiro, 1995 a 1999*
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Tabela 3 — Estimativas e proje¢des do nimero acumulado de 6rfaos
decorrentes da Aids materna por grande regiao - Brasil,

1987-1999

Regido N? acumulado de érfaos

Norte 1.180

Nordeste 3.987

Sudeste 19.722

Sul 3.148

Centro-Oeste 1.892

Brasil 29929

Fonte: Szwarcwald et al., 1999b.

Os avangos da terapia anti-retroviral obrigam a vigildncia
epidemioldgica a repensar sua préatica, uma vez que a simples
consolidagao dos dados de Aids nao mais espelha a realidade
da epidemia, antes reflete ©c modo como a transmissao do HIV
ocorria ha alguns anos. A tendéncia, com as profilaxias e os
tratamentos atuais, é de que as pessoas com o HIV permane-
gam indefinidamente na condi¢do de infectadas, sem preen-
cherem os critérios de defini¢do de caso de Aids e, portanto,
sem serem notificados, o que acarreta distor¢des na interpre-
tagdo da evolugdo da epidemia e dificulta as atividades de pla-
nejamento das agdes de prevengao e assisténcia. Em decor-
réncia desses avangos, a vigilancia epidemiolégica vem
ampliando suas atividades no campo do monitoramento da in-
feccao pelo HIV.

Na busca de fatores que possam estar contribuindo com
essa situagao, a pesquisa intitulada “comportamento sexual da
populagio brasileira e percep¢io do risco para o HIV/Aids"
(Berqué et al., 1999) foi conduzida em 183 microrregides ur-
banas do pais, no ano de 1998, em uma amostra de 3.600 in-
dividuos de 16 a 65 anos. Essa pesquisa mostrou que 80% das
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pessoas, dos |6 aos 65 anos, sao sexualmente ativas, sendo os
homens mais ativos sexualmente (87%) do que as mulheres
(72%). Na faixa etdria dos 26 aos 40 anos, estao 89% da po-
pulagdo sexualmente ativa, Do total de pessoas sexualmente
ativas, 81% tinham relagbes estaveis nos dltimos 12 meses
anteriores a pesquisa, 6% tinham relagdes eventuais e 13%
mantinham os dois tipos de relagdo. No referido periodo, 71%
das mulheres tiveram relagdes sexuais com um Unico parcei-
ro, contra 46% dos homens. Cerca de 35% das pessoas tive-
ram relagdes sexuais com dois ou mais parceiros e 6% tive-
ram mais de cinco parceiros no perfodo.

Essa mesma pesquisa mostrou que grande parte da popu-
lagao ja se “sentiu” exposta a infecgao e 20% fizeram exame
soroldgico para a infecgdo pelo HIV, em servigos plblicos ou
privados. A faixa etédria que mais procurou os testes foi a de 26
a 40 anos.

Em relagdo ao uso de preservativos, 649% da populagio
sexualmente ativa disse ter usado ou estar usando o preser-
vativo nos Ultimos |2 meses, sendo que, entre os jovens, esse
percentual chega a 87%. Um dado que chama atengdo é que
48% dos que disseram estar usando ou ter usado o preserva-
tivo o fizeram pela primeira vez nos Ultimos cinco anos, de-
monstrando uma adesao crescente na utilizagdo desse método
de prevengdo. Dados da indUstria dos preservativos demons-
tram que, em 1992, eram comercializados, no Brasil, 50 mi-
lhées de unidades/ano, chegando esse nimero a 300 milhoes
em |998.

A pesquisa comportamental de conscritos do exército bra-
sileiro realizada por ocasido de sua apresentagao, no ano de
1998, em trés estratos compostos por: a) municipios de cin-
co estados do Norte e Centro-Oeste, b) municipios dos es-
tados da regigo Sul e ¢) municipios do Rio de Janeiro e S3o Pau-
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I0), coletou informagdes sobre condigdes socioecondmicas,
praticas sexuais, uso de drogas injetaveis e problemas relacio-
nados as infecgdes sexualmente transmissiveis, permitindo
associa-las pela primeira vez. aos resultados de exames soro-
|6gicos para infecgdo pelo HIV.

Entre os resultados dessa pesquisa pode-se verificar que
os conscritos residentes no Norte e no Centro-Oeste possu-
fam menor renda familiar, mais baixo nivel de instrugéo, maior
taxa de atividade sexual, idade mais precoce de inicio do rela-
cionamento sexual, maior nimero de parceiros no ultimo ano,
menor taxa de uso de preservativo, maior percentual de uso
de drogas injetaveis e maiores taxas de infecgoes sexualmente
transmitidas. Foi também nesse estrato que se encontrou a
maior propor¢ao de infectados pelo HIV (0,2%).

A pesquisa mostrou ainda que uma alta propor¢ao de cons-
critos usara preservativo na Ultima relagdo sexual. Analisando-
se o uso do preservativo nos Ultimos |2 meses, observou-se
que o uso diminui quando o parceiro € fixo, aumentando pro-
gressivamente se o parceiro é casual, pagante ou pago. Aumen-
ta ainda de acordo com o grau de escolaridade.

Quanto ao uso de drogas injetaveis, observou-se que essa
pratica diminui quando ¢resce o grau de escolaridade,

Essa pesquisa identificou a escolaridade como a variavel
com maior poder explicativo das diferengas relativas as préti-
cas sociais de risco (Szwarcwald et al., 1999). Os seus resul-
tados corroboram os estudos realizados em outros paises que
mostraram que jovens adolescentes de baixo nivel de instru-
cao e baixo nivel socioecondmico sdo os mais suscetiveis as
doengas sexualmente transmissiveis. O estudo apontou, assim,
para a importincia da implementagao de programas para ado-
lescentes voltados para prevengao de comportamentos sexuais
de risco.
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Historico pas ONGs/AIDs E
SUA CONTRIBUICAO NO CAMPO DAS LUTAS SOCIAIS

Cristina Céamara*®

Ronaldo Mussauer de Lima**

INTRODUCAO

Gostarfamos de oferecer algumas referéncias sobre o campo de

luta contra a aids no Brasil, procurando, menos do que seguir uma
cronologia linear, apontar questdes que estdo em jogo e como vém
sendo discutidas pelas organizagoes da sociedade civil que atuam
nesse campo’. Nossa participagdo na luta contra a aids marca a abor-
dagem do presente artigo.

Ao longo do texto fazemos referéncia as pessoas “vivendo com

HIV ou aids”, considerando o aspecto relacional da epidemia da aids

»

L 2

Doutora em Ciéncias Humanas pelo Programa de Pés-Graduagio em So-
ciologia e Antropologia do IFCS/UFR}j e membro do Conselho de
Curadores do Grupo Pela Vidda/R].

Mestre em Engenharia pela Coppe/UFR| e ex-presidente do Grupo Pela
Vidda/R|.

Neste texto, “aids” é grafada com letras minisculas, seguindo as observagdes
de Castilho (1997): "A palavra ‘aids’ passou a ser, do ponto de vista gramati-
cal, equivalente a ‘sffilis’, ‘coqueluche’, ‘conjuntivite’: nomes de doengas si3o
substantivos comuns, grafados com inicial mintscula. [...] Baseado nessas con-
sideragdes e no fato de que a palavra ‘aids’ vem sofrendo o mesmo proces-
so de evolucao lingUfstica da palavra ‘laser’ (sigla de light amplification by
stimulated emition of radiation).entre tantos outros anglicismos incorpo-
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e tendo como central a vivéncia das pessoas atingidas. E as pes-
soas atingidas pelos efeitos sociais da epidemia nao sdo somen-
te as pessoas soropositivas, mas também aquelas que as ro-
deiam. O que nao significa desconsiderar que as pessoas soro-
positivas possuem uma experiéncia singular intransferivel, mas
ampliar o leque de fatores que permitem compreender que a
identidade subjetiva é produzida a partir da reapropriagio e/ou
apreensao dos elementos simbdlicos gerados em torno da aids
e das relagdes sociais hierarquizadas nas quais estio envolvidos,
nos mais diversos niveis. A nogio do "vivendo com HIV ou aids"
implica relacionar as concepgdes e os aspectos médicos as qua-
lidades emocionais, e as pessoas soropositivas aquelas com as
quais mantém lagos afetivos ou mesmo profissionais: parentes,
amantes, amigos, médicos, empregadores e os ativistas das
ONGs/Aids, com os quais se relacionam por meio do ativismo
e/ou dos servigos oferecidos pelas organizagdes.

O artigo estd subdividido em quatro itens. No primeiro,
procuramos apresentar como a aids vem sendo associada a al-
guns grupos sociais e marcar a introduc¢do de uma nova condi-
¢ao social para as pessoas que se descobrem soropositivas ou
com aids. O segundo item apresenta o surgimento das organi-
zagOes ndo-governamentais criadas especificamente para atuar
na luta contra a aids, pontuando algumas diferengas com as ou-
tras ONGs. No terceiro, o intuito é apresentar as interlocu¢des
das ONGs/Aids com outros grupos organizados que atuam na
luta contra a aids e ddo corpo a um movimento social, consti-
tuindo redes de solidariedade. Por fim, tomamos o exemplo do
acesso aos tratamentos e da participagao das ONGs/Aids e das

rados pela lingua portuguesa no Brasil, nao parece haver razio para
grafa-fa com maidscula, a nao ser quando corresponder a nomes
préprios de entidades (como Coordenagio Nacional de DST e Aids)
ou siglas que incorporem a palavra (CN-DST/Aids).”
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pessoas soropositivas no andamento das pesquisas médicas,
para demonstrar a importdncia do movimento de luta contra a
aids na produ¢do do conhecimento cientifico. Ha muitos outros
aspectos e problemas enfrentados pelas pessoas vivendo com
HIV ou aids, presentes no cotidiano das ONGs/Aids, como a
polémica em torno dos planos de salde e as demissdes arbi-
trérias de pessoas soropositivas, que ndo sao objetos de anili-
se no momento em virtude do enfoque priorizado.

VIVENDO SOB UMA NOVA CONDICAO SOCIAL

A pandemia da aids aparece simultaneamente em diversas
sociedades, em momentos distintos de sua histéria e é social-
mente construida. Diversos atores sociais se entrelagam na
nova conjuntura introduzida mundialmente. O desconheci-
mento inicial sobre as implicagdes causadas pela infecgdo do
virus HIV, a falta de alternativas medicamentosas e o crescen-
te nimero de pessoas soropositivas ou mortas em decorrén-
cia da aids fortaleceram em determinados momentos os lagos
de solidariedade social, aproximando os ativistas entre si, os
representantes governamentais, os profissionais que atendem
diretamente ao pUblico nas institui¢des de salide e os pesqui-
sadores, especialmente da drea médica.

A soropositividade e a aids apontam para uma nova con-
digdo social vivenciada por homens e mulheres. Engendram
uma forma de desigualdade social porque sdo precedidas por
um estigma, que é mais ou menos acentuado pela inser¢ao
social dos individuos. Nesse sentido, quem sao as pessoas
soropositivas ou com aids? Potencialmente todo mundo pode
ter aids, “inclusive a nossa mae"2. Entretanto, desde o inicio da

2 Cartaz produzido pelo Grupo Pela Vidda/Niteréi enfatizando o cres-
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pandemia da aids é possivel observar a énfase sobre alguns
grupos sociais. Inicialmente falava-se em "grupos de risco”, um
termo herdado da epidemiologia que atendia a uma primeira
tentativa de classificar e explicar uma doenga até entdo desco-
nhecida que atingia basicamente homens homossexuais, usua-
rios de drogas injetaveis (especialmente a heroina), hemofili-
cos e, em determinado momento, haitianos.

A visibilidade da epidemia da aids no Brasil, no inicio da
década de 1980, ocorre através da midia antes mesmo de sua
importancia epidémica (Daniel, 1983). A midia comeca a des-
crever a “peste gay", tal como definida nos Estados Unidos, mas
rapidamente surgem inUmeras matérias sobre a auséncia de
controle dos bancos de sangue e os inimeros casos de hemo-
filicos infectados pelo virus HIV, apontando para caracteristicas
sociats proprias ao Brasil. Os anos de 1983 a 1985 sao conside-
rados tragicos para os hemofilicos. Em 1984, a hemofilia apare-
ce no Boletim Epidemioldgico do Ministério da Salde como a
principal categoria de exposi¢ao por via sangliinea e se mantém
até 1986. Apesar de continuar crescendo até 1990, em 1987 é
suplantada em nimeros absolutos pela via do uso de drogas
injetéveis’. Em outras palavras, a idéia da “peste gay” retardou a
evidéncia e a consciéncia de outras formas de transmissdo do
virus HIV, como no caso da transmissao sanguinea. A situagao
calamitosa da auséncia de controle do sangue no Brasil eviden-
cia a vulnerabilidade da populagio mais pobre, especialmente
no Rio de Janeiro. Apesar da vulnerabilidade dessa populagio,
as representa¢des sociais inicialmente construidas retardaram a
problematizacao da relagao entre aids e pobreza, evidéncia
impossivel de ser negada hoje em todo o mundo.

cimento da aids entre as mulheres: “Todas as mulheres podem pe-
gar AIDS. Inclusive a nossa mae."

3 Ministério da Saide, 1998.
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De fato, a epidemia da aids vem atingindo grupos socialmen-
te mais vulnerdveis, seja por sua diferenca social, seja pelas con-
digbes de precariedade em que vivem. Por um lado, individuos
que jé& eram estigmatizados como os gays, as prostitutas e os
usudrios de drogas injetdveis, por outro, a populagao de baixa
renda. Nao que se deva desconsiderar que o maior numero de
casos de aids notificados ao Ministério da Saide sejam masculi-
nos, mas a idéia de “grupos de risco” ou mesmo de que hi al-
guns grupos mais vulnerdveis que outros cria um tipo de men-
talidade partilhada pelos individuos, inclusive profissionais e
ativistas, que sdo surpreendidos pela evidéncia da aids onde
menos a esperam, ainda que alguns grupos organizados e as
proprias estimativas internacionais apontem nessa diregao.

Para a populagdo gay, surge um conflito entre aquilo que os
meios de comunicagdo de massa apresentam como sendo
“grupos de risco” e "a imagem que os homossexuais querem
transmitir de si mesmos através de seus porta-vozes mais ou
menos autodesignados” (Pollak, 1990, p. 141). A visibilidade da
"peste gay” através da midia, em contraposi¢ao a cria¢do de um
didlogo e do esforgo pela visibilidade gay, ganha uma conotagio
de marginalizagao e recria amarras para os individuos e o movi-
mento organizado®. No Brasil, além de ser procurada nos ho-
mossexuais — evidéncia nos primeiros casos americanos - e,
portanto, encontrada neles, logo a aids foi associada a doenga
de classe média ou média alta. Supostamente homossexuais
que viajavam para Nova York ou Paris ou que recebiam estran-
geiros de férias no Brasil eram as principais referéncias.

Dos chamados “grupos de risco” figuravam, além dos ho-
mens homossexuais e dos hemofilicos, os haitianos e os heroi-
ndmanos. Ainda que essas classificagdes estejam fadadas ao fra-

4 O que gerou uma polémica nos grupos gays existentes, pois alguns
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casso, ndo se deve negligenciar o poder simbdlico que carre-
gam fortalecendo os preconceitos contra os individuos que de
alguma maneira estdo préximos de um desses grupos. Como
destaca Perlongher (1987), chegou-se a especular se o virus
HIV poderia ter entrado nos Estados Unidos pela via transfu-
sional, sendo o Haiti um dos principais provedores de sangue
humano do mercado hospitalar norte-americano. Os haitianos,
por sua vez, teriam trazido o virus da Africa. “Haitianos residen-
tes no Zaire, nas décadas de 60 e 70, mas que retornaram ao
Haiti, haveriam tido algum papel na propagagao transatlantica
do fugidio virus” (Perlongher, 1987, p. 40). Segundo Bibeau
(1991), muitos artigos publicados nas melhores revistas cienti-
ficas continuam a utilizar clichés e esteredtipos, a inventar uma
Africa que s6 existe nos fantasmas dos préprios pesquisadores
ocidentais. Para o autor, ndo se trata do fato de se situar a ori-
gem da pandemia da aids na Alrica, mas sua discordancia é com
o modelo conceitual que serve para justificar tal fato por uma
simplificagao do processo sociolégico.

Com relacio ao "grupo dos heroindmanos”, tal nomencla-
tura deve-se ao fato de a via de transmissao sanguinea por meio
do compartilhamento de agulhas e seringas ser a responsavel
pelo crescimento das infecgdes pelo virus HIV entre usuérios
de drogas injetéveis, sendo a heroina a principal droga utilizada
nos Estados Unidos e na Europa. O fato é que essa via de trans-
missdo passou a ser considerada, nos Estados Unidos e na Eu-
ropa, “como o principal foco de transmissao da sindrome para
a populagao heterossexual, através da infecgdo de parceiros

acreditavam ser imprescindivel desenvolver um trabalho de preven-
¢30 A aids, outros procuravam centrar as atengdes na defesa das li-
berdades individuais e nas garantias dos direitos civis. O extinto
Grupo Outra Coisa de Agao Homossexualista, em Sao Paulo, o
Grupo Gay da Bahia - GGB - e o Atobd, no Rio de Janeiro, foram
Os primeiros grupos gays a atuar na prevengao a aids.
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sexuais (principalmente mulheres) e promovendo também a
transmissdo perinatal, de mae para filho" (MacRae, 1994,
p. 177). No caso do Brasil, a droga injetdvel mais comum € a
cocaina, e 0 aumento da transmissdo do virus HIV por essa via
acompanha a rota do tréfico (Mesquita , | 992; Bastos, 1996). O
trabalho de prevengao a aids para usuarios de drogas injetaveis
€ acompanhado da polémica trazida, por um lado, por aqueles
que consideram que a questdo das drogas deve ser discutida
sob o enfoque juridico penal, e por outro, pelos que defendem
que 0s usuarios de drogas injetaveis sejam vistos do ponto de
vista da salde puiblica. A legislagao brasileira de entorpecentes
nao faz distingdo entre usuarios ou traficantes, dificultando o tra-
balho de satde puiblica e restringindo a discussdo ao direito
penal. Em agosto de 1997, a Assembléia Legislativa de Sao Pau-
lo aprovou uma lei que prevé a distribui¢do e a troca de serin-
gas descartdveis, o que ndo impede que ela seja interrompida
com base na Lei de Entorpecentes, que é federal®.

Quanto as mulheres infectadas pelo virus HIV, ha um con-
flito silencioso que s6 passa a ser problematizado recentemen-
te. Inicialmente as mulheres apareciam como possiveis culpa-
das, considerada a préatica da prostituigdo, ou eram apresen-
tadas como vitimas dos homens infiéis ou bissexuais. As
instituicdes sociais do casamento e da familia, principalmente
com criangas, sdo vistas como vitimas da homossexualidade.
Se hoje sao as mulheres pobres que formam o grupo social que
vem sendo cada vez mais atingido pela aids, tal fato deve-se
nao s6 as formas de transmissdo do virus HIV stricto sensu, mas
as condigbes socioculturais, as desigualdades sociais de géne-
ro na vida afetiva, nas condi¢des de trabalho e no acesso aos
cuidados e servicos de salde. Em 1985, a propor¢ao de ca-

5 Ver Ldcia Martins, "Aprovada lei de distribuigao de seringas”, na Fo-
tha de S.Paulo, Sao Paulo, |6 ago. 1997.
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sos de aids notificados no Brasil era de uma mulher infectada
para cada 25 homens infectados, caindo para uma mulher
infectada para cada quatro homens, em 1992, A partir de 1997,
os dados revelam a proporg¢do de uma mulher infectada para
cada dois homens®, sinalizando que as mulheres estdo cada vez
mais vulneraveis & epidemia e que a negociagao do preserva-
tivo com o parceiro continua sendo um processo dificil para a
maioria delas. Como alternativa, alguns grupos de mulheres
vém procurando incentivar o uso do preservativo feminino,
mas o acesso a ele continua restrito. Importante dizer que
mesmo as mulheres que tém informagdes ou suspeitam do
risco de exposi¢do ao virus HIV muitas vezes corroboram as
dificuldades de conversar com seus parceiros sobre a aids re-
correndo a argumentos como o “conhecimento” e a “confian-
¢a" que atribuem a eles’.

O simbolismo da aids é concretizado nas reagdes marcadas
pelos preconceitos e pelas discriminagdes. O medo é um sen-
timento que esté presente desde o inicio da epidemia e que
gera esses tipos de reagdes contra as pessoas vivendo com HIV
ou aids. Elas podem ser entendidas como defesas individuais
diante do medo, mas também como reagdes decorrentes da
inexisténcia de informagdes ou mesmo da circulagao de infor-
magdes contraditorias, que acabam por gerar incertezas e in-
segurangas. A aids mostra-se desigual segundo as insergdes so-
ciais diferenciadas e © mesmo ocorre com a capacidade de
enfrentd-la. Nesse sentido, as informagdes recebidas sao apre-
endidas objetiva e subjetivamente e fazem diferenga para as
pessoas que estao vivendo com HIV ou aids.

6 Ministério da Sadde. Boletim Epidemiolégico Aids, ano Xil, n? | - se-
mana epidemioldgica — 48/1998 a 8/1999 ~ dez./1998 a fev./1999.

7 Ver a este respeito o artigo de Carmem Dora Guimaraes, “Mas eu
conhego ele!: Um método de prevengio ao HIV/AIdS™ (1996).
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£ explicdvel que muitas pessoas queiram esconder quando
sabem do resultado de um exame positivo para o HIV, pois por
meio dos preconceitos e da estigmatizagao, além das perdas tra-
gicas de vidas humanas, evidencia-se que as pessoas estigmati-
zadas perdem sua dignidade e seus direitos fundamentais
(Stephenson, 1991). Os preconceitos contra as pessoas viven-
do com HIV ou aids agravam a epidemia, na medida em que in-
terferem na percepgao individual do risco, conseqientemente
nas préticas preventivas e nas condi¢des de tratamento. As dis-
criminagdes cotidianas interferem nas insergdes sociais em gru-
pos e locais (escola, trabalho etc.), além de contribuir para que
aqueles que ndo se consideram pertencentes a “grupos de ris-
co" retardem a prevencao e os cuidados. A depressdo, a soli-
dao e o isolamento voltam-se contra as vidas dos doentes tor-
nando-as miseraveis. Mesmo que as pessoas que cuidam dos
portadores de HIV/Aids, por exemplo, sejam muito profissio-
nais e déem provas de empatia, a confianga dos doentes nos ou-
tros ja foi seriamente comprometida ao sentirem-se alvos de
preconceitos, abrindo um vécuo nas rela¢des sociais e fazendo
delas pessoas extremamente sés. A qualidade de vida e a digni-
dade na morte tornam-se impossiveis se as pessoas que estao
vivendo com HIV ou aids ndo possuem uma rede de apoio e se
sdo evitadas. Aqueles que comegam a fazer uso de medicamen-
tos, principalmente dos anti-retrovirais, o primeiro deles 0 AZT,
tém que passar a conviver com todos os efeitos colaterais ou
com as manifestacdes de doengas que ndo puderam ser preve-
nidas. O efeito direto da instalagao do quadro de aids, tal como
entendido pela medicina, era mais visivel e mais rapido no co-
me¢o da epidemia. As possibilidades de tratamento hoje sdo
inegavelmente melhores, mas ainda que o Ministério da Satde
disponibilize os medicamentos, as dificuldades no acesso ao tra-
tamento correto, no contato com profissionais competentes e
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as condigoes fisicas, psicolégicas e de nutricdo comprometem
muitos tratamentos.

S@o os mesmos preconceitos e o sofrimento que impul-
sionam algumas pessoas a romper o siléncio, publicizando a aids
e afirmando que é possivel viver com aids. Os ativistas desem-
penham um papel fundamental na visibilidade das pessoas atin-
gidas pela epidemia e contribuem trazendo um novo referen-
cial simbdlico que desmistifica a associagdo entre aids e morte
e introduz a possibilidade da vida com aids. A apresentagao de
inimeras personalidades piblicas, especialmente artistas, tam-
bém vem desempenhando um papel importante no simbolis-
mo da aids e com uma repercussdo alargada pelo espago que
ocupam na midia. No Brasil, o momento em que isso torna-
se mais evidente é durante o processo de adoecimento e
morte do cantor e compositor Cazuza, o que, segundo Fausto
Neto (1991), alterou o enfoque da midia sobre a aids.

A aids € exemplar no que se refere 2 intervengio piblica
da pessoa. Primeiro porque a idéia inicial de que a aids é pro-
blema de todos, ainda que afete “grupos de risco”, difundida
por meio de vérias formas de comunicagao, oficial ou dos gru-
pos organizados, reduz a distdncia e amplia a temdtica para o
conjunto da sociedade. Em segundo lugar, a nog¢ao de exposi-
a0, no sentido da exposi¢ao publica das pessoas atingidas pela
aids, é central, seja por intermédio daquelas que dio seus tes-
temunhos ou mesmo dos que fazem as campanhas. Ganha-se
a cena publica, fazendo com que as pessoas deixem de ocu-
par um lugar passivo ou mesmo de vitima, aparecendo como
“figuras emblemdticas da responsabilidade” (Peroni, 1997,
p. 262). No lugar da fatalidade surge a presenga responsavel
das pessoas, o poder dos "doentes” sobre as respostas a epi-
demia. O que nao deve ser confundido com a responsabiliza-
¢do individual no controle da doenga. As experiéncias indivi-
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duais trazidas pela aids fazem com que as pessoas lancem méo
de um lugar de autoria. As pessoas vivendo com HIV ou aids
recusam-se a delegar a palavra sobre si, elas a tomam. Assim,
a aids se expressa pelas inser¢des individuais ao mesmo tem-
po em que cria repercussdes publicas por meio da exposicdo
da pessoa. Resta saber qual o carater dessa exposi¢do e a quem
¢ atribuida. Seguindo a andlise de lon {1997, p. 82), “entre a
instrumentalizagdo das experiéncias e a exposi¢do identitdria ha
uma distdncia e a gestao desta distancia é que faz a diferenga”.

Exatamente porque a aids impde novos questionamentos,
individuais e coletivos, © movimento de luta contra a aids ndo
pode ser entendido sem que se considere a presenga das pes-
soas vivendo com HIV ou aids. O que significa considerar o
imaginario da homossexualidade, a nogao de tempo reorien-
tada, a vida sexual das pessoas soropositivas (que ndo sé po-
dem transmitir o virus HIV, mas também se recontaminar), a
morte anunciada e as relagdes dificeis com o(a) parceiro(a), a
familia ou no local de trabalho. Em resumo, é preciso conside-
rar a ansiedade, o sofrimento, mas também a criagdo dessas
pessoas e a implosdo das fronteiras entre as esferas publica e
privada. Muitas vezes hé dificuldades para entender o que esta
se passando, j4 que a possibilidade de ser soropositivo
assintomético coloca os individuos entre a morte anunciada e a
auséncia da doencga. Apesar de parecerem Sbvias, essas obser-
vagdes sdo imprescindiveis, na medida em que o fluxo de pes-
soas presentes na luta politica da aids é extremamente mutante
e para muitos a histéria dessa doenga esté apenas comegando.

O sSURGIMENTO DAS ONGs/AIDS NO BRasIL

Com o crescente aumento da epidemia da aids no pais,
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aliado a falta de profissionais preparados e dispostos a lidar com
os novos desafios apresentados, a inexisténcia de servigos pu-
blicos adequados ou a insuficiéncia desses servigos, foi inevi-
tavel o surgimento de ONGs com o propésito de trabalhar es-
pecificamente com aids, além do envolvimento de outras
ONGs que ja possuiam identidades préprias (feministas, gays
e lésbicas, negras, entre outras) e comegavam também a vol-
tar-se para trabalhos de prevengao e assisténcia relacionados
a aids. Movidas pela urgéncia e pela falta de uma resposta go-
vernamental, pessoas direta ou indiretamente afetadas pela epi-
demia comegaram a lutar contra os preconceitos, as discrimi-
nagdes, a desinformagdo, a dar apoio as pessoas com aids, a
seus amigos e familiares, e a lutar pela garantia dos direitos das
pessoas soropositivas. O objetivo era a luta contra a epidemia
e suas consequéncias, com base no discurso de que “a aids é
um problema de todos” e de que é possivel viver com aids.
O universo das demandas sempre foi bastante amplo (pre-
vengao, assisténcia, informagao, educagio, comunicagio, atua-
¢@o nas politicas publicas de salde etc.) levando a criagdo de
grupos de individuos, que, partindo de uma dada concepgédo
sobre a epidemia, comegaram a atuar em diversas frentes ofe-
recendo diferentes respostas. Os grupos s3o extremamente
heterogéneos, pelo fato de a aids atingir individuos de diferen-
tes faixas etdrias e das mais diversas identidades de género,
etnia, orientagao sexual e religiosa. O fato de se autodenomi-
narem ONGs/Aids inevitavelmente os remete a concepgio de
organizagdes nao-governamentais, entretanto as manifestacdes
de rua, as intervengdes nas pesquisas médicas, as denlncias
publicas em defesa das pessoas vivendo com HIV ou aids, en-
fim o seu caréter ativista Ihes confere caracteristicas diferentes
das ONGs que vém se constituindo desde os anos 70 a partir
dos "Centros de Educa¢io Popular”, estudadas por Landim
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(1998). Seu cardter reivindicativo e, ao mesmo tempo, pro-
positivo € em alguma medida mais préximo dos movimentos
sociais, em parte daqueles apontados como socioculturais, que
ndo se véem necessariamente afetados pelas caréncias nos
servigos publicos, como os movimentos sociais urbanos, mas
no seu modo de vida, como os movimentos feminista, ecolé-
gico e gay (Jacobi, 1987, p. 13). Mas também trazem questdes
que nao estavam presentes para esses movimentos. As pes-
soas que se descobrem soropositivas ou com aids ja4 o sabem
com base no estigma que acompanha a epidemia. Sio alvos de
preconceitos que quando ndo as excluem totalmente com a
morte anunciada, atribuem a elas uma debilidade em decor-
réncia do suposto ser doente tornando-as incapazes e impro-
dutivas para a vida social. A busca por grupos organizados,
como instituigdes autdnomas ou nos proprios hospitais, mar-
ca um caréter de ajuda mitua.

Diferente daqueles movimentos que procuram influir nas
condigdes materiais de vida por meio da problematica da sad-
de, em que a questdo central é a exclusdo social, as ONGs/Aids
e o movimento de luta contra a aids sao norteados por expe-
riéncias individuais com a soropositividade ou a aids. As reivin-
dicagbes pela qualidade de vida ndo pressupbem somente as
condigdes objetivas de vida ou mesmo uma elaboragao subje-
tiva das caréncias, mas um outro tipo de caréncia que afeta di-
retamente o individuo. Trata-se de uma percep¢do sobre si
mesmo. A vivéncia com aids imprime um tom ativista as orga-
nizagdes, seja qual for o seu perfil. A aids faz com que as pes-
soas compartilhem algo, que mesmo sem ser dito, a ndo ser nos
grupos de ajuda mdtua ou nos momentos de crise, gera a refle-
x3o individual e a construgao coletiva. E uma maneira também
de poder falar sobre as perdas dos amigos e de viver o luto, que
nao é facil de viver socialmente (Defert, 1994). O componente
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da ajuda m{tua estd sempre presente, como uma forma de so-
cializagao das emogdes e dos afetos. Essas caracteristicas garan-
tem uma excepcionalidade ao campo da aids, criando uma trans-
versalidade entre profissionais de diversas &reas, homens e
mulheres, pessoas de diversas idades, orientagdes sexuais,
etnias, € geram algo novo que elas passam a ter em comum.
As ONGs/Aids podem ser entendidas como, simultanea-
mente, lugares de sociabilidade, de pressao politica e de con-
tribuigdo na renovagao das formas de assisténcia social. S3o
promotoras de estratégias de inclusio. Complementam ou
substituem necessidades coletivas que ndo sao supridas pelo
Estado, mas, principalmente, sao produtoras de um movimen-
to préprio que carrega disposi¢oes éticas voltadas a generosi-
dade e & liberdade, além da produgao social do viver (Zarifian,
1997). Ao longo de sua existéncia — o Grupo de Apoio a Pre-
ven¢io a Aids, Gapa/SP surgiu em 1985 -, as ONGs/Aids se-
guem "perfis diversificados” (Raizer. 1998) ¢riados com as pri-
meiras respostas a epidemia: os Gapas compondo atengdo a
assisténcia e ativismo; a Abia ~ Associa¢do Brasileira Interdis-
ciplinar de Aids (1986) — reunindo assessoria e apoio aoc-acom-
panhamento das politicas publicas para aids; e os Grupos Pela
Vidda - Valorizagdo, Integragao e Dignidade dos Doentes de
Aids — caracterizando-se como organizagbes de pessoas viven-
do com HIV e aids que passam a reivindicar os direitos e a in-
sergao social dessas pessoas. O primeiro Grupo Pela Vidda foi
criado no Rio de Janeiro, em 1989, Talvez sejam os trés "mo-
delos” predominantes de ONGs/Aids. Muitos grupos criados
mais adiante espelham-se nessas referéncias. Vale notar que
apesar dos 18 Gapas espalhados pelo Brasil (Galvao, 1997a),
eles possuem atuagoes as vezes muito diferentes, podendo se
aproximar mais do “modelo” da Abia do que do primeiro Gapa.
Evidentemente, ha dindmicas internas e externas que mudam
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o0s individuos e os grupos, e ha também um esforgo dos Gapas
em manter uma organizagdo nacional.

A Abia é a ONG/Aids que mais se aproxima da concep-
¢do de ONG - organizagbes voltadas para o apoio e a asses-
soria a0s movimentos sociais. E, “como ainda ndo existe um
‘movimento de AIDS’ fora das ONGs/Aids” (Galvdo, 1997a,
p. 75), o trabalho da Abia tem sua peculiaridade no esfor¢o por
aglutinar um conhecimento especializado e atualizado que
possa ser oferecido aos mais diversos grupos da sociedade.
Quanto aos Grupos Pela Vidda, que hoje sdo seis no Brasil,
apesar de terem total autonomia nas suas gestoes locais, pro-
curam manter principios idecldgicos comuns. Diferente dos
Gapas e da Abia, seu pilar esté baseado nas reunides de con-
vivéncia, espagos de ajuda mitua que cimentam a no¢io de
pertencimento ao grupo e atribuem sentido ao ativismo; para
os Grupos Pela Vidda a defesa dos direitos das pessoas viven-
do com HIV ou aids é fundamental.

A danica ONG/Aids no Brasil formada exclusivamente por
pessoas soropositivas é o Grupo de Incentivo a Vida - GIV ~,
em S3o Paulo. Outra referéncia importantissima nas respostas
nao-governamentais a aids sao as casas de apoio. Ainda que
sejam “a parte mais visivel das respostas religiosas para a Aids
no Brasil..." {(Galvao, 1997b, p. 124), a primeira iniciativa do
género na América do Sul foi a Casa de Apoio Brenda Lee, cria-
da por um travesti, em Sdo Paulo, onde esta a maioria das ca-
sas de apoio até hoje (Pedrosa e Dias, 1997). Essas casas aco-
Ihem pessoas com aids que estdo doentes, sem moradia e/ou
que ndo tém familia. Por dltimo, mas nao menos importante,
a epidemia da aids gerou a organizagao e/ou a visibilidade de
grupos de prostitutas. Na verdade, criou-se uma nova catego-
ria — trabalhadores do sexo — que reline mulheres, homens e
travestis que fazem do sexo uma profissdo. Sao organiza¢des
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que lutam contra o estigma inicial da epidemia que atinge esse
publico, desempenham um papel importantissimo na preven-
€30 4 aids com suas clientelas, as vezes bastante especificas
como os caminhoneiros e os garimpeiros das regides Norte e
Nordeste do pais, e atuam na defesa dos direitos dos traba-
lhadores do sexo. Vale destacar que alguns grupos tém tido ex-
pressio em trabalhos, individuais ou em parcerias, voltados
para meninos(as) que vivem nas ruas e presidiarios(as).

O Catalogo de ONGs elaborado pela Coordenagdo Na-
cional de DST/Aids do Ministério da Sadde, em 1997, registra
mais de 500 projetos de ONGs/Aids e de organizagdes que
trabalham com aids com apoio financeirc da Coordenagéo,
depois da primeira concorréncia pablica em 1993, a partir do
convénio com o Banco Mundial. O mesmo Catélogo oferece
um breve perfil de 245 entidades conveniadas.

Se, por um lado, as ONGs/Aids aproximam-se das outras
ONGs pelo seu préprio pardmetro de referéncia, por outro,
diferenciam-se delas pela sua especificidade tematica. O fato
de as ONGs/Aids lidarem com uma epidemia e, simultanea-
mente, com questoes como doenga, morte, sexualidade. e ho-
mossexualidade mais especificamente, uso de drogas injetavesis,
entre outros temas que sempre foram encarados como tabus
na nossa sociedade, estabelece uma diferenga clara com ou-
tras ONGs e outros movimentos sociais. A maioria das pes-
soas que atuam nas ONGs/Aids foi atingida direta ou indireta-
mente pela epidemia, nem sempre tem uma perspectiva
politica, a0 menos nao nos moldes passados, e, por isso mes-
mo, talvez aponte para uma nova possibilidade de atuagéo po-
litica. © campo é bastante imbricado, deixando evidente o que
Jacques lon (1997) denomina "engajamento distanciado”.

No “engajamento distanciado” é a pessoa singular que se en-
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contra implicada. Sua mobilizagao nao significa uma rendncia
de si em nome da “causa”, é exatamente ao contrario. Mas,
a0 mesmo tempo que © engajamento militante pode significar
no limite a perda de sua identificagao com os papéis do gru-
po, o engajamento pessoal se arrisca constantemente 2 tenta-
¢ao do testemunho, quando ja ndo basta a exposicao de si. En-
tretanto, € o engajamento em nome préprio, pela exposicao
de si, que atribui valor ao engajamento coletivo. Ag3o e pai-
xao, agir e sofrer se confundem [Sitva, 1998, p. 137].

O ator principal nao é aqui o ator central, como na anilise
cléssica dos movimentos sociais. Nao se vé um projeto claro
de transformacao da sociedade, nac ha uma utopia, mas rei-
vindicagdes éticas fortes (direito a vida, qualidade de vida, aces-
so a informacgdo especializada, controle sobre o préprio cor-
po, acesso aos cuidados). Os sujeitos das ONGs/Aids que
intervém socialmente sdo, na maioria das vezes, os proprios
destinatarios das a¢des. As ONGs/Aids, por sua vez, procuram
sensibilizar a sociedade criando lagos de solidariedade e tomam
iniciativas visando a um publico-alvo, mas nao representam for-
malmente uma "base” constituida.

O MOVIMENTO SOCIAL DE LUTA CONTRA A AIDS

As ONGs/Aids nao atendem a um movimento social de
pessoas com aids, entretanto elas mesmas, associadas a diver-
sos outros atores sociais que atuam no enfrentamento da epi-
demia da aids, constituem um movimento social proprio, tecen-
do uma rede de intercambios. Constroem lagos de reciproci-
dade que sao fortalecidos com grupos que ja existiam antes da
aids, como os movimentos gay e feminista, assim como com
outros que terao maior visibilidade depois da epidemia, como
os trabalhadores do sexo, além de viérios grupos de portadores
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de deficiéncia que circunstancialmente passam a ser aliados (he-
mofilicos, Mohan, renais crénicos, talassémicos, entre outros).
E criado um intercdmbio que, por meio de um processo cumu-
lativo, constitui-se na agenda do movimento social de luta con-
tra a aids, podendo ser sintetizado na protecdo dos direitos e
no acesso aos cuidados, presentes nas discussdes sobre: direi-
tos das pessoas vivendo com HIV ou aids, auto-estima, coming
out, violéncia contra a mulher, emancipagdo, direitos reprodu-
tivos, acesso as novas possibilidades de tratamento, homofobia,
discriminagdo no trabalho, atengdo aos cuidados etc. Os inime-
ros grupos que atuam na luta contra a aids no Brasil reinem-se
em dois encontros nacionais: o Encontro Nacional de ONGs/
Aids — Enong — e o Encontro Nacional de Pessoas Vivendo com
HIV e Aids — Vivendo. Nesses encontros os conceitos de socia-
bilidade e solidariedade estio estreitamente ligados e quase
indissocidveis do conceito de identidade (Silva, 1998), ainda que
possuam caracteristicas e estruturas diferenciadas.

O Enong acontece desde 1989, inicialmente anual e a partir
de 1997, bienal. E importante resgatar que historicamente esse
encontro possui duas referéncias. A primeira delas, mencionada
por Raizer (1997), nos da a dimensao de iniciativas locais vi-
sando a uma organizagao conjunta em resposta a epidemia da
aids no Brasil. Os Gapas existentes na época — Minas Gerais,
Sio Paulo, Rio de Janeiro, Florianépolis, Pernambuco e Bahia —
vinham procurando uma interlocugdao mais estreita, tendo in-
clusive realizado algumas reunides e, em 1988, em Salvador,
discutemn a possibilidade de uma rede permanente de inter-
cambios®. A segunda referéncia é a realizagdo, em junho de

8 O artigo de Paulo Fatal intitulado “Vérios Gapas”, no Boletim Abia (n.4,
p.6, set.|1988), registra a existéncia de encontros nacionais entre
Gapas. E a apresenta¢do do Programa Final do VIIl Encontro Nacio-
nal de ONGs/Aids d4 breve histérico dos Enongs realizados até entio.
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1989, do primeiro encontro internacional entre as ONGs que
atuam sobre a problemética da aids. "Opportunities for
Solidarity: an international meeting of NGOs involved in
cornmunity AIDS service” foi realizado entre 2 e 4 de junho
de 1989, na McGill University, em Montreal, antecedendo a
V Conferéncia Internacional sobre Aids. O ano de 1989 mar-
ca uma iniciativa conjunta internacional do ativismo na luta con-
tra a aids, entendida como um problema global de satude pu-
blica e, principalmente, é o ano da visibilidade das pessoas
vivendo com HIV ou aids, que afirmam a possibilidade de vi-
ver com aids e exigem respostas médicas e politicas que con-
siderem sua existéncia e comprometam-se com medidas, in-
clusive legais, para a garantia de seus direitos.

O primeiro Encontro Nacional de ONGs/Aids, realizado
em julho de 1989, em Minas Gerais, ¢ considerado

[...] a primeira resposta das ONGs/AIDS brasileiras ao Encon-
tro “Oportunidades para a Solidariedade” realizado em Mon-
treal, em junho de 1989, onde constatou-se a necessidade
urgente de articulagao das ONGs/AIDS de todos os paises por
meio de uma rede internacional de informagao. Para tanto, era
fundamental que se iniciasse o processo de formagio da Rede
Brasileira de Solidariedade para que pudéssemos participar
desta tendéncia mundial [Gapa/Ce et al.. 1996. p. 7).

O esforco nesse momento, estendido ao |l Encontro -
“denominado Il Encontro da Rede Brasileira de Solidariedade
(ONGs/AIDS)" (Galvao, 1997a, p. 80) ~, realizado em outu-
bro de 1989, em Porto Alegre, era viabilizar a rede. Com esse
intuito procurou-se apontar quais as dificuldades em articular
as ONGs em rede, discutir os objetivos e como viabilizar sua
implementagdo. Apontava-se como dificuldades: um entendi-
mento sobre 0 que seria a representatividade nos encontros
darede, a autonomia das ONGs/Aids e seu compromisso com



48 CADERNOS ABONG N° 28

ela, a falta de clareza sobre o papel politico dos grupos, sua pre-
céria infra-estrutura, as divergéncias pessoais e a inexisténcia de
uma “central de informagdes que pudesse repassar, com rapi-
dez e fidedignidade, todo tipo de dados acerca da epidemia
para as ONGs/AIDS" (Gapa/Ce et al., 1996, p. 7). Se, por um
lado, é possivel notar uma necessidade premente da época —
0 acesso a informagdes corretas e atualizadas —, por outro, cria-
se uma ambigliidade na prépria nogdo de rede, pelo formalis-
mo e pela centralidade que supdem-se necessarios a sua exis-
téncia, ainda que inicialmente tivesse "um carater informal,
levando em conta a constituicao minima que pudesse viabiliza-
la" (Gapa/Ce et al., 1996, p. 8). As redes criam mecanismos
de reciprocidade e geram diversas obrigages a partir das suas
préprias necessidades, sendo dificil instituir um ponto central.
A proposta da Rede Brasileira de Solidariedade tinha como
objetivos: agilizar o intercdmbio de informagdes sobre aids en-
tre as ONGs/Aids; captar recursos para a propria rede; ser ca-
nal de apresentagao das realizagdes das ONGs que atuam no
campo da aids e atuar como um instrumento de pressao diante
dos 6rgdos governamentais. Para sua viabilizagao foi pensada a
elaboragdo de um boletim especifico e, enquanto nao fosse
possivel, seria utilizado um espago no Boletim Abia, na época a
Unica publica¢do ndo-governamental sobre aids, distribuida na-
cionalmente. Além disso, seria importante a utilizagdo de men-
sagens enviadas por fax para agilizar a comunicagao entre as
ONGs/Aids e a captagdo de recursos para manter a prépria rede,
que iria auxiliar as organiza¢des nos contatos nacionais e inter-
nacionais para apoio a projetos especificos. Apesar de muitas
polémicas e divergéncias, o |l Enong aprovou a "Declaragao dos
Direitos Fundamentais da Pessoa Portadora do Virus da Aids”.
E também o momento em que 0s grupos existentes co-
mecam a se autodenominar organiza¢des nao-governamentais.
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Sao grupos, em geral pequenos, de curta porém proficua his-
téria, nascidos nesta década em que a epidemia de AIDS dei-
xou perplexo o mundo. Esses grupos foram formados no seio
da sociedade civil (por isto nd3o-governamentais) e trabalham
no combate a AIDS. Alguns, como grupos homossexuais, gru-
pos de hemoflicos, grupos de profissionais de sadde. grupos
de prostitutas, etc., j4 trabalhavam antes em temas especificos,
normalmente numa militdncia pela defesa de direitos civis.
Qutros, formados em resposta especifica ao desafio da epide-
mia de AIDS, prestam servigos relativos & AIDS, desde a as-
sisténcia, a informagao, até a luta contra os preconceitos e as
discriminagoes. Em todos, um carter comum ficou nitido: sio
partes de um amplo movimento da sociedade em que forgas
vivas e populares empenham seus recursos materiais e simb6-
licos para enfrentar a AIDS em todas as suas dimensdes®.

O espago de intercdmbio e possivel consenso por parte
das ONGs/Aids nao se estabelece sem conflitos. O 1ll Enong,
realizado em abril de 1990, em Santos, inviabilizou a criagdo
da Rede Brasileira de Solidariedade, tal como fora inicialmen-
te pensada. Na verdade, a rede ndo se constituiria somente
com base nas ONGs/Aids, mas seria necessério localizar os
pontos de entrecruzamentos entre diversas redes formadas
por grupos com interesses bastante dirigidos. Em especial, as
divergéncias apareceram com relagdo aos grupos gays. Néao
podemos esquecer que as representagoes sociais geradas em
torno da epidemia foram especialmente sentidas pelos homens
gays e que, ainda que alguns grupos gays tenham assumido ra-
pidamente um papel na luta contra a aids, outros resistiram 3
idéia por causa da associagdo direta entre aids e homossexua-

9 ‘A vida em emergéncia”. Boletim Abia, Rio de Janeiro, n. 9, p. |, nov.
1989.
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lidade. Mas muitos gays passaram a atuar nas ONGs, que tém
no enfrentamento da epidemia seu principal objetivo e nao se
colocam claramente em defesa dos interesses gays, mesmo que
estejam de acordo. O fato é que as agendas desses dois tipos
de grupos sociais sao diferentes, tornando-se um ponto con-
flituoso no campo de atuagdo de luta contra a aids.

O mesmo acontece com os grupos de mulheres, mas em
menor grau, pois a temdtica da aids cada vez mais é assumida
pelo movimento feminista e as redes de mulheres, criando
outras possibilidades de atuagdo. O que nao significa que no
campo da aids ndo existam dificuldades em criar pontos comuns
entre a problemitica da aids e as relagdes sociais de género, a
partir do encontro entre os grupos e as redes organizadas.
Outro ponto sao as indaga¢des sobre os direitos das pessoas
soropositivas. Em outras palavras, hd uma disputa pela hege-
monia do movimento, no que se refere ao capital simbdlico em
jogo e a competitividade entre os grupos por reconhecimen-
to e por recursos. Como afirma Galvao (1997a, p. 81):

A suspeita de que se criaria uma rede articuladora de poder
levantou acusagdes e disputas por hegemonia; as diferengas
praticas com relagdo aos principios apontaram muito mais para
ruptura do que para colaboragdo. Essas desavencas foram per-
meadas por divergéncias, como entre os projetos em anda-
mento em grupos gays e de prostitutas, ONGs classificadas
como “politicas™ e as classificadas como “assistenciais”, ONGs
ricas e ONGs pobres etc.

Os pontos de tensdo entre grupos com identidades e in-
teresses diferentes continuam presentes até hoje nos Enongs,
levando-nos a especular sobre aquilo que cimenta as rela¢oes
sociais no campo da aids. E preciso destacar também que os
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Gapas sentiam-se ameagados com relagdo a possivel apropria-
¢ao de um projeto que teria sido elaborado por eles, o de
encontros nacionais. Este € um dado importante, porque de-
pois da tensdo do Il Enong em Santos, foi o Gapa/SP que to-
mou a iniciativa de organizar o préximo, em novembro de
1991, quase que resgatando o “projeto original”. Independente
da nominagdo que lhe seja atribuida, uma rede social entre
grupos diversos que atuam no enfrentamento da aids se con-
solida. Os encontros nacionais de ONGs/Aids acontecem ¢, a
nosso ver, constituem uma rede de fato, porque sdo esses
encontros que refletem a atuacgdo politica conjunta. Competi-
tivos, tensos, mais ou menos acalorados, mas certamente sus-
citando discussdes que criam interlocugdes entre os diversos
grupos que atuam contra a aids.

O Enong é conduzido por uma média de cinco organiza-
¢oes eleitas no final do encontro precedente, quando & defini-
da a cidade que sediard o préximo. As conferéncias internacio-
nais sobre aids certamente influenciam na forma que esses
encontros vdo ganhando, organizados em painéis, mesas-redon-
das etc. e, talvez por isso mesmo, venham ampliando as dis-
cussdes sobre capacitagdo e sustentabilidade, acompanhando a
agenda mais geral das ONGs. O dltimo Enong foi realizado em
abril de 1999, em Belo Horizonte, contando com a presenga
de 212 delegados. Apesar de a participagdo ser por delegados,
isso ndo impede a presenga de outros ativistas — nesse mesmo
ano estiveram presentes 327 pessoas —, mas as votagdes nas
plendrias s6 podem ser feitas pelos delegados cadastrados. Sao
votadas propostas e mogdes. As propostas sdo encaminhadas
em nome do movimento se aprovadas por maioria simples e
as mogdes se forem aprovadas por unanimidade.

Como foi dito, desde o surgimento das primeiras ONGs/
Aids no pais, e até hoje, diversas dicotomias estdo presentes
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nas organizagdes e entre elas, criando embates as vezes cons-
trutivos e muitas vezes improdutivos para o movimento (Lima,
1999). Em relagdo as dicotomias que mais marcaram (ou mar-
cam) o ativismo de luta contra a aids e que sa3o temas de de-
bates freqltentes nos Enongs, destacamos: soropositividade X
aids, ONGs “assistencialistas” X ONGs “politicas”, ONGs/Atds
X ONGs que trabalham com aids, redes X ONGs, soroposi-
tivo X soronegativo. A necessidade de um consenso minimo
do movimento decorre principalmente, mas nao somente, da
existéncia dessas dicotomias, na medida em que somos indi-
vidual e coletivamente produtos das rela¢des sociais que esta-
belecemos. A questao mais complexa que deriva dessas dico-
tomias € a da representatividade e da legitimidade dentro do
campo politico de luta contra a aids, 0 que é mais visivel nos
Enongs, que promovem um espago importante para a discus-
sao sobre a representatividade do movimento. Ao mesmo
tempo em que estd em pauta a questdo da identidade (e das
identidades presentes), também é o momento de um processo
eleitoral democrético, com a apresentagdo das organizagdes
candidatas a membros da Comissdo Nacional de Aids, do
Comité Nacional de Vacinas Anti-HIV — ambos com cinco as-
sentos para as ONGs/Aids - e do Conselho Nacional de Sau-
de — dos cinco representantes de “patologias”, atualmente um
representa o0 movimento de luta contra a aids.

Uma das citadas dicotomias diz respeito a legitimidade das
pessoas soropositivas e das soronegativas no ativismo contra a
aids. O discurso inicial de que a aids era um problema de todos
pareceu importante e necessario a0 movimento, n2o so para
proteger as pessoas que nao podiam expor publicamente sua
soropositividade, como para buscar o engajamento de um nd-
mero maior de pessoas na luta. O envolvimento de outras
ONGs e de outros movimentos foi orientado, em parte, por
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esse discurso. Ainda dentro dessa logica, Herbert Daniel intro-
duziu a nogao do “viver com aids”, caracterizando esse “viver”
como resposta a equagio aids=morte e coOmo um conceito
politico, e criou o Grupo Pela Vidda como um grupo de pes-
soas direta ou indiretamente afetadas pela epidemia, mas que
tinham em comum uma ideologia e o compromisso politico na
defesa dos direitos das pessoas soropositivas ou com aids. A
partir de um dado momento, o envolvimento e a representati-
vidade daqueles que ndo eram soropositivos passaram a ser
questionados, levando a uma clara divisao entre os "doentes” e
os "saos", o que sempre foi combatido desde o inicio da epide-
mia. O amplo conceito de "viver com aids" de Herbert Dantel
passou a ser considerado um sofisma por parte dos ativistas
soropositivos, A polémica, entdo, estabelecida nessas bases di-
vidiu 0 movimento ao comegarem a questionar se o soronega-
tivo teria legitimidade para atuar no campo da aids e se ele ndo
estaria apenas movido por interesses pessoais, agindo de for-
ma utilitarista. E inegével que a vivéncia da soropositividade é
um processo Unico, insubstituivel e intransferivel. No entanto,
uma questio a ser levantada é se toda essa polémica estaria
realmente voltada ao refor¢o de uma identidade comum as
pessoas soropositivas ou a disputa por poder e espago politico.
A partir do momento em que o virus HIV é adquirido e ndo uma
heranga genética, o que significa que qualquer um pode se con-
taminar, a “identidade soropositiva” estaria relacionada, a nos-
sO ver, justamente com o envolvimento e o comprometimento
com os principios éticos, politicos e ideoldgicos, reafirmados
pelos individuos que atuam na luta contra a epidemia, e o fato
de um dia terem-se descoberto portadores do HIV. O que nao
pressupde homogeneidade, pois a propria vivéncia com aids €
diferente para cada um. Seguindo essa ldgica, 0s soropositivos
poderiam ser divididos em sintométicos e assintomaticos, os que
tomam e os que nao tomam medicamentos etc.
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Em 1995, foi fundada a Rede Nacional de Pessoas Soro-
positivas — RNP+ — e logo se estabeleceu uma dicotomia. No
infcio, a RNP+ questionava o trabalho, a eficiéncia e a legiti-
midade das ONGs/Aids, por terem-se tornado burocréticas
demais e, portanto, insuficientes para dar conta das novas de-
mandas trazidas pela epidemia. A rede apresentou-se como o
caminho mais vidvel para dar voz aos soropositivos e garantir
a continuidade do movimento. A principal polémica causada
por essa dicotomia se refere ao fato de a RNP+, num primei-
ro momento, ter apostado no fim ou no fracasso do modelo
das ONGs/Aids para se estabelecer como um movimento, le-
gitimo, das pessoas soropositivas. Do ponto de vista das orga-
nizagdes, é positivo e frutifero que as ONGs/Aids e a RNP +
sejam duas frentes diferentes, que produzem trabathos e ati-
vidades que se entrecruzam, ou seja, que ndo se sobrepdem
e que ndo sao excludentes. Em outras palavras, que seja rom-
pida essa falsa dicotomia. Com o passar do tempo, as ONGs/
Aids nao terminaram e a RNP + cresceu e ganhou seu préprio
espago, que ndo é o mesmo das ONGs. A atual interlocugdo
da RNP+ com as ONGs/Aids e com a esfera governamental
mostra que € possivel estabelecer parcerias, mantendo suas
especificidades. O que ja acontecia com as redes globais de
pessoas soropositivas e, no Brasil, foi preciso tempo e alguns
embates politico-ideolégicos para que se tornasse realidade.

Para tomarmos outro exemplo, vejamos a dicotomia en-
tre ONGs/Aids X ONGs que trabalham com aids. Trabalhar
com aids, obviamente respeitando os principios éticos coleti-
vos, apesar de dificil ndo representa exatamente um proble-
ma, mesmo que a ONG, ou 0 movimento social, ndo tenha
sido criada especificamente com esse propdsito. A polémica
se estabelece quando envolve representagdes politicas e fi-
nanciamentos. Alguns dos questionamentos mais comuns sdo:
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uma ONG que “s&" distribui preservativos pode ser conside-
rada uma ONG/Aids? As ONGs que ndo foram criadas espe-
cificamente para atuar na luta contra a aids podem participar
dos Enongs com delegados, tendo direito a voto e a financia-
mento para estar presente e participando! Essas mesmas
ONGs podem se candidatar a cargos de representagao em
foruns politicos? Podem concorrer aos financiamentos do Ban-
co Mundial por intermédio do Ministério da Saide? Sdo algu-
mas das questdes que aparecem e reaparecem no movimen-
to, especialmente durante os Enongs. Entretanto, sdo outras
as perguntas a serem respondidas: Quais as propostas de atua-
¢d3o das ONGs e dos movimentos que nao trabalham somen-
te com aids? Qual o nivel de interlocugdo e parceria existente
entre as ONGs e os movimentos? Podemos abrir mao da im-
portante e rica contribuicdo que essas ONGs e esses movi-
mentos desempenham no cendrio da luta contra a aids? Enfim,
quais s30 os principios éticos e politicos inegocidveis para o
movimento nacional de luta contra a aids? Para além de todas
as indagagoes, é dificil considerar a expressao da sociedade civil
organizada na luta contra a aids e na criagao de um movimen-
to social, isolando as ONGs/Aids das demais organizag¢des.
LN J

No caso do Encontro Nacional de Pessoas Vivendo com
HIV e Aids, ainda que possua algumas intersecgdes com o
Enong, o Vivendo tem caracteristicas diferentes. O encontro
surgiu, em 1991, da necessidade de reunir os ativistas dos Gru-
pos Pela Vidda existentes — Rio de Janeiro, Sao Paulo, Niterdi,
Espirito Santo, Parand e Goidnia — e colocar em pauta ques-
toes envolvendo a terceira epidemia: “[...] epidemia de rea-
¢des sociais, culturais, econdmicas e politicas a AIDS, reagdes
que, nas palavras do Dr. Mann, sdo ‘tdo fundamentais para o
desafio global da AIDS quanto a prdpria doenga’ (Daniel e
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Parker, 1991, p. 13). A questdo central era chamar a atengio
para a necessidade de integrar as pessoas vivendo com HIV e
aids nos projetos e programas de informagdo e preven¢io a
aids no pals. Ao longo dos anos, as teméticas dos encontros
vém mudando, mas a tonica é partir da vivéncia das pessoas
atingidas pela epidemia da aids e procurar socializar formas de
garantir seus direitos individuais e sociais.

Inicialmente, o Vivendo era organizado pelo Grupo Pela
Vidda/R| e pela Abia, tendo a participagao do Grupo Pela Vidda/
Niteréi como colaborador em 1994, Em 1995, o Grupo Pela
Vidda/Niterdi integra formalmente a Comissao Organizadora.
A partir de 1996, a coordenagdo do evento é feita pelos Gru-
pos Pela Vidda/R) e Niterdi. Em razéo da localidade fisica das
ONGs organizadoras, o Vivendo ocorre sempre no Rio de Ja-
neiro. O encontro tem como prioridade promover um espago
de atualizagao e intercdmbio de informagdes e de experiéncias
entre as pessoas vivendo com HIV ou aids, instituigdes e movi-
mentos sociais que realizam agdes e servigos para garantir a qua-
lidade de vida das pessoas afetadas pelo HIV e para a preven-
¢do da epidemia. £ organizado anualmente e redne pessoas de
todo o Brasil. Participam do encontro pessoas com diferentes
inser¢des na luta contra a aids, independente da sorologia para
o HIV. Durante trés dias sao realizadas mesas-redondas, painéis
de discussao, oficinas, minicursos e outras atividades que pro-
curam levantar questoes atuais para quem vivencia a aids coti-
dianamente. O Vivendo possui um cardter multidisciplinar, re-
lacionando trés niveis indissocidveis quando se discute a
problematica da aids: a vivéncia das pessoas com HIV ou aids,
as contribuicdes da medicina e as discussdes sociopoliticas e éti-
cas. As inscrigdes sdo feitas por pessoas fisicas, ainda que a gran-
de maioria dos participantes, especialmente de fora do Rio de
Janeiro, esteja ligada as organiza¢des que trabalham com aids.
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A Comissdo Organizadora do Vivendo tem a preocupagao
de elaborar um programa que contemple os assuntos mais
atuais, polémicos e cruciais relacionados com a epidemia da
aids, procurando identificar os ativistas e profissionais que es-
tdo mais envolvidos nas discussdes para participar como expo-
sitores, Além disso, um grande esforgo é realizado no sentido
de trazer ativistas e profissionais do exterior para que o pUubli-
co do encontro possa conhecer outras experiéncias além das
do Brasil. Desde 1996, o evento conta com uma média de dez
convidados estrangeiros. Esse fato & particularmente importan-
te, pois a grande maioria dos ativistas brasileiros nio pode
participar das diferentes conferéncias internacionais, por limi-
tagbes financeiras, por barreiras relacionadas com idiomas etc.
Nesse sentido, o evento socializa informagdes e experiéncias
internacionais, assim como promove o intercambio entre
ativistas brasileiros e estrangeiros. £ também uma oportunidade
para que os convidados internacionais entrem em contato com
as experiéncias brasileiras e, mais do que isso, conhegam o nivel
e a magnitude da mobilizagdo social contra a aids no Brasil.

O Ultimo Vivendo, ocorrido em outubro de 1999, contou
com aproximadamente mil participantes e convidados do Brasil
e do exterior. Desde o primeiro encontro, vem se consolidan-
do progressivamente como uma referéncia para individuos e
organiza¢Ges de todo o Brasil, por suas caracteristicas essen-
cialmente comunitarias e pela importancia conferida a neces-
sidade de intercdmbio. O Vivendo foi citado pela Rede Nacio-
nal de Direitos Humanos e Saude Mental em HiV/Aids do
Ministério da Saude, como o maior encontro brasileiro de di-
reitos humanos na area'®.

O Vivendo também traz questdes politicas e pode funcio-

10 Costa Filho, 1999, p. 6.
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nar como um espac¢o de pressdo do movimento de luta con-
tra a aids, apesar de ndo ser seu objetivo central. Os conflitos,
ainda que presentes, ndo sao expostos como nos Enongs. O
Vivendo procura trazer a tona como as pessoas vivendo com
HIV ou aids estdo inseridas ou se véem inseridas nas diversas
teias de relagdes que constroem, diferente do Enong, que
enfatiza o espago politico de expressao do movimento de luta
contra a aids € a pressdo sobre o andamento das politicas pd-
blicas de salde, especialmente no que se refere a aids.

As redes de intercdmbio entre as ONGs/Aids tém sido
agilizadas, ainda que de forma restrita, pelo uso do correio ele-
trdnico. Apesar de nem todas as ONGs/Aids estarem conec-
tadas & Internet, as diversas listas de correio eletronico que
transitam no ciberespago agilizam as informagdes, as trocas e
as respostas conjuntas das ONGs/Aids de todo o Brasil.

O PAPEL DO ATIVISMO NAS PESQUISAS E NO ACESSO AOS
TRATAMENTOS PARA AIDS

As ONGs/Aids desenvolvem indmeras interlocugdes e
parcerias, N30 somente com outras organizagdes da socieda-
de civil, mas também com o setor privado, as diversas instin-
cias governamentais, as universidades e os organismos inter-
nactonais. No que se refere ao dmbito governamental federal,
a criagdo da Divisdo Nacional de Doengas Sexualmente Trans-
missiveis/Aids do Ministério da Saide, em 1988, foi fundamen-
tal para que as primeiras ONGs de luta contra a aids pudes-
sem direcionar suas reivindicagdes (Raizer, 1997)"". Além disso,

|| Até entio a problemética da aids estava inserida no setor de
Dermatologia Sanitaria. A criagao da Divisdo gerou um espago pré-
prio dedicado as questoes relacionadas as DST e aids, inclusive com
recursos or¢amentarios especificos.
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diversas comissdes nacionais, estaduais e municipais comega-
ram a ser criadas, inclusive por pressdo das ONGs/Aids, e aos
poucos foi-se conquistando um espago politico de interlocu-
¢do entre diversos atores sociais comprometidos no enfren-
tamento da epidemia.

A expressao da politica nacional de aids durante os primei-
ros anos mostrou-se pouco eficiente e pouco comprometida,
e "[...] s6 tem conseguido expressar a sua concretude quando
apoiada por recursos oriundos de organiza¢des internacionais”
(Raizer, 1997, p. 95). Um marco fundamental nas mudangas
governamentais foi o financiamento do Banco Mundial, um
empréstimo ao governo brasileiro para implementagao de um
projeto de controle de DST e aids, que teve seu inicio em
1993. O orcamento global do projeto foi de 250 milhdes de
délares, sendo 160 milhdes do Banco Mundial e 90 milhdes
de contrapartida do Tesouro Nacional. Os medicamentos sdo
fornecidos dentro da contrapartida brasileira. Esse projeto pos-
sibilitou a reestruturagdo do entdo Programa Nacional de DST/
Aids, que passou a financiar parte dos programas estaduais e
municipais de aids, além de iniciar uma concorréncia publica
para projetos de ONGs que desenvolvem trabalhos com aids.
O financiamento de projetos de ONGs por parte do governo
possibilitou uma parceria formal entre esses atores, sendo
redesenhado inclusive, dentro do Programa Nacional, um se-
tor especffico para articulagao com as ONGs. Com o passar
dos anos, as parcerias tém ultrapassado as formalidades dos
convénios. Se, por um lado, questiona-se sobre a possibilida-
de de cooptagdo das ONGs/Aids pelo governo via a transfe-
réncia de recursos por meio dos projetos aprovados, por ou-
tro, pode-se destacar a possibilidade de um acompanhamento
das politicas de aids mais préximo e um envolvimento mais efe-
tivo nas diregdes governamentais tomadas no dmbito da sad-



00 CADERNOS ARONG N* 28

de. O primeiro acordo com o Banco Mundial, denominado
AIDS |, terminou em 1998. Para a renovagdo do projeto, cha-
mado entao de AIDS I, tendo seu término previsto para 2002,
a presenga das ONGs foi marcante, resultando inclusive numa
audiéncia entre o vice-presidente da Republica e uma comis-
sdo de representantes das ONGs/Aids, durante o Enong de
1997, em Brasilia.

Apesar da proximidade e das parcerias com o governo, as
ONGs/Atds procuram preservar constantemente sua autono-
mia, assinalando os limites do inegocidvel. Muitas vezes, véem-
se obrigadas a direcionar sérias criticas, denuncias pablicas e
a¢des judiciais contra o Estado, quando as decisdes governa-
mentais ferem principios éticos e politicos, ou quando n3o
cumprem seu papel na garantia do direito a salide dos cidadéos,
especialmente daqueles soropositivos ou com aids.

As ONGs/Aids desempenham um papel significativo na luta
pelo acesso aos tratamentos e aos medicamentos. Logo apos
a comercializagdo do AZT nos EUA, em [987, somente os
brasileiros que tinham condigbes financeiras de pagar caro para
importar o medicamento é que podiam ter acesso a ele. De-
pois que o AZT comegou a ser fabricado no Brasil, seu custo
final foi significativamente reduzido, mas ainda assim estava além
do que a maioria podia pagar, considerando-se o gasto com 0s
outros medicamentos necessérios para as infecgdes oportunis-
tas. As ONGs/Aids comegaram entao um movimento de pres-
s3o sobre o governo federal para que os medicamentos para
pessoas com aids fossem distribuidos gratuitamente na rede pu-
blica, baseando-se principalmente na garantia da satde como
direito do cidaddo e dever do Estado. Foram realizadas diver-
sas manifestagdes publicas, agdes judiciais e pressdes politicas
até conquistarmos a decisao governamental de comprar e dis-
tribuir os medicamentos para aids. Em 1991, o Ministério da
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Saldde comegou a fornecer o anti-retroviral AZT e, em 1995,
declarou que forneceria outros anti-retrovirais e medicamen-
tos para algumas infecgdes oportunistas. Em margo de 1996,
um Comité Assessor do Ministério da Saude estabeleceu as
diretrizes para o uso de anti-retrovirais, inclusive os inibidores
de protease (Beloqui, 1998), por meio de um documento de
consenso chamado "Recomendagdes para Terapia Anti-
Retroviral em Adultos e Adolescentes Infectados pelo HIV",
atualizado periodicamente a partir de discussdes do Comité
Assessor formado por técnicos do Ministério da Saide, médi-
cos e pesquisadores. A partir de 1996, a Lein2 9.313, de au-
toria do senador José Sarney, passou a obrigar os governos
municipais, estaduais e federal a fornecer gratuitamente os
medicamentos para o tratamento da aids.

Inicialmente o fornecimento dos medicamentos era extre-
mamente precario com grandes lacunas na distribuigao, afetan-
do diretamente a eficacia do tratamento, j& que, uma vez ini-
ciada a terapia anti-retroviral, ela ndao deve ser interrompida,
o que colocar em risco a vida do paciente. Com isso, ONGs/
Aids do Brasil inteiro moveram agdes judiciais contra o Estado
para garantir o fornecimento adequado das medica¢des, ba-
seadas nos mesmos principios de direito a saide do cidadao.
Apés ter sido sancionada, a Lein® 9.313 passou a ser usada
como base principal de diversas agbes para acesso aos medi-
camentos. Em quase sua totalidade. as a¢des com esse teor
recebem sentengas favoraveis dos juizes. Apesar de atualmente
a distribuicdo dos medicamentos estar em grande parte nor-
malizada, as agbes judiciais continuam sendo um importante
instrumento para o acesso aos medicamentos que ainda ndo
constam do consenso do Ministério da Salde. '

Além dos medicamentos, o acesso aos exames de diagnés-
tico é igualmente essencial, tanto para o acompanhamento do
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tratamento das pessoas soropositivas ou com aids, como para
a populagdo em geral que deseja conhecer sua sorologia para
o HIV. A disponibilizagdo de exames de diagndstico também
representou um grave problema no dmbito da salde publica.
Depois de muita pressdo das ONGs/Aids, esses exames pas-
saram a ser oferecidos pela rede publica, inclusive com acon-
selhamento pré e pds-teste. Apesar disso, em muitos estados
a espera ainda é grande, tanto para marcar a data do exame
quanto para receber o resultado. Para exames como contagem
de CD4 e de carga viral de HIV, a demora é particularmente
prejudicial, pois eles servem justamente para avaliar a situagdo
do paciente para a tomada de importantes decisdes em rela-
¢do ao seu tratamento. Se a demora é grande entre a solicita-
¢do do exame pelo médico e seu resultado, esse exame ndo
refletird a situagdo real do paciente na avaliagdo dos resultados,
podendo agravar sua situagdo durante esse periodo.

Além da pressdo das ONGs/Aids para que os tratamentos
e os medicamentos sejam viabilizados, hd um acompanhamen-
to constante das pesquisas médicas. O movimento social de
luta contra a aids surge também com um fator incisivo de cri-
tica e pressdo em torno dessas pesquisas. Os pesquisadores
da érea médica constituem um alvo importante, pois neles se
deposita uma expectativa no sentido de pér fim as mazelas in-
dividuais e coletivas trazidas pela pandemia da aids; por sua vez,
aqueles que tentam se promover em nome de uma carreira
prépria, na concorréncia de recursos etc. tém sido vigiados de
perto pelos ativistas que querem respostas efetivas e que se
envolvem em discussdes técnicas a respeito do tratamento
para aids a partir do seu préprio estade de salde.

No contexto das pesquisas médicas, uma contribuigdo
importante das ONGs/Aids refere-se ao direto envolvimento
e acompanhamento dos protocolos de pesquisa, tanto de



HISTORICO DAS ONGS/AIDS E SUA CONTRIBUICAO... A3

medicamentos como de vacinas anti-HIV. Como registrado por
Daniel Defert (1994, p. 108), até 1989 a epidemia da aids era
pensada como infecciosa, répida e mortal, depois comega-se
a trabalhar sob o modelo do cancer que propde uma cronici-
dade da patologia seguindo protocolos terapéuticos sucessivos.
A visibilidade das pessoas vivendo com HIV ou aids tem uma
enorme influéncia no ritmo desses protocolos, especialmente
nos anos de incerteza, e reforga a esperanga de vida, na me-
dida em que muitas pessoas, depois de terem sido desenga-
nadas, continuam vivendo.

Em alguns casos, as ONGs/Aids tém que atuar para impe-
dir a continuidade de determinadas pesquisas. Um exemplo foi
o que ocorreu em 1996, quando as ONGs/Aids de Sao Paulo
denunciaram publicamente o protocolo de pesquisa de um
inibidor de protease que estava sendo realizado por um gran-
de laboratério em cinco centros de pesquisa daquele estado.
O protocolo, que teve inicio em abril de 1995 com duragao
prevista para trés anos, envolvia 996 pessoas soropositivas vir-
gens de tratamento e, a partir de um determinado momento,
passou a ndo cumprir a pratica da ética em experimentos com
seres humanos, prevista na Resolugio |96 de Etica em Pesquisa
estabelecida pelo Conselho Nacional de Satide. Apés diversos
debates publicos e uma grande pressao dos ativistas, das
ONGs/Aids, e até mesmo dos médicos dos servigos onde a
pesquisa se realizava, em margo de 1997 um comité externo
a pesquisa decretou o fim do protocolo'2.

No que se refere as pesquisas e aos testes com vacinas (o
termo técnico utilizado enquanto se encontra em fase de pes-
quisa e testes € “produtos vacinais” ou “produtos candidatos a
vacina"), existern mais de 20 produtos vacinais sendo testados

12 Cadernos Pelo Vidda. “Pesquisa polémica da Merck chega ao fim”, Sao
Paulo. ano VII, n. 22, abr. 1997, pp. 22-23.
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em seres humanos no mundo. A obtengao de uma vacina, con-
siderando desde a pesquisa em laboratério, o desenvolvimen-
to, os testes clinicos em humanos, até a liberagao de sua licenga
para comercializagao, demanda muitos anos e milhdes de do-
lares de investimento. Por exemplo, o tempo gasto desde a
descoberta da causa da hepatite B até sua vacina ser licencia-
da nos Estados Unidos foi de 16 anos. Para a vacina contra a
pdlio foi de 47 anos (Avac, 1999). O virus HIV. foi descoberto
em 1983, ainda que sé seja nominado posteriormente. Passa-
ram-se |7 anos e ainda ndo existe uma previsdo exata de quan-
do obteremos resultados conclusivos dos atuais testes e uma
vacina realmente eficaz contra a aids, mesmo considerando que
os pesquisadores afirmam que tal vacina é cientificamente via-
vel. Ao se referenciar ao tempo em que teremos uma vacina
contra a aids, Snow (1999) afirma: “Para ser totalmente hones-
to, todos nds ja deveremos estar mortos hd muito tempo,
infectados ou ndo". Em outras palavras, os ativistas que hoje
lutam por uma vacina contra a aids, e mesmo os voluntdrios
dos atuais testes de vacinas, estao lutando por um mundo sem
aids, mas, na realidade, para as proximas geragoes.

O Brasil ndo produz vacinas anti-HIV. Os testes que ja fo-
ram realizados e os que ainda serao tém utilizado produtos can-
didatos a vacina produzidos no exterior. Ainda nao existe ne-
nhuma prova cientifica de que uma vacina eficaz para a
populagao americana, por exemplo, sirva também para a po-
pulagao brasileira, considerando os diferentes tipos e subtipos
de HIV existentes, as caracteristicas étnicas, de nutrigao, entre
outras, mas a expectativa é promissora. Considerando todas as
implicagbes éticas e politicas relacionadas com possiveis testes
de produtos vacinais estrangeiros, desde 1991 as ONGs/Aids
comegaram a se preocupar com essas questdes e iniciaram um
movimento para se interar mais a respeito e pressionar o go-
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verno para que o Brasil se envolvesse de uma forma mais pla-
nejada, garantindo os interesses dos cidaddos brasileiros. O Pla-
no Nacional de Vacinas (1996) registra os primeiros contatos:

Em julho de 1991, uma equipe da Unidade de Desenvolvimen-
to de Vacinas (UDV) do Programa Mundia! de AIDS (PMA) da
Organizagao Mundial da Saude (OMS) visitou o Brasil e reu-
niu-se com cientistas e formuladores de politicas do Ministé-
rio da Satde, a Coordenadora do Programa Nacional de DST/
AIDS e vérias instituigdes cientificas, para discutir a viabilidade
da participagao brasileira no esfor¢o mundial para o desenvol-
vimento de vacinas de HIV.

Em julho de 1992, o ministro da Satde designou um Co-
mité Assessor para assuntos relacionados a vacinas anti-HiV,
atualmente denominado de Comité Nacional de Vacinas anti-
HIV/AIDS.

Desde novembro de 1992, cinco ONGs/Aids {inicialmente
eleitas no V Enong, em Fortaleza) passaram a ser membros do
Comité Nacional de Vacinas anti-HIV, na Coordenagao Nacio-
nal de DST/Aids do Ministério da Sadide. As representantes das
ONGs/Aids sao, atualmente: Gapa/Ba, Gapa/MG, Gapa/RS,
GIV e Grupo Pela Vidda/R]. As ONGs acompanham especial-
mente os aspectos politicos, éticos e comportamentais relacio-
nados aos projetos de soroincidéncia de HIV (projetos que
objetivam mensurar a taxa de incidéncia de HIV numa deter-
minada populagdo), as propostas de produtos vacinais e a im-
plementagao de testes vacinais em seres humanos. O papel das
ONGs/Aids no Comité inclui a divulgagao de informagdes ade-
quadas para a comunidade e a imprensa; a busca pelo perma-
nente compromisso politico e financeiro por parte do gover-
no para as pesquisas; a participa¢do no preparo da populagio
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em geral para possiveis testes de vacinas, principalmente os de
grande escala; e a capacitagdo de ativistas e membros da co-
munidade para o envolvimento nas questdes refacionadas as
pesquisas com vacinas. Para este Gltimo objetivo, diversas jor-
nadas regionais e trés jornadas nacionais de vacinas anti-HIV
foram realizadas nos Ultimos seis anos, promovidas pelas cin-
co ONGs citadas anteriormente, tendo a Ultima jornada nacio-
nal, realizada em outubro de 1998 (antecedendo o VIl Viven-
do), contado com a participagdo de cerca de 600 ativistas de
todo o Brasil e de diversos especialistas nacionais e estrangei-
ros como expositores. Em outubro de 1999, foi realizado o
workshop “Capacitagao de Liderangas em Vacinas”, organizado
pelo Grupo Pela Vidda/R) e o GIV, objetivando comprometer
os 30 ativistas que participaram do encontro com questdes per-
tinentes a vacinas anti-HIV.

Ainserc¢ao dos ativistas nas pesquisas médicas aconteceu de
forma gradual e com muita resisténcia da maioria dos pesquisa-
dores, por considerarem que o campo da pesquisa e da pro-
dugdo do conhecimento na drea médica envolve um conheci-
mento estritamente técnico e, por isso, deve permanecer
restrito aos profissionais da area médica. E inegavel que aspec-
tos estritamente técnicos da pesquisa médica s6 serao propos-
tos e conduzidos por profissionais da drea. No entanto, no caso
da aids, por sua caracteristica epidémica, pelo estigma e por
muitas das pesquisas envolverem ensaios clinicos com seres
humanos, aliado ao fato de ela atingir pessoas com forte clareza
de sua cidadania (ou que a adquiriram no movimento), tornou-
se inevitdvel o direto envolvimento das pessoas vivendo com
HIV ou aids nessas pesquisas. As contribuigdes tém-se mostra-
do significativas, nao sé no ambito metodoldgico da pesquisa em
si, como na garantia da seguranga, da protegao e do respeito
aos direitos dos voluntdrios que participam das pesquisas.
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Atualmente, alguns pesquisadores vém incluindo a partici-
pa¢ao dos ativistas desde o inicio da elaboragao das pesquisas,
assim como sao criados comités especificos para 0 acompanha-
mento dessas pesquisas, contando com pessoas com inser¢oes
sociais diferenciadas. No Brasil, podemos destacar o exemplo
do Projeto Praga Onze, no Rio de Janeiro, um estudo de
soroincidéncia do HIV, acompanhado desde o inicio pelos
Grupos Pela Vidda/R] e Niterdi, consolidando uma frutifera
parceria entre os pesquisadores e os ativistas. Durante trés
anos o projeto recrutou cerca de 800 voluntérios e atualmen-
te estd iniciando um ensaio clinico de um produto vacinal em
seres humanos'®. Visando ao acompanhamento do projeto, foi
criado o Comité Comunitério de Acompanhamento de Pesqui-
sa — CCAP - para desempenhar, entre outras atribuigdes, o
acompanhamento da implementagdo do protocolo de pesqui-
sa, principalmente nos aspectos éticos, suporte na criagao de
critérios de selegao e recrutamento de voluntarios e a revisao
do consentimento informado (Barbosa, 1999). Além disso, o
Programa das Nagdes Unidas para Aids — Unaids — esté elabo-
rando um projeto sobre estratégias de apoio ao ativismo co-
munitério e as ONGs para incrementar a participagao desses
atores nas pesquisas de vacinas e em outras pesquisas de pre-
vengao'*. De modo geral, o didlogo entre os ativistas, os pes-
quisadores e o governo vem suscitando novas possibilidades
de intera¢des na produgdo do conhecimento, com os pacien-
tes deixando de ser corpos passivos e passando a ser parcei-
ros ativos conscientes de seus direitos.

13 Ver a este respeito o artigo do Dr. Mauro Schechter (1999).

14 Ronaldo Mussauer de Lima, representante do Grupo Pela Vidda/R|
no Comité Nacional de Vacinas Anti-HIV, tem acompanhado a ela-
borag¢ao do documento, tendo sido inclusive convidado a emitir um
parecer a respeito.
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CONSIDERACOES FINAIS

O ativismo, o acompanhamento das politicas publicas e a
pressdo de grupos organizados trazem uma série de conquis-
tas para as pessoas vivendo com HIV ou aids, para a popula-
¢do em geral e para o préprio movimento de luta contra a aids.
Com o ativismo procura-se garantir a voz e a intervengdo das
pessoas diretamente atingidas pela epidemia, o que nao signi-
fica que tudo esteja sob controle. Ao longo do percurso de
quase 20 anos, muitas batalhas foram perdidas e muitas pes-
soas morreram. A epidemia ndo acabou e continua se espa-
Ihando, principalmente entre mulheres e jovens, especialmente
na populagdo mais desfavorecida economicamente. Paradoxal-
mente, a aids hoje é uma "doenga” tratavel, tendendo a cro-
nicidade, ainda que ndo existam previsdes para a cura das pes-
soas ja infectadas. No que diz respeito as vacinas preventivas,
o presidente dos Estados Unidos, Bill Clinton, fixou como
objetivo nacional que se desenvolva uma vacina anti-HIV até
o ano de 2007 (Snow e Avrett, 1999). Fortes indicativos de
que ainda ha muito a ser feito no campo das pesquisas, da sad-
de publica e dos direitos humanos.

Procuramos neste artigo apresentar um breve histérico
sobre o movimento de luta contra a aids no Brasil e apontar
algumas das contribuicdes que vem oferecendo. Apesar de nédo
abordarmos diversos outros aspectos e impactos causados pelo
movimento, podemos afirmar que a resposta nao-governa-
mental 3 epidemia da aids promoveu uma revolugao no cam-
po das lutas sociais, nao sé no Brasil mas, também, em nivel
global. Embora muitas das iniciativas, propostas e atividades
apresentem similaridades, ou mesmo tenham sido inspiradas
em propostas de outros paises, a resposta social brasileira a
epidemia é (nica e construida com base na perspectiva e na
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realidade nacional. Em relagdo aos paises da América Latina e
do Caribe, o Brasil é o pais que apresenta a maior resposta
ndo-governamental e governamental 3 epidemia da aids. Hé
governos de diversos paises latino-americanos e caribenhos
que ainda nao consideram a aids como um problema prioritdrio
de salde publica e a grande maioria das pessoas comn aids ndo
tem acesso a nenhuma medicagdo. As poucas ONGs que tra-
balham com aids nesses paises ndo realizam uma mobilizagio
forte o suficiente para vencer as diversas barreiras enfrentadas
pela epidemia, seja pela ditadura de seus governos, pelo his-
térico politico de seus paises, ou pela auséncia completa de re-
cursos e apoios, o que reforga a importancia do intercambio
entre as ONGs/Aids, os ativistas brasileiros e os dos paises la-
tino-americanos. O movimento de luta contra a aids do Brasil
tem contribuigdes significativas para essas organizagoes e
ativistas, a0 mesmo tempo em que também temos aprendido
muito com a realidade e a experiéncia dos paises vizinhos.
Infelizmente, ainda teremos que conviver com a epidemia
da aids por muitos anos. Segundo as estimativas globais da
Unaids, no final de 1999 existiam 33,6 milhdes de adultos e
criangas vivendo com HIV ou aids no mundo, sendo que apro-
ximadamente 95% de pessoas vivendo em paises em desen-
volvimento. S6 em 1999 ocorreram 5,6 milhdes de novas in-
fecgdes pelo HIV e 2,6 milhdes de pessoas morreram em
decorréncia da aids nesse mesmo ano, 63% a mais de &bitos
do que em 1996. Estima-se que |6 mil pessoas se infectam por
dia no mundo, o que equivale a | | novas infecgdes a cada
minuto'®. No Brasil, o dltimo Boletim Epidemiolégico do Minis-
tério da Salde registra 179.54| casos de aids acumutados des-
de 1980, sendo que 75,4% dos casos sao de individuos do

15 Dados do Programa das Nagdes Unidas para Aids — Unaids.
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sexo masculino e 24,6% do sexo feminino. O nimero de ébi-
tos conhecidos é de 91.007 pessoas, 50,7% do total de casos
registrados. Os dados mostram ainda que 59,7% dos casos re-
gistrados estdo na faixa etédria entre 25 e 39 anos, ou seja, pes-
soas economicamente ativas'®.

Um fator importante a ser considerado é o impacto dos
medicamentos e dos tratamentos no nimero de obitos por
aids. Entre 1980 e 1983, 100% dos casos registrados apre-
sentaram 6bitos no mesmo ano de sua notificagéo. De 1984
a 1990, a proporgido apresentou variagdes entre 70,6% e
78,8%. Entre 199! e 1995, decaem os patamares da propor-
¢do de bitos, variando decrescentemente de 63,8% a 49%.
Tal fato deve-se, principalmente, aos medicamentos especifi-
cos para infecgdes oportunistas e aos anti-retrovirais que co-
megaram a ser distribuidos na rede publica. Com a introdu-
¢do dos inibidores de protease, que passaram a compor a
chamada terapia triplice de anti-retrovirais, a partir de 1996
ocorre uma queda brusca no nimero de dbitos para 37,1%.
Também houve uma redugao significativa do ndmero de in-
ternagdes decorrentes da aids, pois as novas possibilidades de
tratamento levaram a um maior controle sobre a infec¢ao pelo
HIV e, consequentemente, das infec¢des oportunistas. Des-
de entdo, a proporgao de ébitos continua decrescendo a cada
ano e o Ultimo registro, referente ao periodo de | 998 até no-
vembro de 1999, é de 25,1%.

Apesar de todas as conquistas e de todos os avan¢os nas
pesquisas, no campo dos direitos humanos, nas diferentes par-
cerias e considerando o longo tempo de epidemia estimado,
o trabatho das ONGs/Aids, e das organizagdes que incorpo-
raram a aids as suas agoes, precisa ser mantido e avaliado com

16 Ministério da Saide, Boletim Epidemiolégico Aids, ano XII, n.l - se-
mana epidemiolégica — 35/1999 a 47/1999 - set. a nov. 1999,
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base no quadro atual da epidemia. A possibilidade de croni-
cidade da aids ndo acaba com a necessidade das ONGs/Aids,
que continuam tendo como ideal ndo o controle da epidemia,
mas a cura da aids.

O desafio das ONGs/Aids hoje é renovado pela necessi-
dade de focarem suas a¢des para a populagdo menos favore-
cida, trabalhando com ela e nao para ela, sabendo-se que nessa
populagao a aids vem se restringindo ao espago médico e con-
tinua muitas vezes mantida em segredo.

Outra preocupagio tem sido a sustentabilidade do movi-
mento de luta contra a aids, nao somente quanto ao aspecto
financeiro — o que é igualmente fundamental, principalmente
se considerarmos que a verba do convénio com o Banco Mun-
dial terminara no ano 2002 —, mas também no que diz respei-
to a existéncia do movimento. Para que as agdes do movimento
mantenham-se ativas, é preciso mais do que financiamento. E
preciso a formagdo de novos ativistas e, principalmente, o in-
vestimento nas capacitagdes politicas e técnicas. Com a cres-
cente pauperizagao da aids, esta passa a ser uma questao
crucial. Num pais onde as desigualdades sociais sao evidentes,
onde cada vez mais a maior parte da populagdo perde seu
poder aquisitivo e o desemprego é crescente, a tendéncia é
termos uma epidemia banalizada como tudo o que se refere
aos setores menos favorecidos da sociedade.
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As ORGANIZACOES NAO-GOVERNAMENTAIS E A
CoOORDENACAO NaCIONAL DE DST/AIDS

Nelson Solano*

1) ANTECEDENTES — A criacAio Do PN DST/Aips

Aluta contra as doengas sexualmente transmissiveis (OST) em nos-
so pais remonta ao inicio da década de 80, com a criagdo de um
programa de controle de doengas junto & Divisao de Dermatologia
Sanitaria do Ministério da Sadde.

A resposta do Estado a epidemia da Aids, nos seus primeiros anos,
limitou-se & atuagao das secretarias de sadde das unidades federadas
mais afetadas, em especial Sao Paulo. Em 1995, em resposta ao im-
pacto epidemiolégico e social, seu enfrentamento passou a ter
abrangéncia nacional, quando as a¢des de prevengao e controle fo-
ram atribuidas a Divisao de Dermatologia Sanitaria da Secretaria Na-
cional de Programas Especiais em Satde {Coordenagao, 1998e, p. 7].

Em 1986, foi publicada a Portaria n® 236/86 do Ministério da Sau-
de que consolidou e deu unidade as a¢des de controle e prevengao
20 HIV e Aids nos servios de saude. Ainda em 1986, a Portaria Mi-
nisterial n? 542/86 incluiu a Aids no conjunto de doengas de notifica-

* Arquiteto e ex-membro do Gapa/SP. Gapa/Baixada Santista e Abia, e ativista
desde 1985 na 4rea de ONGs e Aids no local de trabalho.
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¢ao compulséria. Em 1987, um grupo de trabalho realizou o
primeiro diagnéstico da situagao da epidemia nas diversas Uni-
dades Federadas, com o propésito de estabelecer as diretri-
zes de agdo frente a epidermnia [Programa, 1996b. p. 7].

Em 1988, foi oficialmente criado o Programa Nacional de
DST e Aids (hoje Coordenagao Nacional de DST/Aids) com a
tripla missao institucional de coordenagao, elaboragao de nor-
mas técnicas e formulagao de politicas publicas na sua area de
abrangéncia. Nos seus primeiros anos, © Programa consofidou-
se enquanto estratégia governamental, recebendo pouca prio-
ridade [Coordenacao, 1998e. p. 7].

2) ANTECEDENTES — O APARECIMENTO DAS ONGs NO
CONTEXTO DA EPIDEMIA DE AIDS

Para discutirmos ou avaliarmos a relagdo entre as organi-
zacdes ndo-governamentais que trabalham com Aids e a Coor-
denagdo Nacional de DST/Aids faz-se necessdria uma contex-
tualiza¢do minima sobre o papel desempenhado por ambas na
epidemia de Aids em nosso pais. Dentro deste enfoque utili-
zo como referéncia o texto "As ONGS no contexto nacional
da epidemia de Aids" de minha autoria e publicado no manual
Reflexdes sobre planejamento institucional e gerenciamento de
ONGs/Aids — O retorno', publicado em 1995 e atualizado
segundo os objetivos deste artigo.

Desde o aparecimento dos primeiros casos de Aids no
infcio da década de 1980 nos EUA, e independentemente da

| Publicado pelo Gapa/SP. com o patrocinio da Fundagio Samuel e
Aidscap/Brasil.
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classificagdo médica da Aids ocorrida em 1983, uma transfor-
magao radical dos valores da sociedade contemporanea come-
¢ava a ocorrer. Essa mesma sociedade comega a dar suas pri-
meiras respostas com o aparecimento de grupos de base
comunitéria empenhados na luta contra a Aids e pelos direitos
humanos (no Brasil a partir de 1985). Mas de que forma as
ONGs/Aids se inserem e atuam nesse processo? Quais os seus
papéis e objetivos?

A compreensao do aparecimento das ONGs/Aids como
resposta social a epidemia de Aids, ou seja, como movimento
social urbano, j& nos coloca a esséncia das questdes postula-
das acima, qual seja: a identidade dessas organizagdes, seus
objetivos e estratégias nas dreas de prevengao, assisténcia e mi-
litdncia politica. A busca de uma identidade nos planos interno
e externo, para cada uma das ONGs/Aids, torna-se algo gra-
dativamente imprescindivel para definir ou redefinir suas a¢des
e, por que nao dizer, até mesmo suas préprias existéncias.

As primeiras ONGs aparecem no cenério da epidemia de
Aids a partir de 1985 num contexto de reabertura politica a
partir do governo Figueiredo (1979-84), chegando ac processo
das Diretas-j4 e da elei¢ao do presidente Tancredo Neves. Fato
importante, nesse periodo, é a associagao das inimeras reivin-
dicagdes da sociedade a nog¢do de direito e cidadania, fato que
somente alguns anos depois {por volta de fins dos anos 80 e
inicio dos 90) vai adquirir papel fundamental na luta das ONGs
por meio dos direitos das pessoas vivendo com Aids.

Qutro aspecto importante desse cenério é que o apareci-
mento das primeiras ONGs dé-se num contexto politico tam-
bém desprovido de movimentos sociais mais amplamente
articulados. Dessa forma o surgimento das primeiras organiza-
¢oes/Aids ndo se dé de forma tdo diferenciada que aquele dos
primeiros movimentos da década de 1970 - acontece como
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uma luta isolada. Acredito que a demora em se inserir o “mo-
vimento" de Aids num contexto mais amplo da sadde se da,
naquele primeiro momento, pela prépria especificidade da
epidemia, e pela leitura e por valores culturais colocados em
cima “de uma doenga de poucos e marginalizados”, ou seja, a
Aids ndo era vista como gquestao de satde publica.

O interessante também de se notar é que desde seu ini-
cio o movimento das ONGs/Aids apresenta-se com um papel
politico definido — o de ser contestador do Estado. Isso histo-
ricamente € muito facil e claro de ser percebido e justificado.
Nao podemos nos esquecer de que alguns dos primeiros mi-
litantes das primeiras ONGs tinham seus antecedentes em ou-
tros movimentos sociais e politicos do periodo da ditadura e
do periodo da abertura politica.

As primeiras ONGs/Aids nascem num contexto em que
representam a contestag@o do sistema socioecondmico e po-
litico vigente no sentido de este ser incapaz de dar respostas
e solugdes adequadas aos problemas basicos da sociedade (es-
pecificamente ao problema emergencial da assisténcia a um nu-
mero cada vez maior de individuos e, concomitantemente, ao
problema da violagao dos direitos humanos e da violéncia con-
tra grupos especificos, num primeiro momento de homosse-
xuais e travestis, num segundo, de usudrios de droga e prosti-
tutas).

No inicio da epidemia esta ténica foi fundamental na rela-
¢do entre ONGs e Estado e teve como agravante alguns fato-
res: o carater "novo” da epidemia, ou seja, algo absolutamen-
te desconhecido cientificamente, a situagdo sempre cadtica da
salde publica brasileira, a grande velocidade com que a epi-
demia se propagou na primeira década (principalmente entre
1985 e 1990) e a leitura social da epidemia culminada no pa-
nico e na discriminagao.
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E interessante perceber que as ONGs individualmente e,
posteriormente, o movimento das ONGs demoram a sair da
posicao de simples contestagao e enfrentamento para a de ins-
trumentos fundamentais no controle social do Estado num sen-
tido muito mais amplo, e que pressupde outras formas de re-
fagdo. Esta visao das ONGs como “monitoras” das agdes do
Estado acredito que sempre esteve presente nos dirigentes da
Coordenagdo Nacional de DST/Aids do Ministério da Saude,
mesmo na época da Dra. Lair Guerra. Em entrevista a este
autor a atual coordenadora da Unidade Técnica de Prevencio,
Sra. Rose Munhoz, diz:

O papel da sociedade civil via ONGs & o controle social do
Estado, uma questao extremamente importante. inclusive quan-
do a gente reflete, por exemplo, sobre a proposta do SUS,
sobre a integralidade. universalidade, etc.. onde este controle
& muito importante. Com a Aids nio poderia ser diferente. Este
“controle social do Estado” pressupde, portanto, formas de ar-
ticulagdo de ambas as partes.

Politicamente, a visao de um Estado de modelo centrali-
zador, concentrador de renda, censor e ilegitimo em termos
de representatividade social tece o pano de fundo da primei-
ra fase das tensas relagdes entre as ONGs e o poder piblico.
O movimento de Aids demora muito para perceber, neste
novo sentido, o Estado como um aliado e parceiro e ndo como
um inimigo (o que acontece somente em meados da década
de 1990).

Num contexto mais amplo e nacional

[...] depois de 1986, a conjuntura politica nacional trouxe fa-
tos novos. O Estado como um todo reelabora sua politica so-
cial em torno de negociagdes com 0s movimentos organiza-
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dos. Parcelas deste Estado passam a ser administradas por go-
vernos com propostas populares, participativas.

[...] As emendas populares e dos grupos de parlamentares
na Constilui¢io de 1988, propondo mecanismos de participa-
¢30 da sociedade civil na gestao e no controle das atividades
plblicas. de interesse da coletividade, atestaram e inscreveram
em leis mudangas significativas na cultura palitica do pais, de-
marcando direitos e deveres dos cidadaos.

No novo contexto, a sociedade organizada em associagoes
e movimentos deixou de ser algo marginal ou alternativo, per-
deu seu potencial exclusivamente contestador para ganhar um
carster legatista, ordenador e participante das novas regras es-
tabelecidas para o convivio social. O liberalismo volta a cena
através da reivindicagio dos direitos de cidadania, nao mais a
cidadania individual, mas a coletiva, dos grupos organizados.
Uma politica para as massas que passa pela manifestagio e
expressao destas através das organizagbes e movimentos
[Gohn, 1991, p. 15].

Na primeira fase dos movimentos sociais ligados a Aids, que
vai de 1985 a 1990, a relagao entre as ONGs e o entao Progra-
ma Nacional de DST/Aids (hoje Coordenagao Nacional de
DST/Aids) foi pautada por tensdo porém por muito respeito
e em alguns momentos passou muito mais pelo plano pessoal
que pelo institucional. A figura da entdao coordenadora nacio-
nal, Dra. Lair Guerra, era muito forte, assim como a de algu-
mas das mais expressivas liderancas do movimento de DST/
Aids. Como o Programa Nacional s6 se constituiu formaimen-
te trés anos apds a fundagdo da primeira ONG/Aids, a relagdo
da instancia federal com as organizagdes comunitarias e o ni-
vel governamental (estadual) baseava-se num ininterrupto con-
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tato de intercdmbio e socorros mituos. O PN DST/Aids tinha
indubitavelmente o estado de Sao Paulo, na figura de sua coor-
denagdo de DST/Aids e de seu competente coordenador, Dr.
Paulo Roberto Teixeira, e no Gapa/Sao Paulo, num primeiro
momento, e na Abia, num segundo, pontos de apoio e refe-
réncia para a constituigdo de sua politica pablica. Eram inGme-
ros os telefonemas, consultas e reunides de trabalho. Mas o
cardter tenso, em alguns momentos, dessa articulagao e ao
mesmo tempo a enorme contribuigao das ONGs para a cons-
tituigdo da politica piblica federal sdo até hoje reconhecidos
pela CN DST/Aids:

{...) no inicio havia de algum modo uma situa¢do de oposi-
¢ao entre governo e ONGs. Foi um momento fundamental de
construcio do processo atual pelo qual passamos hoje e pela
constru¢ao de uma polftica governamental voltada & preven-
¢30 e assisténcia & Aids. As ONGs lutavam pelo conceito de
cidadania e pressionavam o Estado. As ONGs tentando influen-
ciar e definir politicas piblicas, e assumindo muitas vezes po-
siches agressivas, fizeram com que o governo tivesse conscién-
cia da prépria realidade da epidemia. Na fase inicial da
epidemia o governo nao assumiu a Aids como questao de sadde
pablica, frente a outras realidades de outras doengas no pals.
A posi¢ao das ONGs era de criticas contundentes, questiona-
mentos e também proposigdes e alternativas’.

Na segunda fase da histéria do PN DST/Aids, desde que
assume o Ministério da Sadde no governo Collor, até o final

2 Dr. Pedro Chequer, em entrevista ao autor. O autor aproveita a opor-
tunidade para agradecer a diregao da CN DST/Aids e a todos os téc-
nicos que participaram das entrevistas para este artigo.
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de 1991, quando comega a se ver bombardeado por denun-
cias de corrupgdo ~ que terminam provocando sua demissdo
no inicio de 1992 —, o ministro Alcenir Guerra e seu nao-as-
sessor, Dr. Eduardo Cortes, abrem a pagina mais negra da his-
téria oficial do programa nacional de DST/Aids, caracterizada
por um nada absoluto, um descaso sem sentido. O préprio
ministro, quando assumiu, deixou claro na imprensa que jul-
gava que a saude brasileira tinha problemas mais prioritérios
que a Aids, e que ndo estava muito preocupado com essa epi-
demia. Durante o IV Encontro Nacional de DST/Aids realiza-
do na cidade de Sao Paulo, o entao recém-nomeado coorde-
nador nacional, Dr. Eduardo Cortes, foi pessoalmente
convidado e esteve presente para ouvir e ser ouvido. De nada
adiantou. Foram dois anos praticamente perdidos nos quais a
incompeténcia dessa gestao garantiu somente uma coisa - a de-
sestruturagdo do pouco que havia sido construido na primeira
gestdo do PN DST/Aids. “Em 1990-21 houve uma fase onde
o Programa Nacional se desarticulou internamente e deixou de
cumprir seu papel.”

2.1. O Programa Nacional de DST/Aids do

governo [tamar, a nova gestio de Lair Guerrac o
projeto do Banco Mundial (BirD)

A composi¢do de um novo Ministério da Salde, encabe-
gado pelo ministro Dr. Adib jatene e pela Dra. Lair Guerra,
como coordenadora-geral do Programa de DST/Aids. na rea-
lidade abre uma nova fase no combate & Aids no pais. Voltan-

3 Dr. Pedro Chequer, em entrevista ao autor.
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do em meados de 1992, a Dra. Lair encontra o PN literalmente
jogado as moscas. Tem que comegar a reconstrui-lo e o faz, a
partir desse momento, em cima da possibilidade de obtencio
de um dos maiores empréstimos ja concedidos no mundo para
um programa governamental de Aids, e o primeiro que o Brasil
consegue para o combate de uma doenca especifica. Monta-
do em tempo recorde, entre fins de 1992 e meados de 1993,
o projeto do Banco Mundial entra no meio de todo o contex-
1o politico, econdmico e social do pais e da epidemia, descri-
to anteriormente, e coloca-se tanto para o governo como para
boa parte das ONGs/Aids como a “tdbua de salvacao”.

Este segundo momento foi caracterizado pela reestrutura-
¢30 interna e a retomada dos canais de contato com a socie-
dade civil organizada. O Aids | foi um marco porque possibili-
tou recursos proprios para as diversas agdes necessérias para
o controle da epidemia, tanto na érea de preveng¢ao como na
de assisténcia, e inclusive para aquelas da sociedade civil*.

Fatores econdmicos e estratégicos sao condicionantes
desta nova gestao:

[2} a vontade politica do novo ministro em combater e
priorizar a Aids como um problema de salide publica;

27) a pressao dos organismos internacionais (OMS e agén-
cias de financiamento estrangeiras) exercida sobre o
governo brasileiro para que este apresente um plano
nacional de cinco anos, como condigao sine qua non para
a liberagdo de recursos externos para o referido pro-
grama;

4 Idem.
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39) a necessidade de uma politica mais austera na area de
salde, para mudar a imagem tremendamente desgasta-
da do governo Collor, principalmente nas 4reas de sa(-
de e previdéncia, tdo atingidas por sucessivos escandalos;

49) a pressdo internacional para que ¢ governo permita
uma gestdo mais participativa das questdes ligadas a Aids,
principaimente por meio das ONGs, inclusive com pro-
jetos conjuntos;

59) a pressdo politica interna exercida por um grupo mais
ativo de ONGs/Aids sobre o Ministério da Salde, para
que essas organizagdes tenham maior participagao nos
processos de decisdo e gestdo;

62) a visdo do novo ministro em contar com a participa-
¢do popular como forma de governo;

72) a abertura de uma subdrea dentro do PN DST/Aids,
especificamente direcionada ao didlogo e ao intercim-
bio entre o governo federal e a comunidade;

89) a escolha de representantes da comunidade para compor
a nova equipe, em postos de consuitoria e assessoria;

99) o impeachment do presidente Collor em final de 1992,
a mnstalagdo do governo ltamar e as mudangas no Minis-
téro;

109) a elaboragéo e a assinatura do Projeto do Banco Mundial.

Esse novo contexto politico dé-se no meio de um perio-
do diferente de evolugdo da epidemia, ja apontado anterior-
mente. O ceticismo anterior da sociedade sobre a verdadeira
gravidade da epidemia & substituido pela realidade do cotidia-
no, refletida nos pronto-socorros das grandes cidades.

E esse panorama que vai dar origem as novas estratégias
de atuagdo, nos niveis governamental e da comunidade, e,
portanto, que vai condicionar a relacdo entre ambos.
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Com a segunda gestao da Dra. Lair Guerra em 1992, as
ONGs/Aids, assim como historicamente havia ocorrido com
outros movimentos sociais no inicio da década de 1980, co-
megam a fazer parte do governo, tendéncia que se acentua
com o tempo. Inimeros sao os casos de ativistas que passam
a fazer parte de 6rgaos municipais, estaduais e federais, como
consultores, membros de “n" comissoes e funciondrios. As
ONGs deixam de se ver e de serem vistas como opositoras e
passam a colaboradoras, parceiras e aliadas, apesar de parte
do movimento néo ver isso como conquista politica mas como
conquista pessoal. Na realidade, esse espago politico ndo foi
ganho de presente ou boa vontade, porque o Estado se tor-
nou mais liberal, mas conquistado por meto de lutas e de uma
correlagio de forgas, principalmente entre 1985 e 1992,

Nesta fase as ONGs tdm cumprido um papel muito impor-
tante. Primeiro, porque sio muitas vezes o Unico canal efetivo
de comunicagdo com muitos seguimentos da sociedade, onde
0s servigos de salde nao teriam condigdes de interven¢do, quer
pela sua forma de funcionamento quer pela sua relagdo com
esses proprios seguimentos, que muitas vezes inexiste. Eu
questiono se o servigo publico teria capacidade de abordagem
e interlocugdo, mesmo se preparando para isso. Isso poderia
dar margem a sociedade de interpretar essas agbes nao como
agoes especificas de saide mas de controle social de determi-
nados grupos, de a¢des policiais ou repressivas. Neste senti-
do as ONGs tém exercido um papel em éreas onde o gover-
no nao tem capacidade e para 0 qual nio esta preparado’.

Essa nova inser¢ao das ONGs/Aids tende a democratizar
o processo de decisdo e de execugdo/administragao do Esta-

5 Dr. Pedro Chequer, em entrevista ao autor.
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do e abriu novas e promissoras perspectivas de a¢do para os
movimentos sociais.

O inicio da participagdo popular na administragao publica
leva algumas entidades a uma crise de identidade, no sentido
de “"ser ou n3o ser governo”. Na minha opinido, esse é um
espago politico extremamente importante, mas a0 mesmo
tempo delicado. Existe o perigo real da cooptacdo. Esta se dé
claramente no momento em que paramos de dizer aquilo que
pensamos e acreditamos e passamos a aceitar as coisas passi-
vamente, ou a dizer aquilo que o Estado quer. Ela ndo se dd
necessariamente pelo cargo que ocupamos mas pode passar,
por exemplo, por uma politica de clientelismo.

A CN DST/Aids ndo reconhece e nao concorda com essa
possivel perda de autonomia das ONGs.

Se as ONGs, nessa relagio com o governo, estariam per-
dendo sua autonomia? No meu entendimento, nao. Em ne-
nhum momento as ONGs deixaram de questionar os proble-
mas, porém com uma critica propositiva. Acredito que houve
no Brasil um amadurecimento do papel da sociedade civil no
sentido de criticar apresentando alternativas factiveis operacio-
nalmente. As ONGs tém cumprido o papel de trazer propos-
tas, criticas, alternativas, sem perda de suas autonomias®.

2.2 O Projeto do Banco Mundial

O que o MS delineou como estratégia geral por meio do
PN e do projeto do Banco Mundial passou a ser:

6 Dr. Pedro Chequer. em entrevista ao autor.
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* a estruturagdo do projeto em quatro éreas principais:
preven¢ao, assisténcia, vigilancia epidemiolégica e de-
senvolvimento institucional;

* a priorizagdo da prevencdo primaria por meto de ativi-
dades massivas nas areas de informag¢do, educagdo e
comunicagdo, principaimente intervengdes comporta-
mentais;

* a divisdo da operacionalizagdo do Projeto do Banco
Mundial em dois niveis de atuagdo e de competéncia dis-
tintos:

* um nivel geral (geogréfico e de publico-alvo) de
competéncia do Ministério da Satde;

* um nivel especifico (local e de grupos-alvo) de com-
peténcia das ONGs/Aids e de outras entidades e
instituigdes comunitarias, para as quais o MS ace-
nou com possibilidades de cooperagio.

* acdes articuladas entre outros ministérios e o Ministé-
rio da Salde juntamente com os governos estaduais e
municipais, no que se refere aos componentes Servigos
e Vigildncia Epidemioldgica.

O governo federal, por meio do PN DST/Aids, comegou
a implementar sua politica, a partir de 1993, fundamentalmente
centrada no conceito de descentralizagao, descrito acima, e nos
US$ 250 milhdes do Projeto do Banco Mundial. S6 que US$
250 milhdes nao necessariamente significam a solugao de nos-
sos problemas. Além disso, descentralizagao significa, intrinse-
camente, grande capacidade de coordenagdo e integragao. Se
vocé descentraliza sem ter mecanismos de articulagao entre as
partes, na realidade vocé somente atomiza e desintegra. De
1993 a 1996, esse préprio conceito de descentralizacdo ficou



&8 CADERNOS ARONG N° 28

comprometido pela caracteristica centralizadora e personalista
da coordenadora-geral do PN DST/Aids.

No momento inicial de concepgio do projeto do Banco
Mundial, as ONGs/Aids tiveram papel fundamental na elabo-
ragao e na redagao do primeiro projeto do Banco Mundial, co-
nhecido como Aids |. Trés ativistas receberam convites pessoais
para constituir uma “forga-de-choque” (mais do que uma for-
ga-tarefa) em face da enorme emergéncia sob a qual o plano
global foi concebido. O presente autor deste artigo foi encar-
regado de conceber o Subcomponente ONGs do projeto, evi-
dentemente, sob diretrizes gerais da coordenagio nacional do
PN.

Talvez o ponto mais importante deste artigo, pelo menos
no que diz respeito & avaliagao do Projeto do Banco Mundial -
Aids | -, diz respeito a trés principios fundamentais por mim
redigidos quando da elaboragao do Subcomponente ONGs:

* nenhuma ag¢do deveria ser encadeada sem que os cri-
térios de abertura dos editais das concorréncias publi-
cas para as ONGs e os de selegdo e andlise estivessem
previamente determinados;

* esses critérios deveriam ser amplamente divulgados in-
clusive com a elaboragdo de um manual ou cartilha es-
pecifica sobre o assunto;

* nenhuma concorréncia deveria ser iniciada sem que as
organizagdes recebessem treinamentos prévios para
capacita-las em iguais condi¢des.

Infelizmente, esses preceitos ndo foram seguidos, e os
primeiros efeitos praticos desse projeto comegaram a ser sen-
tidos entre o final de 1993 e o inicio de 1994.

Esta questdo estrutural, absolutamente fundamental para
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o sucesso de uma nova e importante fase das politicas publi-
cas em Aids no Brasil, seria (e foi) um dos principais fatores para
os resultados das agdes desenvolvidas pelas ONGs/Aids duran-
te o Aids |. Sobre isso teremos a oportunidade de falar mais
detalhadamente no item "Avaliagdo dos Resultados do Aids |
sob o ponto de vista das ONGs/Aids", deste artigo.

Antes disso, porém, gostaria de apresentar a seguir os prin-
cipais resultados praticos obtidos com o financiamento dos pro-
jetos das ONGs/Aids por parte da CN DST/Aids.

3) O univErso pas ONGs/Alps

A partir de 1991 outros grupos representativos da socie-
dade civil, como OABs, grupos feministas, movimentos homos-
sexuais, Conselhos de Medicina, Movimentos de Meninos(as)
de Rua, sindicatos e empresas publicas e privadas, comegaram
a reagir e a buscar formas de atuagao diante da epidemia. Cabe
lembrar que na verdade essa mudanga de postura da socieda-
de diante da Aids nao se deveu exclusivamente ao agravamento
da epidemia, mas também ao papel desempenhado pelas
ONGs/Aids e por parte da midia mais esclarecida. Esse novo
quadro de constituicdo do movimento social em Aids vai ser
determinante nos anos 90. Otimiza potencialidades e crises.

A busca de uma identidade para as ONGs/Aids. sempre
presente no movimento, foi tremendamente agravada pela
entrada no movimento de dezenas ou centenas de organiza-
¢oes dos mais diversos perfis.

As ONGs/Aids, principalmente aquelas que estiveram mais
diretamente envolvidas na organiza¢ao dos Encontros Nacio-
nais (Enongs), assim como a prépria CN DST/Aids, sempre ti-
veram muita vontade, curiosidade e até necessidade de saber
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quantas ONGs estao envolvidas com a questdo do trabalho
com Aids. Esse levantamento € exaustivo e constantemente
mutavel no tempo porque as ONGs nascem e desaparecem
como qualquer ser vivo; as vezes também mudam de ende-
reco, nao telefonam, ndao escrevem nem passam fax nem e-
mail.

O levantamento que passo a apresentar a seguir € uma
tentativa de se ter uma idéia aproximada deste universo cha-
mado "ONGs/Aids" ou mais corretamente "ONGs que traba-
lham com Aids”.

Todos os levantamentos que foram realizados ao longo
desses 14 anos sempre tiveram como banco de dados de ori-
gem a relagao das organiza¢des disponivel no Ministério da
Salde, via CN DST/Aids e mais precisamente a Unidade Téc-
nica de Articulagdo com ONGs’.

O primeiro levantamento apresentado na Tabela | a se-
guir foi realizado para minha publicagdo Reflexbes sobre pla-
nejamento institucional e gerenciamento de ONGs/Aids — O
retorno®, de 1995, e que constatou o registro de 402 organi-
zagbes.

Em 1998, como colaboragao pessoal a organizagao do
X Enong, procedi ao check-up mais profundo ja realizado na
listagem original, e que demorou semanas para ser realizado.
Desse levantamento foram excluidas da mala direta de refe-
réncia da CN DST/Aids de 598 entidades. 54 instituigbes que
tinham seus nomes repetidos ou nao eram ONGs e foram in-
cluidas 44 que constavam de algum dos quatro Catélogos de
ONGs produzidos pelo Setor de Articulagdo, perfazendo um

7 Denominada até inicio de 1998 Setor de Articulagiao com ONGs.

8 Publicado pelo Gapa/SP, com patrocinio da Fundagao Samuel e
Aidscap/Brasil.
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Tabela | — Levantamento das ONGs que trabalham com Aids por
regiao do Brasil

1999 1998 1995
REGIOES EESTADOS Numero (%)  Noimero (%) Namero (%)
REGIAO SUL 55 12,4 52 8.9 33 8.2
Rio Grande do Sul 22 5.0 14 24 07 1.7
Santa Catarina Il 2.5 ) 26 10 2.5
Parand 22 5.0 23 39 16 4,0
REGIAO SUDESTE 257 57.9 329 56.0 235 585
Sio Paulo 145 327 181 308 143 35,5
Minas Gerais 34 7.7 St 8.7 28 7.0
Rio de janeiro 69 15.5 89 15.2 57 14,2
Espirito Santo 9 2.0 08 1.3 07 1.7
REGIAQO OESTE 35 7.9 57 9.7 37 9.2
Goids 12 27 20 35 ] 2.7
Distrito Federal ] 25 19 32 16 4.0
Mato Grosso 4 0.9 08 1.3 03 0.7
Mato Grossodo Sul 8 1.8 10 1.7 07 1.7
REGIAO NORDESTE 72 16,2 120 204 79 196
Alagoas 2 0.4 0! 0.2 - -
Bahia 13 2.9 17 2.9 14 3.5
Ceard 10 2.3 18 3.1 12 3.0
Maranhio 8 1.8 12 2.0 05 1.2
Pernambuco 16 3.6 30 S 22 5,5
Paraiba 10 2.3 \7 2.9 Il 27
Piaui 4 0.9 06 1.0 04 1.0
Rio Grande do Norte 5 [N 10 1.7 06 1.5
Sergipe 4 0.9 09 1.5 05 1.2
REGIAQ NORTE 25 5.6 29 5.0 18 45
Amazonas 5 11 08 1.4 06 1.5
Amapd 2 0.4 (4} 0.2 - =
Pard 1 2.5 12 2.0 08 2.0
Acre 3 0.7 03 0.5 0l 0.2
Rondbnia 3 0.7 02 0.3 0i 0.2
Roraima | 0.2 02 0.3 0l 0.2
Tocantins — — ol 0.3 0l 0.2
TOTAL 444 100 587 100 402 100

Obs.: Possiveis ndo somatérias em 100% se devem aos arredondamentos.
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total final de 587 (Tabela 1). Dessas 587 organizagdes 230
(39.2%) nunca tinham respondido absolutamente nada ao lon-
go dos anos, ou seja, todas as tentativas de se obter respostas
ou dados dessas instituigdes foram vas. Elas também nao cons-
tavam dos catélogos da CN DST/Aids nem haviam respondi-
do a nenhuma iniciativa do movimento das ONGs/Aids. Com
base nessa lista de 230 foi feita uma Gltima tentativa de conta-
to por parte dos técnicos do Setor de Articulagdo da CN ex-
cluindo-se definitivamente as instituicdes que ndo respondes-
sem ao apelo. Desse ajuste final chegou-se ao nimero de 444
organizagdes que é o dado mais atualizado que se dispde e que
corresponde a julho de 1999.

A sintese dos resultados percentuais por regiao do Brasil
apresentada na Tabela 2 mostra-nos que, apesar dos ajustes ao
longo do tempo, existe uma légica proporcional na distribui-
¢do das organiza¢bes no territério nacional, sendo a regido
Norte responsavel por cerca de 5%, a Nordeste por |8%, a
Centro-Oeste por 9%, a Sul por | 1% e a Sudeste por 57%.

Tabela 2 — Dados percentuais das ONGs que trabalham com Aids

por regiao
REGIAO 1999 1998 1995
Sul 12.4 8.9 8.2
Sudeste 57.9 56.0 58,5
Centro-Oeste 7.9 9.7 9.2
Nordeste 16,2 20,4 19.6

Norte 5.6 5.0 4.5
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4) Resultados do Subcomponente ONGs do Projeto
Aids I do Banco Mundial

A seguir apresentam-se os principais resultados do proje-
to do Banco Mundial para o Unidade Técnica de Articulagao
com ONGs e outras unidades técnicas da CN DST/Aids e que
envolveram o trabalho das organiza¢des nao-governamentais.
Os resultados tém uma cardter mais quantitativo. A andlise
qualitativa sera apresentada nos itens seguintes deste artigo.

O nimero de ONGs financiadas de 1993 a 1998 durante
o Aids | foi de 220, Para o gréfico da figura | tomou-se como
base o niumero de ONGs em nivel nacional, 444, segundo o
levantamento mais atualizado do Setor de Articulacio e que foi
apresentado na tabela |.

O nimero total de projetos financiados para o Aids | foi de
559 com média de 2,5 projetos por instituicdo. O Aids I, de
vigéncia do inicio de 1999 até o presente momento (final de
julho), aponta 266 projetos financiados. As figuras 2 e 3 apre-
sentam os resultados da distribuicdo dos projetos por regido
do Brasil, para o Aids | e Il, respectivamente.

Figura | — Percentagem de ONG:s financiadas - Aids |

ONGs sem
financiamento ,gf °°":°
=224 lamen
So% 50% =220

Total ONGs = 443
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Figura 2 — Distribuigdo do nimero e % de projetos por regido — Aids
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Figura 3 ~ Distribuicao do numero e % de projetos por Regizo —
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A tabela 3 a seguir apresenta os percentuais das ONGs
cadastradas atualmente por regido (dados da tabela 2) compa-
rados com os percentuais de ONGs financiadas no Aids |, por
regido do Brasil (dados da figura 2).

Tabela 3 — Dados percentuais de ONGs existentes e financiadas por
regiao do Brasil

REGIAO ONGs cadastradas ONGs financiadas
(%) (%)

Sul 12,4 10.0

Sudeste 57.9 57.6

Centro-Oeste 7.9 88

Nordeste 16,2 18,8

Norte 5.6 48

A conclusdo é que existe uma excelente propor¢ao entre
ambos os valores, ou seja, 0 que esta sendo financiado respeita
uma divisdo proporcional em termos de distribuigdo territo-
rial das ONGs.

A tabela 4 a seguir apresenta a distribuicdo dos 559 proje-
tos do Aids | e os 266 do Aids Il segundo as populagbes-alvo
beneficiadas com os valores totais dos recursos financeiros
disponibilizados nos periodos de 1993-98 (Aids I) e 1999
(Aids II).

O valor médio gasto por projeto no Aids | foi de
R$ 42.083,50 e o do Aids Il estd sendo de R$ 36.266,00. O
valor total gasto no Aids | com as ONGs foi estimado em
R$ 23.524.677,00 e representou 9,4% do total do projeto glo-
bal do Banco Mundial que foi de R$ 250 milhdes.

Na figura 4 podemos ver a distribui¢do dos financiamen-
tos das ONGs por drea de intervengio.



Q6 CADERNOS ABONG N° 28

Tabela 4 - Distribui¢do dos 559 projetos de ONGs apoiados pela
CN-DST/Aids no Aids | e [l, segundo populagdo-alvo

beneficiada
Popuiagdo-alvo Aids | Aids |l
1993-1998 1999
N2 Projetos N2 Projetos

Pessoas vivendo com Aids e familiares il 30
Adolescentes 64 25
Profissionais do sexo 54 20
Casas de Apoio 43 24
Mulheres 39 29
Usudrios de drogas injetdveis 34 13
Populagdo em geral 30 113
Homossexuais 28 13
Populagao indigena 20 09
Escolas 17 -—
Trabalhadores 16 Q5@
Populagio de baixa renda 16 09
Profissionais de saude 13 06 ¢
Semindrios e encontros 12 [e]
PesquisaMigilancia Epidemioldgica 12 -
Criangas 08 12
Populagao carcerdria 07 03
Desenvolvmento Institucional 06 —
Populagao de rua 06 02
Garimpo 06 —
Caminhoneiros 05 06
Deficientes auditivos 04 ot
Umbandistas 02 02(%)
Universidades 02 04
Educadores o]} —_
Estudos da epidemia 4] —
Heterossexuais ol —_
Hemofflicos ot
Assentamentos — 08
Assessoria jurtdica — 24
TOTAL DE PROJETOS 589 2660
TOTAL DE RECURSOS R$ 23.524.677,004%  9.646.752,00

(1) A categoria odontélogo (1) foi acrescentada A de profissionais de saide (5).

(2) Comunidades quilombolas (1) foi acrescentada & de umbandistas (1).

(3) Populagdo ribeirinha (2) foi acrescentada 3 de populagio em geral (9)

(4) Trabathadores rurais (3) foi acrescentada A de trabalhadores (2).

(5) Total de projetos para a Unidade de Articulagio com ONGs até julho/39. Nio engloba as
outras unidades técnicas da CN DST/Aids.

(6) © dado disponivel & de R$ 18.685.075.04 para os 444 da Unidade de Anticulagdo com ONGs,
O valor foi extrapolado para os 559 projetos com média de R$ 42.083.50 por projeto.

Fonte: Coordenagio nacional de DST/Aids. Aids Il — Acordo de Emprésumo BIRD 4392/BR -
Relotério de implementogdo. Brasflia: Ministério da Sadde, junho 1999, pp.102 ¢ 109.
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Figura 4 — Distribuicdo dos projetos ONGs/Aids | por rea de atuagao

Apcio ds Pesscas
com Aida
0% =10

. Desarwokimento
_ nsttucional
intervenglo (33
Toia! projescs » 444 comporamentsd

34% = 151

fonte: Coordenagio nacional de DST/Aids. Articulogdo com ONG ~ Histérico de Ativi-
dodes — Aids I: BRA 001/92. Brasilia: Ministério da Sadde, junho 1998, p. 39.

4.1 Avaliagio dos resultados do Aids I sob o ponto
de vista da CN DST/Aids

A avaliagdo dos resultados dos projetos das ONGs/Aids
para a primeira fase do projeto do Banco Mundial (Aids [)
apresentado no documento Articulagdo com ONG — Histéri-
co de atividades, datado de junho de 1998, aponta uma cla-
reza de interpretagdo por parte do Unidade Técnica de Arti-
culagdo com ONGs. O referido texto aponta trés fases distintas
para a avaliagdo desse processo, com as quais o presente au-
tor concorda:

* a primeira, de 1993-1995 (Aids 1);
* a segunda, de 1996 a 1997 (Aids I);
* aterceira, de 1998 em diante (Aids Il).
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4.1.1. A primeira fase, de 1993-1995 (Aids 1)

O documento diz:

O perlodo de 1993 a 1995 & registrado pelo necessario re-
conhecimento dos parceiros e pela identificagao dos papéis ca-
biveis a cada parte. Este foi 0 tempo requerido para a conso-
lidagdo das diretrizes estabelecidas pelas exigéncias na esfera
da administragdo publica e a aceitabilidade e o entendimento
das mesmas no nivel da sociedade civil. As diferengas e decor-
rentes dificuldades ndo impediram que os 220 projetos exe-
cutados nesse perfodo tivessem resultados expressivos, intei-
ramente adequados as expectativas iniciais [Coordenagdo
1998d. p. 36].

Obviamente, em se tratando de um documento oficial, o
texto pressupunha uma certa discri¢gido em relagao “a consoli-
dagao das diretrizes estabelecidas pelas exigéncias na esfera da
administragao publica”, “ao entendimento das mesmas no ni-
vel da sociedade civil”, as "decorrentes dificuldades” e, final-
mente, “aos resultados expressivos”.

Fica claro que essa primeira fase do projeto foi muito cad-
tica. O fato de os trés aspectos fundamentais na concepgao
do projeto do Subcomponente de ONGs do projeto do Banco
Mundial {(estabelecimento de critérios claros e objetivos; am-
pla divulgagdo desses critérios aos coletivo das ONGs e ca-
pacitagao técnica prévia das ONGs antes de se detonar o
primeiro processo de licitagdo de projetos) nao terem sido
cumpridos gerou um caos geral na elaboragdo, na execugao
e no monitoramento dos projetos das ONGs na primeira fase
do projeto.

Trés dados contundentes provam as enormes dificuldades
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enfrentadas nesse momento: os resultados da pesquisa por
mim realizada em 1995, os resultados do monitoramento to-
tal dos projetos efetuado pela CN DST/Aids e apresentados
na figura 5 deste artigo e a avaliagado do monitoramento par-
cial dos projetos dessa primeira fase, realizada pelo préprio Se-
tor de Articulagdo de ONGs e publicada no documento Rela-
tério de avaliagdo — Projetos ONG - julho 1996. Este texto
aponta a seguinte situagdo: 30,7% dos projetos tinham atingi-
do totalmente suas metas, 37,5%, parcialmente e 31,9% nao
se conseguia saber, porque ndo tinham apresentado os rela-
térios. Minha pesquisa da mesma época mostrou: 58,1% das
ONGs apontando contradigdes nas informagdes repassadas
pelos técnicos da CN DST/Aids e dificuldades em obter res-
postas e solugdes objetivas para determinadas questdes em
tempo hébil, 45,2% explicitando dificuldades no gerenciamento
financeiro e na prestagao de contas e 38,7%, na execugio dos
relatérios (vide tabela 8). Acredito serem todos os nimeros
apresentados muito expressivos.

Essa fase muito tumultuada e cadtica do ponto de vista
gerencial do projeto foi felizmente em grande parte superada
na segunda fase do projeto por esfor¢o e capacidade técnica
do préprio Setor de Articulagao de ONGs e das préprias
ONGs, que se dedicaram muito para que todo o processo
desse certo. A critica que fica é que as enormes dificuldades
enfrentadas nessa fase poderiam ter sido em grande parte evi-
tadas, por meio de um planejamento mais cuidadoso das agoes
na esfera federal.

Politicamente, naquele momento, as ONGs como movi-
mento nacional se equivocaram. O que aconteceu no V En-
contro Nacional de Vitéria em 1994 foi lamentavel. Nés,
ONGs, nao tivemos a minima competéncia politica para gerir
esse processo. A grande maioria estava preocupada com “o seu
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quinhdo” e muito pouco com o que estava acontecendo com
o coletivo, e quando digo “coletivo” digo todos nés — ONGs,
CN DST/Aids e todos os demais agentes sociais envolvidos,
entre eles estados e municipios que enfrentavam dificuldades
imensas na implementagdo do projeto na sua primeira fase.
Nés, ONGs, nio tivemos competéncia para olhar para os la-
dos e perceber que os recursos financeiros a nds destinados
remontavam |10% do total e que o caos se instalava nos ou-
tros 90% sem que fizéssemos o minimo esforgo para realizar
ou tentar realizar o famigerado “controle social do projeto do
Banco Mundial e, em dltima instancia, das politicas piblicas em
Aids no @mbito federal”.

4.1.2. A segunda fase, de 1996 a 1998

Quanto a esta segunda fase a CN DST/Aids diz:

O segundo perfodo pode ser traduzido como um investi-
mento na capacitagio técnica das ONGs. Esta iniciativa foi de-
corrente da necessidade da prépria Coordenagdo Nacional de
estabelecer indicadores universais aos projetos financiados, que
permitissem uma avaliagdo abrangente das a¢bes da socieda-
de civil desenvolvidas no pais com os recursos publicos. Esta
fase & identificada pela valorizagao dos relatérios de monito-
ramento dos projetos, e pelo esforgo em disseminar os con-
ceitos técnicos a eles atrelados. O resultado desta agdo con-
tribuiu para um salto significativo no gerenciamento das ONGs
dos projetos executados por elas. A valorizagdo de alguns as-
pectos vitais como: a compilagao dos dados das atividades e a
necesséria adequagao das atividades aos objetivos previstos,
passa a ser assimilada pelas ONGs com a devida importancia
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para a administracao das propostas formuladas {Coordenagio,
1998d, p. 36].

Acredito que o texto esteja muito claro. Diante das dificul-
dades, o Setor de Articulacdo langa mao de uma série de a¢des
para esclarecer seus critérios e sistematizar todo o processo.
Podemos lembrar somente alguns: a melhoria dos procedi-
mentos para a execugdo dos relatdrios de progresso e técni-
co, a elaboragdo de um manual de orienta¢do para as ONGs
e de Catélogos anuais das ONGs, o incremento de consultorias
técnicas oferecidas as ONGs por parte de consultores exter-
nos ao quadro da CN e por técnicos da prépria institui¢do, a
implanta¢do de cursos de capacitagao técnica oferecidos as
ONGs, inclusive na area de gestdo financeira e prestagdo de
contas, entre outros.

Realmente todas essas agbes tiveram resultados expressi-
vos. A pesquisa realizada entre as ONGs para este artigo com-
prova tal afirmagdo. Quanto s “contradi¢des nas informagoes
repassadas pelos técnicos da CN DST/Aids e dificuldades em
obter respostas e solugdes objetivas para determinadas ques-
tées em tempo hébil” os valores caem de 58, 1% para (9% e
6% (vide tabela 8). As dificuldades para o gerenciamento fi-
nanceiro dos projetos caem de 38.2% para 33%. porém a di-
ficuldade para execugdo dos relatérios permanece alta (419).

4.1.3. A terceira fase - 1998-99

Esta terceira fase do projeto ja diz respeito ao Aids I.
Quanto a isso a CN DST/Aids diz:

O desafio que se inaugura em 1998 & inserir definitivamen-
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te as Coordenagdes de DST/Aids locais neste processo de mo-
bilizagio social. Entrosar as agdes publicas desenvolvidas nos
Estados e Municlpios com aquelas executadas pela sociedade
civil passa a ser uma obrigatoriedade decorrente da evolugao
natural dos trdmites bem-sucedidos realizados até o momen-
to... O movimento neste sentido ja é perceptivel em dois es-
tados. quando sio criados féruns de ONGs/Aids que ndo ex-
cluem a participagao dos gestores publicos nas discussdes das
politicas a serem implementadas. A expectativa que comega a
se delinear com o entrosamento das agdes do setor publico e
as ONGs locais € a constatacao de maior eficdcia das ativida-
des na populagio que delas serdo beneficiadas [Coordenagio
19984, p. 37].

Este aspecto de descentralizacdo das agdes, tdo apontado
pela CN DST/Aids, realmente é algo muito importante. Pena
que ele estivesse previsto desde o Aids | e nao tenha sido cum-
prido. Como j& disse antes: “descentraliza¢do significa, intrin-
secamente, grande capacidade de coordenagéo e integragao.
Se vocé descentraliza sem ter mecanismos de articulagdo en-
tre as partes, na realidade vocé somente atomiza e desintegra”.
Este é um dos maiores desafios a serem enfrentados pelo Aids
Il. Existem outros aspectos que acredito serem fundamentais
na avaliagdo desta atual fase do projeto, inclusive por indica-
dores surgidos da pesquisa que realizei para este artigo e que
passo a apresentar logo a seguir. Sobre eles gostaria de me
referir na conclusao final deste artigo.

4.1.4. Uma avaliagéo final sobre 0 monitoramento

dos projetos das ONGs do Aids I

Os dados apresentados a seguir referem-se ao monitora-
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mento técnico da prestagdo de contas por meio dos refatérios
de progressos e técnicos que a Unidade de Articulagdo com
ONGs (Utong) realizou no decorrer do Aids | com relagao aos
projetos por ela gerenciados (num total de 444). Os demais
I 15 projetos foram gerenciados por outras unidades técnicas
da CN DST/Aids, o que dificultou uma padronizagao desse
monitoramento por meio da ado¢ao dos mesmos tipos de
relatérios e inviabilizou a obtengdo desses dados totalizados.
Portanto, a avaliagao para o total dos 559 projetos nao esté
disponivel.

Apesar disso acredito que por interpretagdo estatistica
podemos seguramente fazer a extrapolagdo dos dados parciais
dos 444 projetos para a totalidade do universo de 559, pois
aqueles representam uma amostra mais do que representati-
va (igual a 79,4%) do universo a ser considerado. Dessa for-
ma podemos adotar os valores percentuais da figura 4 como
sendo os verdadeiros para a totalidade de projetos financiados.

Figura 5 — Monitoramento dos projetos de ONGs — Aids |

Cancohdng
%0 Nonhum Fetatéro
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Rolatdrbs
48% =193
Mafs daum
Total de projetos = 444 Petaidrio
4% = 151

Fonte: CN DST/Aids. Articulagde com ONG — Histérice de Atividades — Aids I: BRA
001/92, Ministério da Saude, Brasfia, junho 1998, p. 35.
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O que cabe aqui, agora, € uma interpretagdo qualitativa
desses resultados. O que significa o fato de somente 44% dos
projetos financiados terem conseguido cumprir os procedi-
mentos bésicos do monitoramento adotado pela CN DST/
Aids?

Esse dado revela dois aspectos sintomiticos — a falta de cla-
reza por parte da CN DST/Aids quando da elaboragdo e da
adogdo de seus instrumentos de controle e avaliagdo e g folta
de capacitagdo técnica prévia por parte das ONGs para que
esse monitoramento pudesse acontecer a contento, principal-
mente na primeira fase de implantagao do projeto (1993-95).
As ja referidas dificuldades mencionadas nessa fase comprome-
teram a obtengdo de melhores resultados globais do Aids .

4.2, AVALIACAO DOS REsuLTADOS DO Aips I soB O
PONTO DE VISTA DAS ONGs

Para avaliagdo das dificuldades e dos pontos positivos da
execu¢ao do projeto do Banco Mundial na sua fase Aids | foi
elaborada a primeira pesquisa entre as ONGs em 1995, dois
anos apds o inicio operativo do projeto, quando da elabora-
¢do por este autor de seu manual Reflexées para o planejamen-
to institucional e gerenciamento de ONGs/Aids — O retorno.

Resolvi reaplicar a pesquisa em julhofagosto de 1999, qua-
tro anos depois, para comparar os seus resultados.

A pesquisa original foi composta de um pequeno questio-
nério sobre o Projeto do Banco Mundial, com quatro questdes,
a saber:

* O que melhorou na sua ONG com o projeto do PN
DST/Aids-Banco Mundial?
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* Quais foram os maiores problemas e dificuldades das
ONGs?

* Como as ONGs avaliam o processo de financiamento
via PN DST/Aids-Bird?

* Do ponto de vista do gerenciamento, quais sdo os maio-
res problemas enfrentados pelas ONGs no seu dia-a-
dia??

A pesquisa atual incluiu, além dessas quatro questdes, mais
trés:

* Sobre a situagdo da sede das ONGs!'?.

* Como foi a relagdo com o Setor de Articulagdo durante
o processo de financiamento!

* Quais as perspectivas de futuro em termos de relagéo e
trabalho das ONGs com a CN DST/Aids?

Ambas as pesquisas foram andnimas. A seguir apresenta-
mos os principais resultados dessa pesquisa.

A percentagem de respostas da primeira pesquisa foi de
31% enquanto o da segunda ficou em 25,2%. Gostaria de
agradecer muito a participagdo e ateng¢do das organizagdes que
responderam ao questionario.

Quanto a situagdo das sedes das ONGs, temos os resul-
tados representados na tabela 6 e na figura 6.

9 Esta quarta questao na realidade ndo fez parte direta da pesquisa
sobre o Banco Mundial mas sim da pesquisa sobre planejamento e
gerenciamento institucional que fiz na mesma publicagdo, p. 40.

10 Esta pergunta ndo tinha interesse para a presente pesquisa € para
este artigo porém foi introduzida a pedido do Unidade Técnica de
Articulagao com ONGs da CN DST/Aids pois ele tinha interesse nes-
sa informagao.
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Tabela 5 - NUmero de questiondrios distribuidos e respondidos

Pesquisa Questionérios
Distribufdos Respondidos

Primeira - 1995 100 31 (31.0%)

Segunda - 1999 250 63 (25.2%)

Tabela 6 — Situagao da sede

Pesquisa Alugada Doada  Comprada Cedida Nao possui
ou emprestada sede

Primeira - 1995 27 (45%) 4(6.7%) 2(3.3%) 22(36.7%) 5 (8.3%)
Segunda- 1999 24 (38%) 3(6%) 9(14%)  27(43%) 0(0%)

Figura 6 — Situagdo das sedes em 1999
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Pelos resultados nota-se uma melhora sensivel em todos
os itens. Pela pesquisa de 1995, 46,7% das ONGs tinham es-
tabilidade quanto a sede, ou seja, ou ela tinha sido comprada,
ou era cedida por alguém ou alguma instituigdo ou tinha sido
doada. Pela pesquisa de 1999 esse nimero sobe para 63%.

Quanto aos pontos que melhoraram nas ONGs em virtu-
de do projeto do Banco Mundial temos os resultados apresen-
tados na tabela 7 e na figura 7. Os maiores problemas e difi-
culdades enfrentados aparecem na tabela 8 e na figura 8.

Figura 7 — Aspectos positivos resultantes da implantagao do projeto
Aids |
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Os aspectos negativos e as dificuldades foram colocados
em ordem de prioridade para a pesquisa realizadaem 1999 e
o gréafico da figura 8 apresenta os resultados.

Quanto 2 relagdo institucional com a CN DST/Aids os re-
sultados foram os apresentados na figura 9.

Quanto aos maiores problemas enfrentados pelas ONGs,
os resultados sao apresentados nos graficos das figuras | | e | 2.
O critério utilizado para interpretagao dos dados é o seguin-
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Tabela 7 — O que melhorou na sua ONG com o projeto da CN DST/

Aids-Bird?

Aspectos Ne (%) N2 (%)
A infra-estrutura material 22 71.0 44 70.0
O fortalecimento institucional 19 613 45 71,0
A produgdo de materiais informativos 18 58,1 43 68.0
A capacita¢do de sua ONG em

elaborar projetos 15 48.4 43 68.0
A capacita¢do de sua ONG em

gerendiar projetos 15 48,4 41 65.0
O acervo de documentagao gerat

sobre Aids 14 45,2 38 60.0
A infra-estrutura em termos de pessoal

remunerado | 35.5 24 38.0
A capacitagdo técenica geral de sua ONG 10 323 41 65.0
A organizagao de sua entidade 9 29.0 26 41,0
A autonomia de sua entidade 6 19,4 17 27,0
A qualidade dos voluntarios 4 12,9 14 220
O nimero de voluntérios 2 6.5 It 17,0
Quitros aspectos | 3.2 10 16,0
A capacidade de auto-sustentabilidade da

entidade (1) — 17 27.0

(1) Este aspecto nao foi avaliado quando da primeira pesquisa.

Figura 8 — Maiores problema e dificuldades das ONGs durante o Aids

| {pesquisa/99)

Oapeta da run ONG com ouras entidados « 38
Recein de farer crbicas a CN DST AR & 3%

Oheenglo, mamecio e arquivo de infomagdes o 3%

Fala d¢ comueriafsmint, thonica periddica = 19%
Deyeaddncia finmnceins d ONG cm retago s ON

Umitagio de dress de [rojeto pf limanctamend

Dillculdades para as ONGs
, ‘PN

§

4

H

£

3

i

13

2

F

1%
b a 24%

poha de contas = 3 3%
= 41%

Imbio entre projeccs cimilares = 49%
b, drarminadss nitwicas = SIS




AS ORGANIZAGOES NAO-GOVERNAMENTAIS E... J(X)

te: (1) para os maiores e mais graves problemas e (5) para os
de menor gravidade.

Figura 9 — Desenvolvimento do trabalho e relagdo institucional com
a CN DST/Aids

Figura 10 - Prioridade dos problemas enfrentados pelas ONGs
(pesquisa 1999).
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Tabela 8 — Maiores problemas e dificuldades das ONGs durante o

projeto

Aspectos Ne (%) Ne (%)
Contradigbes e informagbes repassadas

pelos técnicos da CN DST/Aids 18 58.1 12 13,0
Dificuldade em obter da CN respostas e

solugdes objetivas sobre determinadas

questdes em tempo habil 18 58.1 10 16,0
Gerenciamento-financeiro e prestagio de

contas 14 45.2 21 33.0
Nio-financiamento de determinadas rubricas 3 419 32 51,0
Falta de intercambio entre projetos similares |2 387 31 49.0
Execugio de relatdrios 12 387 26 41,0
Limitagdo de dreas de projeto para

financiamento I 35,5 ) 240
Falta de consultoria e assisténcia técnica 9 290 12 19.0
Outras 7 22,6 2 3.0
Obtengio, manuseio e arquivo de

informagbes 7 226 2 3.0
A dependéncia que a ONG tem do PN

em termos de recursos financeiros 6 19.4 13 210
A disputa interna para ver quem &

remunerado e/ou crises internas de

refacionamento social entre as

pessoas da ONG 6 19.4 ] 0.0
Disputa entre sua entidade e outras ONGs 4 12,9 2 3.0
Visita de consultoria desnecessana 4 12,9 1
Operacionalizagdo do projeto 4 12,9 6 10.0
O receio de fazer criticas 3 CN e tomar

posigbes politicas pelo fato de ter projeto

financiado por ela 9.7 2 3.0
Visita de consultoria muito tardia (t) — 7 1.0

(1) ndo incluido na primeira pesquisa.
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Comparativamente com a pesquisa de 1995 temos os se-
guintes resultados (tabela 9):

Tabela 9 — Maiores problemas enfrentados pelas ONGs

Problemas Pesquisa Pesquisa
1995 1999
(%) (%)
Gerenciamento financeiro 51,7 59.6
Gerenciamento de recursos humanos 217 23,6
Gerenciamento administrativo 16,7 9,1
Gerenciamento fisico/material 6,7 5.3
Gerenciamento dos projetos e atividades 3.3 |.8
Total 100 100

Como vemos pelos valores acima, a questdo do gerencia-
mento financeiro ndo s6 no que diz respeito a capta¢io de
recursos mas também na sua gestdo em termos de prestacao
de contas, relatérios financeiros, planejamento financeiro glo-
bal da entidade etc. continua sendo a questao mais problemaé-
tica para a maioria das ONGs. Para quase um quarto das enti-
dades o gerenciamento humano que envolve a captagdo, a
selecdo e o treinamento de voluntarios e profissionais remu-
nerados se mostrou como o principal problema.

Um aspecto muito interessante ja4 apontado na primeira
pesquisa de 1995 é que somente 1,8% das ONGs apontaram
o gerenciamento dos projetos e atividades como o maior pro-
blema que enfrentam. isso significa, em outras palavras, que,
apesar de todas as dificuldades, o trabalho com Aids em si ndo
se constitui o maior obstéculo para as ONGs, e que a maioria
das ONGs sabe fazer aquilo que se propde a fazer. Significa
também que os maiores problemas sdo de ordem institucional
e nao operacional {(em relagdo as atividades e aos projetos).
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Um detalhamento maior desses resultados é apresentado
aseguir nas figuras de | 1a. a | le. Cada uma dessas figuras de-
monstra como cada entidade priorizou cada um dos cinco ti-
pos de gerenciamento elencados por ordem de gravidade:

13% 2%
Figura | la Gerenciamento Figura | 1b Gerenciamento
financeiro de recursos
humanos
1
S 1=9% 2% 2
' 16%
2
4 24%
20% 3
18%
it
34% 4
28%
Figura | ¢ Gerenciamento Figura | |d Gerenciamento
adminsitrativo fisico/material

4
24%

%

18%
fFigura I le Gerenciamento de
projetos e atividades
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Finalmente quando perguntadas sobre como avaliam todo
o processo de financiamento recebido via CN DST/Aids-Ban-
co Mundial as ONGs responderam o seguinte:

Figura 12 — Avaliagao de todo o processo de financiamento

Como vemos pelos resultados acima, a avaliagao das
ONGs de todo o processo de financiamento via Setor de Ar-
ticulagdo de ONGs da CN DST/Aids foi bastante positiva ~
70% das entidades o avaliam como “6timo “ ou "bom”, 27%,
como “regular” e 0%, como “ruim” ou "péssimo”.

4.3. Conclusées da Pesquisa

Vérios sao os aspectos que gostaria de apontar nessas con-
clusdes finais sobre a pesquisa de campo realizada com as
ONGs. O primeiro deles diz respeito as maiores dificuldades
enfrentadas no dia-a-dia das entidades. Pela tabela 9 e pelas fi-
guras 10 e | | podemos ver claramente que dois sao os aspec-
tos mais relevantes:
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* o gerenciamento financeiro,
* 0 gerenciamento humano.

Se observarmos a tabela 9, em relagdo aos dados compa-
rativos com a pesquisa realizada em 995, perceberemos que
esses dois aspectos também foram naquela época os mais sig-
nificativos, sendo que ambos se agravaram com o tempo. Acre-
dito que o Setor de Articulagio com as ONGs deveria tomar
ciéncia desse fato e pensar estratégias de resolugio desse pro-
blema. Penso que se deveria equacionar esse problema de uma
maneira mais clara. As ONGs ndo estdo devidamente capaci-
tadas para ambos as questées. Minha pesquisa de 1995 apon-
tou um quadro absolutamente lamentével quanto i questio do
voluntariado das ONGs/Aids. Falta capacitagdo em ambas as
dreas — tanto na financeira quanto na humana.

E indiscutivel que o projeto do Aids | trouxe muitos bene-
ficios e pontos positivos para as organizagdes. Pela tabela 7 e
pela figura 7 podemos perceber que os principais aspectos
apontados pelas ONGs como ganhos decorrentes do projeto
foram: o fortalecimento institucional da entidade, a infra-estru-
tura material, a capacitagao técnica em elaborar e gerenciar
projetos e a capacitagdo técnica geral da entidade, a producido
de materiais informativos e o acervo de documentagio geral
sobre Aids.

A questao da capacitagdo técnica das entidades no aspec-
to do desenvolvimento de suas atividades-fim nunca foi um
grande problema para elas, e isso a pesquisa de 1995 j4 apon-
tava claramente (tabela 8 e figura 8). Ou seja, alé Unidade
Técnica de Articulagao com ONGs da CN DST/Aids ~ os pro-
blemas ndo estdo nas atividades-fim e sim nas atividodes-meio.

Os maiores problemas apontados pelas ONGs na pesquisa
dizem isso — o gerenciamento financeiro e a elaboragio de
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relatérios melhoraram mas ndo resolveram!! (tabela 8 e figu-
ra 8).

Dois problemas que foram apontados também de forma
significativa e que poderiam ser minimizados pelo Setor de
Articulagdo de ONGs/Aids sao:

* 0 pouco intercdmbio entre projetos similares (49% das
repostas),

* o nao-financiamento de determinadas rubricas (5| % das
respostas).

Como podemos ver, praticamente metade das ONGs sen-
te esses aspectos como significativos. Quanto ao primeiro as-
pecto, acredito que a CN DST/Aids poderia resolver muito fa-
cilmente esse problema com medidas relativamente simples —
a produgio de publicagdes especificas acerca das “n” experién-
cias sobre prevencido e assisténcia desenvolvidas nesses seis
anos e semindrios tematicos regionais ou locais {mais do que
megaeventos Cuja organizagao custa caro e que tém pouca efe-
tividade na troca de experiéncias). Nao seria preciso dizer que
fomentar a troca de experiéncias é potencializar o trabatho das
ONGs e otimizar os recursos aplicados. Acredito que tanto a
consciéncia dessa falha quanto a concordancia sobre a neces-
sidade de estratégias de intercambio estejam claras por parte
da CN DST/Aids quando diz:

No Aids | houve uma tentativa nao continuada de promover
intercambio por meio de publica¢des, o que a gente acha que
n3o é o meio mais eficaz de divulgar experiéncias e projetos.
Ao longo do Aids | a questdo do intercdmbio e troca de expe-
riéncias foi uma lacuna na implementagao do projeto, inclusive
para otimizar a aplicagio de recursos financeiros e humanos por
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parte da prépria CN DST/Aids, visando uma maior eficécia das
agoes. No final do Aids | tentamos melhorar isso por meio de
semindrios tematicos mas porque era jé final do projeto do
Banco, por falta de recursos e prazos, nao conseguimos abar-
car todos os projetos e 4reas financiadas. isso porém foi inclu-
ido como uma agao constante durante o Aids II'',

Quanto ao segundo aspecto, as rubricas que as ONGs se
queixaram de nao ter financiamento foram: aluguel, correio,
contas de dgua, luz e telefone, despesas trabalhistas, medica-
mentos, seguro, transporte, manutengao de veiculo incluindo
gasolina, fonoaudidloga, agentes de saide, filmes e fotos, ¢6-
pias xérox, produgdo de videos, cursos, despesas bancérias,
baixo valor da remuneragdo de pessoal, e aquisi¢do de livros.

Acredito que algumas dessas rubricas sdo na realidade fi-
nanciadas. Entdo o que acontece? Falta de explicitagao por
parte da Utong ou falta de entendimento por parte das enti-
dades?

Um aspecto que particularmente me chamou aten¢io na
avaliagdo das respostas foi o item que apontava como dificul-
dade "a disputa interna para ver quem é remunerado e/ou cri-
ses internas de relacionamento social entre as pessoas da
ONG". Na pesquisa de 1995 esse aspecto teve 19,4% das
respostas. Na pesquisa de 1999, 0 %. Duvido desse dado. Eu
acredito que esse seja um dos importantes aspectos das crises
institucionais das ONGs. Presenciei isso pessoalmente como
ativista e como consultor da prépria CN DST/Aids. Talvez um
aspecto que possa ter dificultado respostas mais explicitas é que
é muito dificil que os protagonistas dessas crises admitam isso

I't Entrevista de Lilia Rossi. do Unidade Técnica de Articulagiao com
ONGs, ao autor.
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para si mesmos e para o coletivo. Outra hipétese € que esse
aspecto, apesar de importante, independe da questao do finan-
ciamento recebido. J4 presenciei tal fato em ONGs com mui-
tos recursos e em ONGs com poucos recursos.

Por fim, um aspecto que estd em pauta de discussdo - a
questdo da sustentabilidade. Acho que para aprofundarmos a
discussao sobre esse assunto, numa outra oportunidade, de-
veriamos nos perguntar antes de mais nada ~ o que é susten-
tabilidade? Do que estamos falando? Como se mede susten-
tabilidade?

Essa reflexao me remete a uma coisa que j& ouvi “n" ve-
zes em “n” oportunidades pessoais e profissionais, inclusive no
trabalho com Aids - a tal “qualidade de vida". O que é quali-
dade de vida!

Acredito que tanto um aspecto quanto outro nao possam
ser equacionados simplesmente por um viés especifico. Sao
termos que se caracterizam por um forte sentido holistico. E,
portanto, nao estamos falando somente da sustentabilidade fi-
nanceira, ou da material e de infra-estrutura, ou da tao dificil
sustentabilidade humana, ou da técnico-administrativa ou po-
litica. Penso que boa parte das pessoas associe o termo “auto-
sustentabilidade” diretamente & questao financeira. Acho isso
um erro. Acredito que deveriamos nos referir a sustentabili-
dade institucional que é a somatéria de tudo isso.

Se esse raciocinio for verdadeiro, isso implica a necessidade
de aprofundarmos a discussao em cada um dos aspectos es-
pecificos mesmo porque a sustentabilidade para cada ONG
tem dimensoes diferentes. Conhe¢o entidades que tém uma
razoédvel sustentabilidade material e até financeira porém nédo
a tém no plano politico e da militdncia, ou seja, estido desacre-
ditadas. Um descrédito que comega, mais do que no plano
externo, pelo interno — pelo se olhar no espelho.
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A pesquisa de 1999 apontou 27% das entidades afirman-
do que a auto-sustentabilidade melhorou com o projeto do
Banco Mundial. Infelizmente esse dado nao estd disponivel
(diretamente'?) na pesquisa de 1995. Acredito ser o dado de
1999 relativamente modesto. Se um namero significativo de
entidades vé como ganho do projeto o fortalecimento institu-
cional da entidade, a infra-estrutura material, a capacita¢io
técnica em elaborar e gerenciar projetos e a capacita¢io téc-
nica geral da entidade, a produgdo de materiais informativos e
o acervo de documentagdo geral sobre Aids, penso que esse
nUmero deveria ser um pouco mais significativo.

Sobre a questao da sustentabilidade das ONGs a Unidade
Técnica de Articulagdo com ONGs

reconhece a fragilidade das ONGs, seja pela prépria situagao
financeira do pais que nao permite que os ativistas estejam de-
dicando boa parte do seu tempo 2 institui¢do, tendo que pro-
curar outros caminhos para sobreviver, e isso enfraquece a ins-
tituigdo inclusive no aspecto de treinamento pois algumas vezes
a pessoa que foi capacitada, um més depois sai da organizagio
e vocé tem que treinar novamente; existe um rodizio muito
grande de recursos humanos dentro das institui¢des. Isto para
a questio da sustentabilidade tem de ser pensado de uma ma-
neira melhor. Precisa existir algo que fortalega o voluntariado.

A CN DST/Aids tem tentado melhorar também a situagio
das sedes das ONGs, tentando encontrar um caminho que
possa aliviar este problema, por exemplo, com parcerias com
outros 6rgaos federais, também no aspecto de telefone e equi-

12 Digo “diretamente” porque a profunda pesquisa institucional reali-
zada em 1995 no fundo equaciona esta questiao de maneira inequi-
voca. Para isso vide o Manual Reflexdes sobre planejamento institu-
cional e gerenciomento de ONGs/Aids j4 mencionado.
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pamentos, desta forma garantindo uma estrutura minima de
funcionamento e que evite a quebra das instituioes. A Coor-
denacio tem tentado também incentivar as ONGs na busca de
outros parceiros para que nao fiquem dependentes somente
dela. No inicio do Aids Il houve uma critica das instituigdes no
sentido de cortes orgamentarios por parte da CN DST/Aids.
Esses ajustes foram feitos no sentido de mostrar as ONGs que
elas podem buscar apoio também em outros lugares e, de certa
forma, forgar isso, na medida em que os financiamentos da CN
n3o sao infinitos. Quando terminar o Aids Il como essas ONGs
ficam? A questio por exemplo da descentralizagio estéd muito
vinculada a este conceito de sustentabilidade... buscando maio-
res envolvimentos, por exemplo, com estados e municipios'?.

4.4, Perspcctivas futuras

No final da pesquisa de 1999 perguntamos as ONGs quais
seriam, na opinido delas, as perspectivas para o futuro e como
elas viam nesse sentido a relagdo com a CN DST/Aids. Os prin-
cipais aspectos apontados pelas entidades foram:

* a continuidade dos financiamentos, inclusive em novas
dreas;

* melhorar a desburocratiza¢ao da prestagdo de contas;

¢ a diminuigao do tempo de repasse dos recursos para nao
comprometer a continuidade dos trabalhos; processo
mais agil;

* renova¢io automatica para projetos de ONGs que ja
passaram por sele¢do e tém resultados positivos, inclu-

13 Entrevista de Lilia Rossi ao autor.
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sive aproveitando a infra-estrutura montada com equi-
pamentos adquiridos;

maior prazo de financiamento para até trés anos;

que a CN DST/Aids explicite num futuro proximo suas
estratégias quanto a sustentabilidade das ONGs pos-
Aids II;

maior comunica¢do e maior interlocugao com as ONGs;
que seja criado um mecanismo sistematico para avalia-
¢do qualitativa do processo de financiamento CN-
ONGs envolvendo as entidades financiadas; um conse-
lho ou a realizagdgo de um semindrio especificamente
para esse fim. Desta forma as ONGs poderiam contri-
buir para a melhoria dos procedimentos administrativos,
bem como para a discussdo de prioridades programati-
cas para as agdes a serem financiadas;

se faz urgente um encontro entre CN DST/Aids e as
ONGs financiadas para definir mudangas no processo de
financiamento (ex.: a mudanga das notas fiscais em nome
da Unesco);

que os projetos sejam visitados com mais frequiéncia para
que seja feita uma melhor supervisao;

que a relagdo seja de parceria e nao de financiador e fi-
nanciado;

o carro e computador estdo ficando velhos. O que fazer?
que mesmo acabando o Aids Il a parceria e a integragao
com as ONGs continuem;

divulgagdo dos integrantes da comissao julgadora dos
projetos, inclusive da forma como sio escolhidos;
respeito as caracteristicas da ONG, inclusive do ponto
de vista regional, quanto ao or¢amento;

ampliagado do or¢amento a partir de rigoroso critério
conforme resultados atingidos;
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* possibilidade de reaplicar com maior agilidade possiveis

sobras de orgamento em outras agdes do proprio pro-

jeto sem ter de devolver recursos;

garantir mator capacitagdo técnica da ONGs (ex.: curso

de auto-sustentabilidade, troca de experiéncias, forma-

¢do de liderangas; elaboragdo e gerenciamento dos pro-

jetos, capacitagdo de voluntérios);

que se promova maior integragdo com os organismos lo-

cais do SUS;

* vencer a dependéncia financeira e alcangar um estagio

de consultoria e apoio técnico-logistico;

maior autonomia as ONGs na relagdo;

* maior descentralizagdo do processo envolvendo mais

coordenagdes estaduais e municipais;

que sejam mantidas e estimuladas as participagdes das

ONGs nos comités e nas comissdes assessoras;

* muitos cumprimentos e agradecimentos a CN DST/Aids
via Unidade Técnica de Articulagio com ONGs.

4.5, Alg‘umas criticas aponta(las

* A CN DST/Aids ndo daria a mesma atencdo as ONGs
do interior dos estados que aquela que da as ONGs que
circulam pela CN DST/Aids.

* Nao existem mecanismos formais e sistematicos para o
didlogo entre financiador e financiados, o que é uma
pena.

* Ansiedade e dificuldades em se planejar mais a longo
prazo as atividades da ONG pela incerteza na continui-
dade do financiamento. A nao-continuidade dos proje-
tos traz desdnimo e desincentivo.
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* Questao burocrética que retarda o inicio dos projetos.

* A relagdao nao se constitui em parceria. Limita-se ao fi-
nanciamento e a uma prestagéo de servigos.

* Atendéncia da CN de financiar trabalhos de redugao de
danos (UD}) diretamente aos postos de servigos serd um
fracasso inevitdvel. A CN deveria apoiar mais as ONGs
nessa area.

* A CN deveria ter maior autonomia para estabelecer suas
prioridades e nao ficar refém de agéncias internacionais.

V. Conc]usécs

As ONGs/Aids cabe um papel importante neste momen-
to da epidemia de Aids no Brasil. Um papel de reflexdo, de ava-
liagdo e de rearticulagdo do movimento, com propostas con-
cretas de atuagdo. A propria CN DST/Aids reconhece esse
papel quando diz:

As ONGs também tém contribuldo para a formulagao das
politicas publicas de satde, a partir de 1992 e principaimente
1994. Muitas experiéncias bem-sucedidas de ONGs foram
incorporadas por outras ONGs, por estades e municipios e
acima de tudo pelo governo federal. Hoje nés temos projetos
que s3o nacionais e que na verdade foram iniciativas locais de
ONGs'.

A mudanga de postura da sociedade em face da epidemia
a partir do inicio dos anos 90 e o avango de mobilizagdo de
outros setores sociais abriram uma brecha importante de atua-
¢do por parte das ONGs.

14 Dr. Pedro Chequer, em entrevista ao autor.
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Apesar de alguns bons exemplos de parcerias entre as
ONGs/Aids e outros setores da sociedade (com outros movi-
mentos sociais, com empresas, com o préprio governo, en-
tre si, com a universidade, com sindicatos etc.), a capacidade
das ONGs/Aids para responder a este novo desafio ainda é i-
mitada, mesmo porque parte das entidades ainda continua
olhando para seu préprioc umbigo.

Uma parcela das ONGs/Aids esta lutando pela sua sobre-
vivéncia, e outra boa parte estd interessada em prestar servi-
¢os estabelecidos por diviszo de uma linha muito ténue, e mais
perigosa ainda, entre o que cabe ao Estado e a sociedade ci-
vil. "Eu creio que a grande vocagdo das ONGs nao é a epide-
mia do virus e a prevengdo da camisinha ou a assisténcia pelos
remédios. A vocagdo das ONGs é a terceira epidemia...”
(Quintino, 1995, p. 4).

A compreensdo de que a epidemia de Aids nao diz respeito
somente a determinados grupos sociais mas a toda a socieda-
de exige, consequentemente, estratégias bem definidas para
se atingir essa comunidade como um todo.

Diante dos impasses, serd que as ONGs/Aids tém parado
para se perguntar sobre suas estratégias de a¢do? Sobre como
e a quem elas poderiam atingir e com quem elas poderiam se
aliar? Esta reflexdo exige, antes de mais nada, uma consciéncia
de nossas limitagdes e de nossas potencialidades. Serd que as
ONGs/Aids tém parado para se perguntar sobre essas coisas?

Temos que incrementar nossa capacidade de resisténcia,
de denlincia e de protesto, mas, ac mesmo tempo, supera-la
no sentido de colocar em pratica nossas propostas concretas
de atuagdo e transformagao social.

Esta “nova vontade politica” reflete-se por meio de novas
estratégias de agado por parte das ONGs/Aids, que podemos
resumir com a palavra ARTICULAGAO. A¢des integradas inter-
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ONGs, interinstitucionais, mostram-se com grande potencial
de transformagdo, principalmente no que se refere a educa-
¢d0 e prevengao em Aids. Temos que aumentar nossa capaci-
dade de mobilizagdo social envolvendo outros setores da so-
ciedade.

Qutro reflexo dessa nova estratégia de agao é a necessi-
dade, a excitagao e a vontade da criagao de novos espagos de
intercdmbio, féruns, caracterizados pela troca de experiéncias
e debates. Isso de certa forma nao deixa de ser uma tentativa
de romper a resisténcia, o protesto, a denlncia e o corpora-
tivismo que foram as principais marcas da cultura politica dos
movimentos sociais brasileiros, e o da Aids também. A prépria
CN DST/Aids vé como estratégias futuras de atuagio das
ONGs “a construgdo de redes de maneira que no futuro nio
haja a necessidade de presenca do governo, inclusive se pen-
sando em suas préprias autonomias e sustentabilidades”'®.

Outra estratégia é a definicao mais clara do papel que cabe
ao Estado e aquele que cabe as ONGs. As ONGs/Aids nunca
pretenderam, conscientemente, substituir as fungdes do Esta-
do, mas algumas estao fazendo isso.

Outra estratégia de atuagdo € a reciclagem do conhecimen-
to, avaliando o processo de organizagio, capacitacdo e reali-
zagao de trabalho das entidades. Essa necessidade jé foi apon-
tada quando dos encontros nacionais anteriores. Mas uma
discussao sobre planejamento e gerenciamento institucional,
sem que isso implique, necessariamente, estagnagdo, conge-
lamento e burocratizacdo. Pelo contrério, que isso signifique sa-
ber tirar partido do dinamismo, da diversidade, da criativida-
de e do poder de transformagao que as ONGs tém. S6 que a
maioria das ONGs/Aids ndo esta preparada ou preocupada

15 Dr. Pedro Chequer, em entrevista ao autor.
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com isso. Avaliar nao é uma coisa tao simples e facil, principal-
mente quando isso exige uma profunda autocritica.

Acredito que a questao da pouca atengdo ao desenvolvi-
mento institucional das organizagdes tenha sido um dos pon-
tos mais falhos durante a realizagao do Aids |. A CN DST/Aids
Nao se preocupou Com esse aspecto como deveria se preo-
cupar. E nés, ONGs, nao soubemos fazer as devidas reivindi-
cagdes. Pela figura 4 podemos notar que somente 6% dos pro-
jetos financiados foram referentes ao desenvolvimento
institucional. Quanto a isso, Dr. Pedro Chequer diz:

0 que aconteceu com o Aids | comegou a ser corrigido ao longo
do percurso. Na metade do processo se percebeu que tinham-
se aberto financiamentos sem que a maioria das ONGs esti-
vessem preparadas para isso, e se tentou criar vérios féruns de
capacitagao e treinamento gerencial. No inicio houve por parte
das ONGs, pelo menos das menores e menos organizadas, um
tratamento doméstico dos recursos. O recurso € repassado
ONG mas continua sendo recurso publico e nés temos nor-
mas a cumprir, normas do Banco Mundial, normas da 866, etc.,
que tem que ter, porque o recurso puiblico tem de ser utiliza-
do da forma mais transparente. O que foi uma falha no Aids |
e tentamos corrigir no Aids Il é o manual de instru¢do. Na
realidade os procedimentos s@o simples contanto que sejam
escritos de maneira clara. Houve a preocupagéo de orientar
mais as ONGs nesse sentido. Além deste aspecto administra-
tivo devemnos fortalecer a capacidade das ONGs enquanto ins-
tituicdes, no aspecto gerencial'®.

Quanto 2 critica de algumas ONGs de que a relagao com

16 Idem.
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a CN DST/Aids seria somente de financiador para financiado,
Dr. Pedro Chequer discorda e diz:

A relagdo entre ONGs e governo federal é bastante frutife-
ra e positiva. O que nés fazemos nio & financiar projetos. £
apoiar iniciativas da sociedade civil naquilo que é entendido
como prioridade da politica publica. E uma relacdo bastante

madura'’,

Devemos lembrar também que apesar de as relagdes mais
fortes entre as ONGs e a CN DST/Aids acontecerem via pro-
jetos conveniados, nossa relagdo vai muito além. Passa pelo
plano de nossa representatividade em varios niveis (Comissio
Nacional de Aids, Comité de Vacinas, varios comités assesso-
res temiéticos etc.). Portanto, devemos pensar essa relagio
num plano muito mais abrangente do que a questao dos pro-
jetos, que foi uma tdnica muito forte neste artigo. Do ponto
de vista de estratégias do Unidade Técnica de Articulagio com
ONGs devemos lembrar que as ONGs nio financiadas acabam
ficando quase & margem do processo: “As ONGs nio financia-
das se tornam um universo a parte, porém nao excludente"'®.

Quanto ao papel do Estado e & sua relagao com as ONGs
diz o Dr. Peter Piot, diretor executivo do Programa das Na-
¢oes Unidas para HIV/Aids (UNAids)

E bem sabido que para ser eficaz, o enfrentamento da epide-
mia de HIV/Aids deve ser realizado, primeiramente, com com-
promisso politico, urgéncia, abertura e atividades multisseto-
riais. Nesse aspecto, temos muito a aprender da experiéncia

17 ldem.

18 Entrevista de Lilia Rossi, técnica do Unidade Técnica de Articulagao
com ONGs, a0 autor.
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brasileira. Uma das facetas do Programa Brasileiro de Aids que
causam maior impressao ¢ a sabedoria politica, a coragem e a
lideranga demonstradas pelos tomadores de decisao e autori-
dades nacionais ao lidar com temas delicados nas dreas de pre-
vengdo, assisténcia e apoio, cooperagao com a sociedade ci-
vil, pesquisa e direitos humanos de pessoas vivendo com HIV/
Aids. O Brasil demonstrou abertura, adequagao cultural e uma
sensibilidade de género e de faixa etéria na promogao de com-
portamentos sexuais mais seguros e de redugdo de danos para
0s segmentos mais vulnergveis da populagio. Tanto os progra-
mas de promogao quanto os de assisténcia visam a responder
as necessidades de todos os setores da sociedade, e procuram
garantir os direitos humanos de pessoas vivendo com HIV/Aids.
Obteve-se um sucesso especial ao forjarem-se estreitas par-
cerias entre diferentes setores, a fim de confrontar a epidemia
por meio de um esforgo conjunto [Coordenagao, 1998e, p. 9].

Dentro desse “esfor¢o conjunto” acredito que cabe a
Coordenagao Nacional um esfor¢o de melhor articulagio in-
terna entre suas diversas unidades técnicas, objetivando me-
lhorar a assessoria dada as entidades em todos os aspectos, e
cabe as ONGs continuar lutando para cumgprir seus papéis, en-
tre eles o de garantir o tao dificit mas imprescindivel “controle
social do Estado e das politicas publicas em DST/Aids".
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Direiros HUMANOS E AIDs
A TRANSVERSALIDADE DOS DIREITOS
HUMANOS COMO REFERENCIAL
ETICO E POLITICO DA AGAO DO GaPA-BA

Gapa-BA®

INTRODUCAO

A Aids, tanto em suas causas como em suas cruéis consequién-
cias, coloca-nos diante da complexidade e da transversalidade do te-
cido social, demandando respostas (tedricas e praticas) que consi-
derem o respeito a diversidade humana um principio bésico,
principalmente em um contexto (local e global) no qual tal diversi-
dade é traduzida em desigualdade e exclusdao. O pardmetro ético
dos direitos humanos remete-nos a valores bésicos como igualda-
de, respeito, cooperagdo e paz, em contraposi¢do aos de desigual-
dade, discriminagdo, competigdo e guerra, favorecendo o desenvol-
vimento de agdes participativas, interdisciplinares e dialégicas
capazes de propiciar novas formas, mais democréticas e solidarias,
de percepgao e interagao social.

Assim sendo, retratar e analisar a trajetéria do Gapa-BA signifi-
ca efetivamente falar em agdes cotidianas de defesa e garantia dos
direitos humanos. Em nossa trajetéria de atuagao na cidade de Sal-
vador e em localidades vizinhas, pudemos nos defrontar, inimeras
vezes e de diversas formas, com situagoes concretas de violagao dos

* Elaborado pelo grupo de Apoio 3 Prevengdo 2 Aids da Bahia.
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direitos basicos, de impunidade, de desinformagéo e de nao-
exercicio da cidadania que limitam diretamente a capacidade
de nossos pulblicos-alvo em lidar com estratégias de preven-
¢do e negociagdo de sexo seguro.

"A politica de direitos humanos € basicamente uma politica
cultural”, como aponta Boaventura Santos (1997, p. 107), j4 que
se direciona, principalmente, para a inser¢ao de temas e abor-
dagens no debate publico de estruturagao de pardmetros uni-
versais de regulagdo das intera¢des sociais entre individuos e
Estados. A base constitutiva da politica de direitos humanos é
abordar, simultaneamente, a humanidade em suas dimensoes
do individual e do universal como sujeitos de direito, e do loca!
e do global como espagos de acao. Assim sendo, o didlogo in-
tercultural, dentro de uma perspectiva culturalista, torna-se o
motor da concepgdo dos “direitos humanos”. O objetivo é
empreender a universalizagdo dos direitos, enfatizando a igual-
dade como um valor a ser alcangado, mas a partir da percep¢ao
e do respeito as diferencas, e, principalmente, desigualdades
existentes. Com isso, as interagdes dindmicas entre o “local” e
o "especifico”, por um lado, e o “global” e o “universal”, por
outro, tornam-se mais complexas e permedveis, principalmen-
te no momento atual de explosao multimidia e de afirmagao de
novos sujeitos de direitos ("mulheres”, “negros”, “homossexu-
ais” etc.) que ndo estao restritos por fronteiras geogréficas.

Os esfor¢os de combate e prevengdo & expansao da Aids
pelo mundo sdo exemplares para tratarmos de questdes rela-
tivas aos direitos humanos e a conformagao de novos sujeitos de
direitos que, a partir de suas agdes locais, colocam-nos diante
de questdes e desafios globais.

“Educar o mundo a viver com Aids” é a palavra de ordem
do Gapa-BA, que reflete sua estratégia central de agio: per-
ceber e socializar a idéia de que o mundo inteiro vive com a
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Aids, ja que, direta ou indiretamente, todos somos afetados por
seus efeitos, sejam individuais ou coletivos.

ELEMENTOS DA CON]UNTURA ATUAL DOs DIREITOs HUMANOS

Os niveis de vulnerabilidade de cada grupo estéo direta-
mente relacionados aos seus contextos de garantia ou viola-
¢do de direitos humanos. Dados os altos indices de concen-
tragdo de renda, pobreza e intolerdncia existentes, o que
podemos perceber é um aumento crescente das fronteiras de
exclusdo econdmica e social, ainda que o idioma dos direitos
humanos se faga presente nos principais discursos e textos de
cunho teérico e politico que dominam o debate publico.

A base normativa internacional dos direitos humanos sur-
giu no periodo pés-guerra, tendo como marco principal a as-
sinatura, no dia 10 de dezembro de 1948, da Declaragao
Universal dos Direitos Humanos, como resposta imediata da
recém-criada Organiza¢io das Nagbes Unidas aos absurdos do
Holocausto. A idéia era estabelecer um consenso acerca de
uma “ética universal”, pela qual todos os paises compartilha-
riam valores basicos de bem comum e de garantia da dignida-
de humana. O resultado imediato foi a adogdo de uma pers-
pectiva que afirma a universalidade e a indivisibilidade dos direitos
humanos, que, atualmente, j4 incorporam trés dimensdes fun-
damentais: os direitos civis e politicos, tidos como de “12 ge-
ra¢do” {ou seja, contemplados na primeira fase de estrutura-
¢do dos direitos humanos, em meados da década de [950);
os direitos econdm