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A p r k s e n i 'açáo

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 tradição autoritária que identifica no Estado a responsabilidade 
por prover e construir a sociedade, Ao contrário, construir direi
tos de cidadania é produto de uma mescla de relações, em que 
sociedade civil e Estado estão envolvidos por tensões e contradi
ções que se produzem a partir da base material da sociedade e dos 
seus ideais. A natureza e o estágio das conquistas são produzidos e 
contextualizados no tempo e no espaço, de acordo com a força da 
sociedade civil e das suas formas de organização. 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 condições 
históricas de cada nação e da sua sociedade. Dos primeiros direitos 
individuais, aos mais recentes direitos econômicos, culturais e am
bientais. a sociedade mundial vem identificando valores universais 
e coletivos que condicionam a vida de qualquer cidadão, e que de-
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vem ser garantidos por uma mescla de relações entre as instituições 
da sociedade civil, seus cidadãos e o Estado.

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

No texto de apresentação do X Encontro das ONGs/Aids -  
Enong -, realizado em 1999, podem-se 1er, em relação à constru
ção de estratégias de enfrentamento da epidemia do HIV/Aids no 
Brasil, as seguintes afirmações:

[...] importantes respostas comunitárias à Aids tiveram início a partir 

de 1985 com a criação do GAPA/SR Mas é inegável que os movi

mentos comunitários de luta contra a epidemia assumiram outra fei

ção e força, a partir do momento que as O N C s se organizaram e 

passaram a se reconhecer como um coletivo.

[...] Durante todo esse tempo buscamos, através de trabalhos coo

perativos. em difíceis embates técnicos-políticos, às vezes divergen
tes, mas com alta dose de muita solidariedade e respeito entre nos

sos pares, tecer uma rede de ação onde cada organização pode 

mostrar, à sua maneira, que a Aids pode ser encarada de írente e, 

com o tempo, vencida.

Pode-se perceber, por essa apresentação, que as ONGs/Aids 
nasceram como um movimento de sociedade civil de solidarieda
de, assistência e prevenção diante de uma epidemia complexa e vi
olenta que se alastrou rapidamente. Ganharam força e se alimenta
ram como rede, transformando-se em movimento social na medida 
em que, partindo da sociedade, conformam-se em ação coletiva de 
luta e constituição de direitos.

Seu grande desafio tem sido o de ampliar esse movimento, essa 
rede, passando da dimensão ética (responsabilidade e solidarieda-
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de) para a dimensão política (universalização de direitos, transparên
cia no uso de recursos, controle social da ação pública, participação 
ativa, democratização do poder e inclusão social),

Esse movimento de constituição de um novo direito vem sen
do realizado em grande parte pelas ONGs/Aids. Como natureza ins
titucional, elas não se distinguem de outras ONGs e dos seus pro
blemas de identidade. São sociedades civis, sem fins lucrativos, que 
prestam um serviço público (gratuito e aberto a todos), Fazem par
te de um amplo conjunto de organizações que conformam o espa
ço entre Estado, famílias e indivíduos, sem estarem vinculadas às 
organizações e aos interesses do mercado. Atuam em diversas áreas, 
de diversas formas, com diferentes modelos de organização e par
cerias, Estão em constante mutação e desenvolvimento. Estão or
ganizadas em diferentes fóruns e redes que ajudam a constituir iden
tidades temáticas e de intervenção.

Uma dessas instâncias de articulação é a Abong (Associação Bra
sileira de ONGs), em que parte das ONGs/Aids está presente em 
diálogo com outras organizações na construção da sua identidade 
como ONG e nas lutas por institucionalidade, marco legal, reconhe
cimento público, formação, intervenção política etc. São aspectos 
que são úteis ao seu fortalecimento como ONGs e na luta pela con
quista da dimensão política, comentada anteriormente.

Por outro lado, as ONGs/Aids podem contribuir no diálogo com 
outras ONGs. partindo de suas próprias características. Tomemos 
alguns exemplos:

• As ONGs/Aids nascem no período pós-ditadura militar. Por
tanto, sua luta não passa pela questão da democratização do 
Estado nos moldes postos para as ONGs mais antigas que 
buscavam constituir direitos naquele período. São mais afei
tas ao diálogo com o Estado e a um pragmatismo responsá
vel diante de uma epidemia que necessita e demanda a pre
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sença dos poderes púbücos. Sua juventude, por outro lado, 
pode levar à ingênua idéia de que em epidemias como essa, 
basta a ação solidária e comprometida da sociedade civil. Este 
é um debate atual, dos novos tempos neoliberais, do qual as 
ONGs/Aids não podem deixar de participar com sua expe
riência.

• As novas características da globalização mundial vêm produ
zindo Interferências nos processos históricos de construção 
da cidadania de cada nação. O movimento ONGs/Aids nas
ceu, cresceu e se alimenta desse contexto de globalização. A 
sua experiência de inter-relacionamento mundial da socieda
de civil é um exemplo de como a globalização pode ser en
frentada com positividade, por meio da solidariedade, da rede 
de informações e de lutas comuns.

• As ONGs/Aids são um exemplo de atuação com múltiplas en
tradas, ampliando o tradicional espectro de especialização da 
atuaçâo das ONGs. Sua atuação em relação à epidemia não 
se limitou aos aspectos relativos à saúde. Tratou-se de realizá- 
la tomando-se em conta amplos aspectos de ordem psicoló
gica, comportamental. educacional, cultural, assim como te
mas relativos ao preconceito e à reafirmação das diferenças.

Este Coderno ABONG tem dois objetivos. Inicialmente é o de 
reconhecer, por parte da Abong, um conjunto significativo de orga
nizações não-governamentais que fizeram do seu trabalho uma im
portante alavanca na constituição de direitos, no reconhecimento da 
identidade de determinados grupos sociais, no desenvolvimento e 
no aprimoramento de técnicas e programas de prevenção e assis
tência relacionados à Aids, na luta contra preconceitos e na afirma
ção cultural da diferença. O segundo objetivo é o de tornar públi
cas, para outras ONGs e para outros setores da sociedade, a história 
e a importância da presença das ONGs/Aids no país,
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São quatro os artigos desta coletânea. O primeiro, "A Aids no 
Brasil, situação atual e tendências", procura situar para o leitor, o 
movimento da epidemia no Brasil, desde o momento da sua iden
tificação até hoje. O segundo, "Histórico das ONGs/Aids e sua con
tribuição 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 ação como movimento social, do ativis
mo, da conformação de redes, das ações de produção e desenvol
vimento de saberes e técnicas, e tantos outros. O terceiro artigo, 
"As ONGs e a Coordenação Nacional de DST/Aids", descreve e ana
lisa a natureza das ONGs/Aids e as múltiplas facetas da sua relação 
com o Estado, em particular com a Coordenação Nacional de DST/ 
Aids do Ministério da Saúde. Finalmente, a partir da experiência de 
uma ONG, o Gapa da Bahia, o tema é discutido na sua relação com 
os direitos humanos.

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

Sérgio Haddad 

Presidente da ABONG
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SITUAÇÃO ATUAI. E TENDÊNCIAS

Carmen B. C. Dlialía, Draurio Barreira 
e Euclides A. Castillio*

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 São Paulo e Rio de Janeiro, as maiores regiões metropolitanas do 
país. A partir do final daquela década, observou-se a disseminação 
da doença para suas diversas regiões. Apesar do registro de casos em 
todos os estados, a epidemia da Aids não se distribui de forma ho
mogênea, observando-se a maior concentração de casos nas regiões 
Sudeste e Sul, as mais desenvolvidas do país. As taxas de incidência 
nos últimos anos evoluíram de 8,0 por 100.000 habitantes em 1991 
para 13,7 por 100.000 habitantes em 1998 (Gráfico I) e apresen
tam uma grande variação ao longo do território brasileiro (é oportu
no salientar que a cifra referente ao período de 1999 a fevereiro de 
2000 representa, certamente, muito mais um retardo de notificação 
do que um verdadeiro declínio acentuado). "Hoje, o que denomina
mos de epidemia de Aids no Brasil é, de fato, o somatório de subepi- 
demias microrregionais em interação permanente, devido aos mo
vimentos migratórios, aos fluxos comerciais e de transporte, aos 
deslocamentos de mão-de-obra, ao turismo, ou seja, de maneira mais 
geral, à mobilidade da população" (Szwarcwald et al.. 1997).

Consultores da Coordenação Nacional de DST e Aids -  Secretaria de 
Políticas de Saúde do Ministério da Saúde.
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Gráfico l-T ax a  de incidência de Aids (p / 100 .000  habitantes) 
segundo ano de diagnóstico -  Brasil. 19 9 2 -1999

9* m V

Fonte de todas as íiguras e gravuras: Coordenação Nacional de DST e Aids -  Se
cretaria de Políticas de Saúde do Ministério da Saúde (CN DST/Aids).

A análise das figuras I e 1 permite perceber a nítida ex
pansão da doença do litoral sudeste para as regiões Nordes
te, Centro-Oeste e Norte. Atualmente, 59% dos 5.507 mu
nicípios brasileiros já registraram pelo menos um caso de Aids.

A velocidade de crescimento da epidemia no país foi de 
aproximadamente 36% ao ano, no período de 1987/89 a 
1990/92, decrescendo para 12%, no período de 1990/92 a 
1993/96. Apesar de apresentar as maiores taxas de incidência, 
a região Sudeste é a que apresenta atualmente o menor ritmo 
de crescimento e maior tendência à estabilidade. A análise da 
expansão da epidemia, segundo as categorias populacionais dos 
tamanhos dos municípios, mostra que a epidemia teve início 
nos grandes centros urbanos, mas que esses mesmos centros 
detêm o menor aumento relativo do crescimento. Observa-se 
que os maiores ritmos de crescimento, atualmente, ocorrem 
entre municípios pequenos, com menos de 50.000 habitantes, 
identificando-se que nesses municípios a epidemia está ainda na 
fase inicial de expansão (Szwarcwald et a!., 1999a).

De 1980 até 26/2/2000, 184,506 casos de Aids foram re
gistrados na Coordenação Nacional de DST/Aids. Desses, 
6.580 são críanças, 138.321 são adultos do sexo masculino e 
45.739 são adultos do sexo feminino (M. da Saúde 2000).
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Figura 1 -  Distribuição espacial dos municípios com pelo m enos um 
caso de Aids registrado -  Brasil, 19 8 0 - 1986

Rgura 2 -  Distribuição espacial dos municípios com pelo m enos um 
caso de Aids registrado -  Brasil, 1994-2000
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Tabela I -  Taxas médias de Incidência de Aids ( 100 .000  hab.) por 
categoria populacional (município segundo núm ero de 
habitantes) e período de tem po -  Brasil, 1987-1996

Categoria populacional Período de íempo

(n“ hab.) 1987-1989 1990-1992 1993-1996

0 -  50.000 0,56 1,87 4.03

5 0 .0 0 1 -  200.000 2.31 7,73 13.92

2 0 0 .0 0 1 -  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 prevalência do HIV em gestantes, 
nos três cortes realizados nos anos de 1997 e 1998, estlmou- 
se. para o ano de 1998, que cerca de 530 nnil indivíduos, na 
faixa etária de 15 a 49 anos, estavam infectados pelo HIV. O 
grupo-sentlnela das gestantes foi selecionado para estimação 
das prevalências da infecção pelo HIV por ser considerado, 
preferencialmente, apesar das restrições, o grupo cujas taxas 
mais se aproximam daquelas apresentadas pelas mulheres na 
população geral, sendo o número de infectados do sexo mas
culino calculado com base nas razÕes de sexo entre taxas de 
incidência acumuladas preditas para o ano 2003, próximas a 
dois homens para uma mulher (Szwarcwald e Castilho 1999). 
Essas estimativas discriminadas por sexo e macrorregiâo estão 
dispostos na figura 3.

Nos últimos anos, a epidemia da infecção pelo HIV/Aids no 
Brasil vem apresentando mudanças também nos níveis de agre
gação demográfica.

N o  ano de 1984, 7 1 % dos casos notificados no Brasil eram 
referentes a homo/bissexuais masculinos. Progressivamente, 
observou-se a redução da participação dessa subcategoria de
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Figura 3 -  Estimativa do número de pessoas infectadas pelo HIV na 
faixa etária de 15 a 49 anos por macrorregiâo -  Brasil, 1998*

A  4113- 7299 
o  8521 ■ 15123 
•  12834 - 22422

^11449- 23938 
0  25006 - 50517 
• 36855 - 74455

A  10582 - 13568 
O  19331 - 247B5 
• 29913 - 39353

A  33751 - 40584 
O 56089 • 67445 
• 89840-108029

'a  99157 - 118350 
0  202299 - 241456 
• 359 806-301456

AFsfnlfilno 
O  Masculino 
• Total

’  Baseado no intervalo de 68% para proporções de infecção pelo HIV entre 
gestantes de 15 a 34 anos.

exposição que, enr» 1999/2000, é de 16%. Essa tendência pode 
ser observada em todas as regiões do Brasil (M in istério  da 
Saúde 2000).

O  aumento de casos por via heterossexual fez-se acom
panhar de uma expressiva participação das mulheres no perfil 
epidenntológico da doença, constatada na progressiva redução 
da razão de sexo entre todas as categorias de exposição, 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 m u
lheres são observados em todas as regiões do Brasil, já vem sen
do obsen/ada uma desaceleração do crescimento da epidemia 
entre os homens na região Sudeste (Szwarcwald et al., 1999a).

Uma das conseqüências diretas dessa maior participação 
feminina é o progressivo aumento da transmissão vertical. A 
primeira ocorrência de transmissão perinatal, registrada no
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Gráfico2 -  Percentual dos casos de Aids segundo ano de diagnóstico 
e subcategoria de exposição -  Brasil. 1982-2000*

82 83 84 85 85 86 87 88 89 90 91 92 93 94 95 96 97 98 99 2000 
ANO DE DIAGNÓSTICO

EED Homo/Bissexual 
GD Heterossexual

onn uDi
■ I  Hemo/Transfusão 
n  Vertical

•  Dados preliminares até 26/2/2000. Excluídos casos com categoria de exposição 
ignorada.

Gráfico 3 -  Casos de Aids -  Razão por sexo (honnenn para uma mu
lher) -  Brasil, 1983 a 1999

h i É É É à á . . - - -
63 B4 65 66 67 89 89 90 91 92 93 94 9S 96 97 98 99
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Brasil, foi em 1985. Daí, até 26/2/2000, foram notificados 
5.273 casos com essa forma de transmissão (Ministério da Saú
de 2000).

Estima-se que, no Brasil. 12.898 gestantes estejam infec
tadas pelo HIV com base nos estudos-sentinela da infecção 
pelo HIV realizados no país. Esse número corresponde a 0,A% 
do total das gestantes. Dessas, apenas 2 .512 receberam zido- 
vudina injetável no momento do parto, o que corresponde, 
apenas, a 19,5% do número estimado de gestantes infectadas. 
Considerando a disponibilidade contínua da zidovudina injetá
vel nos serviços públicos de saúde, e que as gestantes, na sua 
maioria, aceitam submeter-se ao diagnóstico sorológico da in
fecção pelo HIV. se oferecido, e, quando infectadas, é rara a 
recusa em receber a zidovudina, não seria de se esperar tão 
pequeno percentual recebendo o medicamento injetável, du
rante o parto (Veloso et al., 1999). Diante dessa situação, en
contra-se no Brasil, em fase de implantação, a Vigilância de 
Gestantes HIV-^ e Crianças Expostas, que possibilitará desde 
o rastreamento da infecção no pré-natal, condição inicial para

Rgura 4 -  Estimativa da proporção de gestantes Infectadas pelo HIV 
segundo a macrorregiâo -  Brasil, [ 988
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Gráfico 4 - Percentual dos casos de Aids em  m aiores de 19 anos, 
segundo o sexo, por período e escolaridade informada -  
Brasil. I 980 a 2 0 0 0 *

80-85 88-90 91-95 96-2000

■  Analfabeto
(S3 Atã 8 anos de escolaridade

S(W5 66-90 91-95 96-2000

(51 Atã 11 anos de escolaridade 
□  Universitário

Casos notificados até 26/2/00.

Gráfico 5 -  Percentual dos casos de A'ds segundo o ano de diagnóstico 
e subcategoria de exposição sanguínea -  Brasil, 1983 a 
2000*

M « «  a> ( i n n M M M  t7M
OuDl ^amollloo ®Tfanriusâo

*  Dados preliminares até 26/2/2000.
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O desencadeamento das ações profiláticas, até a mensuração 
da prevalência da infecção infantil, produto final e indicador de 
impacto das ações profiláticas desenvolvidas. Além disso, o 
acompanhamento contínuo da prevalência da infecção entre as 
gestantes fornece um indicador mais representativo da infec
ção entre as mulheres, uma vez que tem base populacional, 
possibilitando a detecção precoce de flutuações da prevalên
cia e/ou alterações do perfil epidemiológico da infecção (Mi
nistério da Saúde 2000).

A predominância da transmissão perinatal nos casos pediá
tricos tem modificado o perfil etário de suas ocorrências. No 
período de 84-87, 2 1 % das crianças notificadas tinham de zero 
a quatro anos, enquanto em 1999/2000, 82% dos casos pe
diátricos estavam nesse grupo etário.

Desde o início da epidemia, o grupo etário 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 Saúde 2000).

A escolaridade tem sido utilizada como uma variável auxi
liar (proxí), na tentativa de se traçar o perfil socioeconômico 
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 nível superior ou 
com até I I anos de estudo. Nos anos subseqüentes, obser
vou-se a tendência de aumento no registro de casos com 
menor grau de escolaridade. Em 1999/2000, entre os casos 
com escolaridade conhecida, obsen/ou-se que 74% dos casos 
eram analfabetos ou tinham até oito anos de escolaridade e 
apenas 26% tinham mais de I I anos de escolaridade ou cur
so superior (Ministério da Saúde 2000).

Ainda com relação à escolaridade, obsen/a-se que a inci
dência de casos vem aumentando tanto em homens quanto em
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mulheres com até oito anos de escolaridade. Entre os indiví
duos com mais de I I anos de escolaridade, observa-se que 
os casos diminuem no sexo masculino, o mesmo nâo aconte
cendo no sexo feminino (tabela 2).

A transmissão sanguínea do HIV em hemofílicos e indiví
duos que receberam transfusão de sangue, segmento popula
cional intensamente atingido no início da epidemia, vem apre
sentando um importante declínio ao longo do tempo. Essa 
queda é conseqüência do rigoroso controle do sangue e he- 
moderivados, adotado principalmente a partir da disponibili
dade dos testes laboratoriais para detecção de anticorpos anti- 
HIV Essas subcategorias representavam 62% da categoria de 
exposição sanguínea em 1984 e 0,9% em 1999/2000. Por 
outro lado, observa-se uma rápida e extensa difusão dos ca-

Tabela 2 -  Taxas de incidência de Aids, segundo sexo  e grau de 
escolaridade* para indivíduos com 20-69 anos de idade 
por ano de diagnóstico -  Brasil. 1990-97

Escolaridade 
por sexo

Ano de diagnóstico Taxa de 
variação 
anual

p***90 9! 92 93 94 95 96 97

'lasculino
Até 8 anos H.7 19.9 25.2 28,3 30.4 31,7 33.4 35,0 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

‘̂ eminino

Até 8 anos 03.1 04,7 06.8 08,6 09,6 11,0 13,3 15.6 25,7% 0.000
-i-de 8 anos 02,2 03,1 05,1 06,0 06,7 07,8 08.6 09,5 24,5% 0,001

Total

Até 8 anos 08.8 f2.2 IS.9 18,3 19,8 21.2 23,2 25.1 16.3% 0,003
+ de 8 anos 16.1 19,2 22.5 22,7 22,9 22.9 22.1 21,3 04, 8 0,047

’ Os casos com escolaridade ignorada foram corrigidos por um modelo de análise discriminante. 
** As tendências foram analisadas para o período de 1990-96.
• ‘ •Valor p.
Fome: Coordenação Nacional de DST e Aids -  Secretaria de Políticas de Saúde do Ministério 
da Saúde (CN DST/Aids).
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SOS d e  usuários de drogas injetáveis em determinadas áreas 
geográficas, Em 1984, 37% dos casos de Aids por transmissão 
sanguínea eram atribuídos ao uso de drogas injetáveis peio 
compartilhamento de agulhas e seringas. Essa subcategoria, em 
1999/2000, já representava 99% das ocorrências por trans
missão sanguínea (Ministério da Saúde 2000).

Além das tendências de interiorização, heterossexualiza- 
ção, com expressiva participação de mulheres e pauperização, 
já vistas, nota-se o crescente aumento do tempo de sobrevida.

Observa-se a queda das taxas de letalidade por Aids no país. 
a partir de 1995, coincidindo com a adoção da terapia com anti- 
retrovirais e a prática da distribuição universal e gratuita desses 
medicamentos pelo Ministério da Saúde. Acompanhando a evo
lução da mortalidade por Aids no Brasil, observ/a-se que a va
riação percentual é de aumento de 13,05% (1 994-1995) até a 
queda de 37,9% (1995-1 997). Essa tendência de queda na 
letalidade não é homogênea, variando segundo áreas geográfi
cas. sexo, grau de escolaridade e categoria de exposição. Essa 
queda é mais evidente nas regiões Sudeste e Centro-Oeste e 
nos indivíduos do sexo masculino. Presume-se que essa dimi
nuição é menor entre usuários de drogas injetáveis, que teriam 
maior dificuldade de adesão ao tratamento, a partir da consta
tação de menores reduções dessas taxas na região Sul, onde a 
subcategoria dos usuários de drogas injetáveis tem importante 
proporção entre os doentes (Gomes, 1999).

Em que pesem os progressos alcançados na redução da 
mortalidade, o impacto da Aids ainda é muito grande na mor
talidade em adultos em idade produtiva, sendo a quarta causa 
de óbito no grupo de 20 a 49 anos, no ano de 1996. Esse im
pacto, nessa faixa etária, tem ainda como conseqüência um 
grande número de órfãos, estimado em 29.929 (tabela 4), e 
todos os problemas acarretados por essa situação.
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Gráfico 6 -  Óbitos por Aids em números absolutos, segundo o sexo 
Município do Rio de Janeiro, 1995 a 1999*

Fonte: Proaim/SMS-SR

Gráfico 7 - Óbitos por Aids. números absolutos, segundo -  Município 
de São Paulo, 1995 a 1999

rraiicultno lemMno lotai

0 tw s H im  Q í «

Fonte: Proaim/SMS-SR
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Tabela 3 -  Estimativas e projeções do número acumulado de órfãos 
decorrentes da ^ d s  materna por grande região -  Brasil, 
1987-1999

Região N® acumulado de órfãos

Norte 1 .180

Nordeste 3.987

Sudeste 19.722

Sul 3.148

Centro-Oeste 1.892

Brasil 29929

Fonte: Szwarcwald et al., 1999b.

Os avanços da terapia anti-retroviral obrigam a vigilância 
epidemiológica a repensar sua prática, uma vez que a simples 
consolidação dos dados de Aids não mais espelha a realidade 
da epidemia, antes reflete o modo como a transmissão do HIV 
ocorria há alguns anos. A tendência, com as profilaxias e os 
tratamentos atuais, é de que as pessoas com o HIV permane
çam indefinidamente na condição de infectadas, sem preen
cherem os critérios de definição de caso de Aids e, portanto, 
sem serem notificados, o que acarreta distorções na interpre
tação da evolução da epidemia e dificulta as atividades de pla
nejamento das ações de prevenção e assistência. Em decor
rência desses avanços, a vigilância epidemiológica vem 
ampliando suas atividades no campo do monitoramento da in
fecção pelo HIV

Na busca de fatores que possam estar contribuindo com 
essa situação, a pesquisa intitulada “comportamento sexual da 
população brasileira e percepção do risco para o HIV/Aids” 
(Berquó et al., 1999) foi conduzida em 183 microrregiões ur
banas do país, no ano de 1998, em uma amostra de 3.600 in
divíduos de 16 a 65 anos. Essa pesquisa mostrou que 80% das
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pessoas, dos 16 aos 65 anos, são sexualmente ativas, sendo os 
homens mais ativos sexualmente (87%) do que as mulheres 
(72%). Na faixa etária dos 26 aos 40 anos, estão 89% da po
pulação sexualmente ativa. Do total de pessoas sexualmente 
ativas, 81% tinham relações estáveis nos últimos 12 meses 
anteriores à pesquisa. 6% tinham relações eventuais e I 3% 
mantinham os dois tipos de relaçào. No referido período, 7 1 % 
das mulheres tiveram relações sexuais com um único parcei
ro, contra 46% dos homens. Cerca de 35% das pessoas tive
ram relações sexuais com dois ou mais parceiros e 6% tive
ram mais de cinco parceiros no período.

Essa mesma pesquisa mostrou que grande parte da popu
lação já se "sentiu" exposta à infecção e 20% fizeram exame 
sorológico para a infecção pelo HIV, em serviços públicos ou 
privados. A faixa etária que mais procurou os testes foi a de 26 
a 40 anos.

Em relação ao uso de preservativos, 64% da população 
sexualmente ativa disse ter usado ou estar usando o preser
vativo nos últimos 12 meses, sendo que, entre os jovens, esse 
percentual chega a 87%. Um dado que chama atenção é que 
48% dos que disseram estar usando ou ter usado o preserva
tivo o fizeram pela primeira vez nos últimos cinco anos, de
monstrando uma adesão crescente na utilização desse método 
de prevenção. Dados da indústria dos preservativos demons
tram que, em 1992. eram comercializados, no Brasil, 50 mi
lhões de unidades/ano, chegando esse número a 300 milhões 
em 1998.

A pesquisa comportamental de conscritos do exército bra
sileiro realizada por ocasião de sua apresentação, no ano de 
1998, em três estratos compostos por: a) municípios de cin
co estados do Norte e Centro-Oeste, b) municípios dos es
tados da região Sul e c) municípios do Rio de Janeiro e São Pau



A Ains NO URASn. 27

lo), coletou informações sobre condições socioeconômicas. 
práticas sexuais, uso de drogas injetáveis e problemas relacio
nados às infecções sexualmente transmissíveis, permitindo 
associá-las pela primeira vez, aos resultados de exames soro- 
lógicos para infecção pelo HIV

Entre os resultados dessa pesquisa pôde-se verificar que 
os conscritos residentes no Norte e no Centro-Oeste possu
íam menor renda familiar, mais baixo nível de instrução, maior 
taxa de atividade sexual, idade mais precoce de início do rela
cionamento sexual, maior número de parceiros no último ano, 
menor taxa de uso de preservativo, maior percentual de uso 
de drogas injetáveis e maiores taxas de infecções sexualmente 
transmitidas. Foi também nesse estrato que se encontrou a 
maior proporção de infectados pelo HIV (0,2%).

A pesquisa mostrou ainda que uma alta proporção de cons
critos usara preservativo na última relação sexual. Analisando- 
se o uso do preservativo nos últimos 12 meses, observou-se 
que o uso diminui quando o parceiro é ftxo. 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 injetáveis, observou-se que essa 
prática diminui quando cresce o grau de escolaridade.

Essa pesquisa identificou a escolaridade como a variável 
com maior poder explicativo das diferenças relativas às práti
cas sociais de risco (Szwarcwald et al., 1999). Os seus resul
tados corroboram os estudos realizados em outros países que 
mostraram que jovens adolescentes de baixo nível de instru
ção e baixo nível socioeconômico são os mais suscetíveis às 
doenças sexualmente transmissíveis. O estudo apontou, assim, 
para a importância da implementação de programas para ado
lescentes voltados para prevenção de comportamentos sexuais 
de risco.
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I n t r o d u ç ã o

Gostaríamos de oferecer algumas referências sobre o campo de 
luta contra a aids no Brasil, procurando, menos do que seguir uma 
cronologia linear, apontar questões que estão em jogo e como vêm 
sendo discutidas pelas organizações da sociedade civil que atuam 
nesse campo'. Nossa participação na luta contra a aids marca a abor
dagem do presente artigo.

Ao longo do texto fazemos referência às pessoas “vivendo com 
HIV ou aids” , considerando o aspecto relacional da epidemia da aids

Doutora em Ciências Humanas pelo Programa de Pós-Graduação em So 
ciologia e Antropologia do IFCS/UFR] e membro do Conselho de 
Curadores do Grupo Pela Vidda/R].
Mestre em Engenharia pela CoppeAJFRJ e ex-presidente do Grupo Pela 
Vidda/RJ.
Neste texto, “aids" é grafada com letras minúsculas, seguindo as obsen/ações 
de Castilho (1997): “A  palavra 'aids' passou a ser, do ponto de vista gramati
cal, equivalente a ‘sífilis', 'coqueluche', ‘conjuntivite’: nomes de doenças são 
substantivos comuns, grafados com inicial minúscula. [ . . . ]  Baseado nessas con
siderações e no fato de que a palavra ‘aids’ vem sofrendo o mesmo proces
so de evolução lingüística da palavra ‘ laser’ (sigla de //g/it amplification by 
stimulated emition of radiation),entre tantos outros anglicismos inco rp o -
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e tendo como central a vivência das pessoas atingidas. E as pes
soas atingidas pelos efeitos sociais da epidemia não são somen
te as pessoas soropositivas, mas também aquelas que as ro 
deiam. O que não significa desconsiderar que as pessoas soro
positivas possuem uma experiência singular intransferível, mas 
ampliar o leque de fatores que permitem compreender que a 
identidade subjetiva é produzida a partir da reapropriação e/ou 
apreensão dos elementos simbólicos gerados em torno da aids 
e das relações sociais hierarquizadas nas quais estão envolvidos, 
nos mais diversos níveis. A noção do "vivendo com HIV ou aids" 
implica relacionaras concepções e os aspectos médicos às qua
lidades emocionais, e as pessoas soropositivas àquelas com as 
quais mantêm laços 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 serviços oferecidos pelas organizações.

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

rados pela língua portuguesa no Brasil, não parece haver razão para 
grafá-la com maiúscula, a não ser quando corresponder a nomes 
próprios de entidades (como Coordenação Nacional de DST e Aids) 
ou siglas que incorporem a palavra (CN-DST/Aids)."



pessoas soropositivas no andamento das pesquisas médicas, 
para demonstrar a importância do movimento de luta contra a 
aids na produção do conhecimento científico, Há muitos outros 
aspectos e problemas enfrentados pelas pessoas vivendo com 
HIV ou aids, presentes no cotidiano das ONGs/Aids, como a 
polêmica em torno dos planos de saúde e as demissões arbi
trárias de pessoas soropositivas, que não são objetos de análi
se no momento em virtude do enfoque priorizado.

V iv e n d o  s o b  u >u  n o v a  c o n d iç ã o  s o c ia l

A pandemia da aids aparece simultaneamente em diversas 
sociedades, em momentos distintos de sua história e é social
mente construída. Diversos atores sociais se entrelaçam na 
nova conjuntura introduzida mundialmente. O desconheci
mento inicial sobre as implicações causadas pela infecção do 
vírus HIV, a falta de alternativas medicamentosas e o crescen
te número de pessoas soropositivas ou mortas em decorrên
cia da aids fortaleceram em determinados momentos os laços 
de solidariedade social, aproximando os ativistas entre si. os 
representantes governamentais, os profissionais que atendem 
diretamente ao público nas instituições de saúde e os pesqui
sadores, especialmente da área médica.

A soropositividade e a aids apontam para uma nova con
dição social vivenciada por homens e mulheres. Engendram 
uma forma de desigualdade social porque são precedidas por 
um estigma, que é mais ou menos acentuado pela inserção 
social dos indivíduos. Nesse sentido, quem são as pessoas 
soropositivas ou com aids? Potencialmente todo mundo pode 
ter aids, “inclusive a nossa mãe"^. Entretanto, desde o início da

________________________ HISTÓRICO DAS ONGS/AIBS K SUA CONTRIHUIÇÁO... 31

2 Cartaz produzido pelo Grupo Pela Vidda/Niterói enfatizando o  cres-
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pandemia da aids é possível observar a ênfase 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 doença até então desco
nhecida que atingia basicamente homens homossexuais, usuá
rios de drogas injetáveis (especialmente a heroína), hemofíli
cos e, em determinado momento, haitianos.

A visibilidade da epidemia da aids no Brasil, no início da 
década de í 980, ocorre através da mídia antes mesmo de sua 
importância epidêmica (Daniel, 1983), A mídia começa a des
crevera “peste gay", tal como definida nos Estados Unidos, mas 
rapidamente surgem inúmeras matérias sobre a ausência de 
controle dos bancos de sangue e os inúmeros casos de hemo
fílicos infectados pelo vírus HIV, apontando para características 
sociais próprias ao Brasil. Os anos de 1983 a 1985 são conside
rados trágicos para os hemofílicos. Em 1984. a hemofilia apare
ce no 6o/et;m £pfdem/o/óg/co do Ministério da Saúde como a 
principal categoria de exposição por via sangüínea e se mantém 
até 1986. Apesar de continuar crescendo até 1990, em 1987 é 
suplantada em números absolutos pela via do uso de drogas 
injetáveis^ Em outras palavras, a idéia da “peste gay" retardou a 
evidência e a consciência de outras formas de transmissão do 
vírus H iy como no caso da transmissão sanguínea. A situação 
calamitosa da ausência de controle do sangue no Brasil eviden
cia a vulnerabilidade da população mais pobre, especialmente 
no Rio de Janeiro. Apesar da vulnerabilidade dessa população, 
as representações sociais inicialmente construídas retardaram a 
problematização da relação entre aids e pobreza, evidência 
impossível 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 Saúde, 1998.



De fato, a epidemia da aids vem atingindo grupos socialmen
te mais vulneráveis, seja por sua diferença social, seja pelas con
dições de precariedade em que vivem. Por um lado, indivíduos 
que já eram estigmatizados como os gays, as prostitutas e os 
usuários de drogas injetáveis, por outro, a população de baixa 
renda. Não que se deva desconsiderar que o maior número de 
casos de aids notificados ao Ministério da Saúde sejam masculi
nos, mas a idéia de "grupos de risco" ou mesmo de que há al
guns grupos mais vulneráveis que outros cria um tipo de men
talidade partilhada pelos indivíduos, inclusive profissionais e 
ativistas, que são surpreendidos pela evidência da aids onde 
menos a esperam, ainda que alguns grupos organizados e as 
próprias estimativas internacionais apontem nessa direção.

Para a população gay, surge um conflito entre aquilo que os 
meios de comunicação 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. I -41). A visibilidade da 
"peste gay” através da mídia, em contraposição à criação de um 
diálogo e do esforço pela visibilidade gay, ganha uma conotação 
de marginalização e recria amarras para os indivíduos e o movi
mento organizado'*. No Brasil, além de ser procurada nos ho
mossexuais -  evidência nos primeiros casos americanos -  e, 
portanto, encontrada neles, logo a aids foi associada a doença 
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 referências.

Dos chamados "grupos de risco” figuravam, além dos ho
mens homossexuais e dos hemofílicos, os haitianos e os heroi- 
nômanos. Ainda que essas classificações estejam fadadas ao fra-
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casso, nâo se deve negligenciar o poder simbólico que carre
gam fortalecendo os preconceitos contra os indivíduos que de 
alguma maneira estão próximos de um desses grupos. Como 
destaca Perlongher (1987), chegou-se a especular se o vírus 
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 vírus da África. "Haitianos residen
tes no Zaire, nas décadas de 60 e 70, mas que retornaram ao 
Haiti, haveriam tido algum papel na propagação transatlântica 
do fugidio vírus" (Perlongher, 1987, p. 40). Segundo Bibeau 
(1991), muitos artigos publicados nas melhores revistas cientí
ficas continuam a utilizar clichês e estereótipos, a inventar uma 
África que só existe nos fantasmas dos próprios pesquisadores 
ocidentais. Para o autor, não se trata do fato de se situar a ori
gem da pandemia da aids na África, mas sua discordância é com 
o modelo conceituai que ser̂ ê para justificar tal fato por uma 
simplificação do processo sociológico.

Com relação ao “grupo dos heroinômanos”, tal nomencla
tura deve-se ao fato de a via de transmissão sanguínea por meio 
do compartilhamento de agulhas e seringas ser a responsável 
pelo crescimento das infecções pelo vírus HIV entre usuários 
de drogas injetáveis, sendo a heroína a principal droga utilizada 
nos Estados Unidos e na Europa. O fato é que essa via de trans
missão passou a ser considerada, nos Estados Unidos e na Eu
ropa. “como o principal foco de transmissão da síndrome para 
a população heterossexual, através da infecção de parceiros

acreditavam ser imprescindível desenvolver um trabalho de preven
ção à aids, outros procuravam centrar as atenções na defesa das li
berdades individuais e nas garantias dos direitos civis. O  extinto 
Grupo Outra Coisa de Açâo Homossexuatista. em São Paulo, o 
Grupo Gay da Bahia -  GGB -  e o Atobá. no Rio de janeiro, foram 
os primeiros grupos gays a atuar na prevenção à aids.



sexuais (principalmente mulheres) e promovendo também a 
transmissão perinatal, de mãe para filho" (MacRae, 199-4, 
p. 177). No caso do Brasil, a droga injetável mais comum é a 
cocaína, e o aumento da transmissão do vírus HIV por essa via 
acompanha a rota do tráfico (Mesquita , 1992; Bastos, 1996). O 
trabalho de prevenção à aids para usuários de drogas injetáveis 
é acompanhado da polêmica trazida, por um lado, por aqueles 
que consideram que a questão das drogas deve ser discutida 
sob o enfoque jurídico penal, e por outro, pelos que defendem 
que os usuáríos de drogas injetáveis sejam vistos do ponto de 
vista da saúde pública. A legislação brasileira de entorpecentes 
não faz distinção entre usuários ou traficantes, dificultando o tra
balho de saúde pública e restringindo a discussão ao direito 
penal. Em agosto de 1997. a Assembléia Legislativa de São Pau
lo aprovou uma lei que prevê a distribuição e a troca de serin
gas descartáveis, o que não impede que ela seja interrompida 
com base na Lei de Entorpecentes, que é federal^

Quanto às mulheres infectadas pelo vírus HIV, há um con
flito silencioso que só passa a ser problematizado recentemen
te. Inicialmente as mulheres apareciam como possíveis culpa
das, considerada a prática da prostituição, ou eram apresen
tadas como vítimas dos homens infiéis ou bissexuais. As 
instituições sociais do casamento e da família, principalmente 
com crianças, são vistas como vítimas da homossexualidade. 
Se hoje são as mulheres pobres que formam o grupo social que 
vem sendo cada vez mais atingido pela aids, tal fato deve-se 
não só às formas de transmissão do vírus HIVstr/cto sensu. mas 
às condições socioculturais. às desigualdades sociais de gêne
ro na vida afetiva, nas condições de trabalho e no acesso aos 
cuidados e ser^/iços de saúde. Em 1985, a proporção de ca-
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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 proporção de uma mulher infectada para 
cada dois homens^ sinalizando que as mulheres estão cada vez 
mais vulneráveis à epidemia e que a negociação do preserva
tivo com o parceiro continua sendo um processo difícil para a 
maioria delas. Como alternativa, alguns grupos de mulheres 
vêm procurando incentivar o uso do preservativo feminino, 
mas o acesso a ele continua restrito. Importante dizer que 
mesmo as mulheres que têm informações ou suspeitam do 
risco de exposição ao vírus HIV muitas vezes corroboram as 
dificuldades de conversar com seus parceiros sobre a aids re
correndo a argumentos como o "conhecimento" e a "confian
ça" que atribuem a eles .̂

O simbolismo da aids é concretizado nas reações marcadas 
pelos preconceitos e pelas discriminações. O medo é um sen
timento que está presente desde o início da epidemia e que 
gera esses tipos de reações contra as pessoas vivendo com HIV 
ou aids. Elas podem ser entendidas como defesas individuais 
diante do medo, mas também como reações decorrentes da 
inexistência de informações ou mesmo da circulação de infor
mações contraditórias, que acabam por gerar incertezas e in
seguranças. A aids mostra-se desigual segundo as inserções so
ciais diferenciadas e o mesmo ocorre com a capacidade de 
enfrentá-la. Nesse sentido, as informações recebidas são apre
endidas objetiva e subjetivamente e fazem diferença para as 
pessoas que estão vivendo com HIV ou aids.

Ministério da Saúde. 6o/etim Epidemiológico Aids, ano XII, n“ I -  se 
mana epidemiológica -  48/1998 a 8/1999 -  dez./l998 a fev./l999.
Ver a este respeito o artigo de Carmem Dora Guimarães, "Mas eu 
conheço ele!: Um método de prevenção ao HIV/Aids" (1996).



É explicável que muitas pessoas queiram esconder quando 
sabem do resultado de um exame positivo para o H iy  pois por 
meio dos preconceitos e da estigmatização, além das perdas trá
gicas de vidas humanas, evidencia-se que as pessoas estigmati
zadas perdem sua dignidade e seus direitos fundamentais 
(Stephenson, 19 9 1). Os preconceitos contra as pessoas viven
do com HIV ou aids agravam a epidemia, na medida em que in
terferem na percepção individual do risco, conseqüentemente 
nas práticas preventivas e nas condições de tratamento. As dis
criminações cotidianas interferem nas inserções sociais em gru
pos e locais (escola, trabalho etc.), além de contribuir para que 
aqueles que não se consideram pertencentes a "grupos de ris
co" retardem a prevenção e os cuidados. A depressão, a soli
dão e o isolamento voltam-se contra as vidas dos doentes tor
nando-as miseráveis. Mesmo que as pessoas que cuidam dos 
portadores de HIV/Aids, por exemplo, sejam muito profissio
nais e dêem provas de empatia, a confiança dos doentes nos ou
tros já foi seriamente comprometida ao sentirem-se alvos de 
preconceitos, abrindo um vácuo nas relações sociais e fazendo 
delas pessoas extremamente sós. A qualidade de vida e a digni
dade na morte tornam-se impossíveis se as pessoas que estão 
vivendo com HIV ou aids não possuem uma rede de apoio e se 
são evitadas. Aqueles que começam a fazer uso de medicamen
tos, principalmente dos anti-retrovirais, o primeiro deles o/\ZT, 
têm que passar a conviver com todos os efeitos cojaterais ou 
com as manifestações de doenças que não puderam ser preve
nidas. O efeito direto da instalação do quadro de aids, tal como 
entendido pela medicina, era mais visível e mais rápido no co
meço da epidemia. /\s possibilidades de tratamento hoje são 
inegavelmente melhores, mas ainda que o Ministério da Saúde 
disponibilize os medicamentos, as dificuldades no acesso ao tra
tamento correto, no contato com profissionais competentes e
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as condições fisicas, psicológicas e de nutrição comprometenn 
muitos tratamentos,

São os mesmos preconceitos e o sofrimento que impul
sionam algumas pessoas a romper o silêncio, publicizando a aids 
e afirmando que é possível 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 simbólico que desmistifica a associação entre aids e morte 
e introduz a possibilidade da vida com aids. A apresentação de 
inúmeras personalidades públicas, especialmente artistas, tam
bém vem desempenhando um papel importante no simbolis
mo da aids e com uma repercussão alargada pelo espaço que 
ocupam na mídia. 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 ( 19 9 1), alterou o enfoque da mídia sobre a aids.

A aids é exemplar no que se refere à intervenção pública 
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 várias formas de comunicação, oficial ou dos gru
pos organizados, reduz a distância e amplia a temática para o 
conjunto da sociedade. Em segundo lugar, a noção de exposi
ção, no sentido da exposição pública das pessoas atingidas pela 
aids, é central, seja por intermédio daquelas que dão seus tes
temunhos ou mesmo dos que fazem as campanhas. Ganha-se 
a cena pública, fazendo com que as pessoas deixem de ocu
par um lugar passivo ou mesmo de vítima, aparecendo como 
“figuras emblemáticas da responsabilidade" (Peroni. I 997, 
p. 262). No lugar da fatalidade surge a presença responsável 
das pessoas, o poder dos "doentes" sobre as respostas à epi
demia. O que não deve ser confundido com a responsabiliza
ção individual no controle da doença. As experiências indivi



duais trazidas pela aids fazem com que as pessoas lancem mão 
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 inserções individuais ao mesmo tem 
po em que cria repercussões públicas por meio da exposição 
da pessoa. Resta saber qual o caráter dessa exposição e a quem 
é atribuída. Seguindo a análise de lon (1997, p. 82), "entre a 
instrumentalização das experiências e a exposição identitária há 
uma distância e a gestão desta distância é que faz a diferença” .

Exatamente porque a aids impõe novos questionamentos, 
individuais e coletivos, o movimento de luta contra a aids não 
pode ser entendido sem que se considere a presença das pes
soas vivendo com HIV ou aids. O que significa considerar o 
imaginário da homossexualidade, a noção de tempo reorien- 
tada, a vida sexual das pessoas soropositivas (que não só po
dem transmitir o vírus HIV, mas também se recontaminar), a 
morte anunciada e as relações difíceis com o(a) parceiro(a), a 
família ou no local de trabalho. Em resumo, é preciso conside
rar a ansiedade, o sofrimento, mas também a criação dessas 
pessoas e a implosão das fronteiras entre as esferas pública e 
privada. Muitas vezes há dificuldades para entender o que está 
se passando, já que a possibilidade de ser soropositivo 
assintomático coloca os indivíduos entre a morte anunciada e a 
ausência da doença. Apesar de parecerem óbvias, essas obser
vações são imprescindíveis, na medida em que o fluxo de pes
soas presentes na luta política da aids é extremamente mutante 
e para muitos a história dessa doença está apenas começando.
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Com o crescente aumento da epidemia da aids no país.
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aliado à falta de profissionais preparados e dispostos a lidar com 
os novos desafios apresentados, à inexistência de serviços pú
blicos adequados ou à insuficiência desses serviços, foi inevi
tável o surgimento de ONGs com o propósito de trabalhar es
pecificamente com aids, além do envolvimento de outras 
ONGs que já possuíam identidades próprias (feministas, gays 
e lésbicas, negras, entre outras) e começavam também a vol
tar-se para trabalhos de prevenção e assistência relacionados 
à aids. Movidas pela urgência e pela falta de uma resposta go
vernamental, pessoas direta ou indiretamente afetadas pela epi
demia começaram a lutar contra os preconceitos, as discrimi
nações. a desinformação, a dar apoio às 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 conseqüências, com base no discurso de que “a aids é 
um problema de todos" e de que é possível viver com aids.

O universo das demandas sempre foi bastante amplo (pre
venção, assistência, informação, educação, comunicação, atua
ção nas políticas públicas de saúde etc.) levando à criação de 
grupos de indivíduos, que, partindo de uma dada concepção 
sobre a epidemia, começaram a atuar em diversas frentes ofe
recendo diferentes respostas. Os grupos são extremamente 
heterogêneos, pelo fato de a aids atingir indivíduos de diferen
tes faixas etárias e das mais diversas identidades de gênero, 
etnia, orientação sexual e religiosa. O fato de se autodenomi
narem ONGs/Aids inevitavelmente os remete à concepção de 
organizações não-governamentais, entretanto as manifestações 
de rua, as intervenções nas pesquisas médicas, as denúncias 
públicas em defesa das pessoas vivendo com HIV ou aids, en
fim o seu caráter ativista lhes confere características diferentes 
das ONGs que vêm se constituindo desde os anos 70 a partir 
dos “Centros de Educação Popular", estudadas por Landim



(1998). Seu caráter reivindicativo e, ao mesnno tempo, pro
positivo é em alguma medida mais próximo dos movimentos 
sociais, em parte daqueles apontados como socioculturais, que 
não se vêem necessariamente afetados pelas carências nos 
serviços públicos, como os movimentos sociais urbanos, mas 
no seu modo de vida, como os movimentos feminista, ecoló
gico e gay (Jacobi, 1987, p. 13). Mas também trazem questões 
que não estavam presentes para esses movimentos. As pes
soas que se descobrem soropositivas ou com aids já o sabem 
com base no estigma que acompanha a epidemia, São alvos de 
preconceitos que quando não as excluem totalmente com a 
morte anunciada, atribuem a elas uma debilidade em decor
rência do suposto ser doente tornando-as incapazes e impro
dutivas para a vida social. A busca por grupos organizados, 
como instituições autônomas ou nos próprios hospitais, mar
ca um caráter de ajuda mútua.

Diferente daqueles movimentos que procuram influir nas 
condições materiais de vida por meio da problemática da saú
de, em que a questão central é a exclusão social, as ONGs/Aids 
e o movimento de luta contra a aids são norteados por expe
riências individuais com a soropositividade ou a aids. As reivin
dicações pela qualidade de vida não pressupõem somente as 
condições objetivas de vida ou mesmo uma elaboração subje
tiva das carências, mas um outro tipo de carência que afeta di
retamente o indivíduo. Trata-se de uma percepção sobre si 
mesmo. A vivência com aids imprime um tom ativista às orga
nizações, seja qual for o seu perfil. A aids faz com que as pes
soas compartilhem algo, que mesmo sem ser dito, a não ser nos 
grupos de ajuda mútua ou nos momentos de crise, gera a refle
xão individual e a construção coletiva. É uma maneira também 
de poder falar sobre as perdas dos amigos e de viver o luto, que 
não é fácil de viver socialmente (Defert, 1994). O componente
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da ajuda mútua está sempre presente, como uma forma de so
cialização das emoções e dos afetos. Essas características garan
tem uma excepcionalidade ao campo da aids, criando umatrans- 
versalidade entre profissionais de diversas áreas, homens e 
mulheres, pessoas de diversas idades, orientações sexuais, 
etnias, e geram algo novo que elas passam a ter em comum.

As ONGs/Aids podem ser entendidas como, simultanea
mente, lugares de sociabilidade, de pressão política e de con
tribuição na renovação das formas de assistência social. São 
promotoras de estratégias de inclusão. Complementam ou 
substituem necessidades coletivas que não são suprídas pelo 
Estado, mas, pnncipalmente. são produtoras de um movimen
to próprio que carrega disposições éticas voltadas à generosi
dade e à liberdade, além da produção social do viver (Zarifian.
1997). Ao longo de sua existência -  o Grupo de Apoio à Pre
venção à Aids, Gapa/SR surgiu em 1985 - ,  as ONGs/Aids se
guem "perfis diversificados" (Raizer, 1998) críados com as prí- 
meiras respostas à epidemia: os Gapas compondo atenção à 
assistência e ativismo: a Abia -  Associação Brasileira Interdis- 
ciplinar de Aids ( 1986) -  reunindo assessoría e apoio ao acom- 
panhamento das políticas públicas para aids; e os Grupos Pela 
Vidda -  Valorização, Integração e Dignidade dos Doentes de 
Aids -  caracterízando-se como organizações de pessoas viven
do com HIV e aids que passam a reivindicar os direitos e a in
serção social dessas pessoas. O primeiro Grupo Pela Vidda foi 
criado no Rio de janeiro, em 1989. Talvez sejam os três "mo
delos" predominantes de ONGs/Aids. Muitos grupos críados 
mais adiante espelham-se nessas referências. Vale notar que 
apesar dos 18 Gapas espalhados pelo Brasil (Gaivão. 1997a), 
eles possuem atuações às vezes muito diferentes, podendo se 
aproximar mais do “modelo" da Abia do que do prímeiro Gapa. 
Evidentemente, há dinâmicas internas e externas que mudam



OS indivíduos e os grupos, e há também um esforço dos Gapas 
em manter uma organização nacionaL

A Abia é a ONG/Aids que mais se aproxima da concep
ção de ONG -  organizações voltadas para o apoio e a asses
soria aos movimentos sociais, E, "como ainda não existe um 
‘movimento de AIDS’ fora das ONGs/Aids" (Gaivão, 1997a, 
p. 75), o trabalho da Abia tem sua peculiaridade no esforço por 
aglutinar um conhecimento especializado e atualizado que 
possa ser oferecido aos mais diversos grupos da sociedade. 
Quanto aos Grupos Pela Vidda, que hoje são seis no Brasil, 
apesar de terem total autonomia nas suas gestões locais, pro
curam manter princípios ideológicos comuns. Diferente dos 
Gapas e da Abia, seu pilar está baseado nas reuniões de con
vivência, espaços de ajuda mútua que cimentam a noção 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 única ONG/Aids no Brasil formada exclusivamente por 
pessoas soropositivas é o Grupo de Incentivo à Vida -  GIV - , 
em São Paulo. Outra referência importantíssima nas respostas 
não-governamentais à aids são as casas de apoio. Ainda que 
sejam "a parte mais visível das respostas religiosas para a Aids 
no Brasil..." (Gaivão, 1997b, p. 124), a primeira iniciativa do 
gênero na América do Sul foi a Casa de Apoio Brenda Lee. cria
da por um travesti, em São Paulo, onde está a maioria das ca
sas de apoio até hoje (Pedrosa e Dias, 1997). Essas casas aco
lhem pessoas com aids que estão doentes, sem moradia e/ou 
que não têm família. Por último, mas não menos importante, 
a epidemia da aids gerou a organização e/ou a visibilidade de 
grupos de prostitutas. Na verdade, criou-se uma nova catego
ria -  trabalhadores do sexo -  que reúne mulheres, homens e 
travestis que fazem do sexo uma profissão. São organizações
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que lutam contra o estigma inicial da epidemia que atinge esse 
público, desempenham um papel importantíssimo na preven
ção à aids com suas clientelas, às vezes bastante específicas 
como os caminhoneiros e os garimpeiros das regiões Norte e 
Nordeste do país, e atuam na defesa dos direitos dos traba
lhadores do sexo. Vale destacar que alguns grupos têm tido ex
pressão em trabalhos, individuais ou em parcerias, voltados 
para meninos(as) que vivem nas ruas e presidiários(as).

O Catálogo de ONGs elaborado pela Coordenação Na
cional de DST/Aids do Ministério da Saúde, em 1997, registra 
mais de 500 projetos de ONGs/Aids e de organizações que 
trabalham com aids com apoio financeiro da Coordenação, 
depois da primeira concorrência pública em 1993. a partir do 
convênio com o Banco Mundial. O mesmo Catálogo oferece 
um breve perfil de 245 entidades conveniadas.

Se, por um lado. as ONGs/Aids aproximam-se das outras 
ONGs pelo seu próprio parâmetro de referência, por outro, 
diferenciam-se delas pela sua especificidade temática. O fato 
de as ONGs/Aids lidarem com uma epidemia e, simultanea
mente, com questões como doença, morte, sexualidade, e ho
mossexualidade mais especificamente, uso de drogas injetáveis, 
entre outros temas que sempre foram encarados como tabus 
na nossa sociedade, estabelece uma diferença 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 
política, ao menos não nos moldes passados, e, por isso mes
mo, talvez aponte para uma nova possibilidade de atuação po
lítica. O campo é bastante imbricado, deixando evidente o que 
jacques lon (1997) denomina "engajamento distanciado".

No “engajamento distanciado" é a pessoa singular que se en-



contra implicada. Sua mobilização não significa uma renúncia 

de si em nome da “causa", é exatamente ao contrário. Mas, 

ao mesmo tempo que o engajamento militante pode significar 

no limite a perda de sua identificação com os papéis do gru

po, o engajamento pessoal se arrisca constantemente à tenta

ção do testemunho, quando já não basta a exposição de si. En

tretanto, é o engajamento em nome próprio, pela exposição 

de si, que atribui vator ao engajamento coletivo. Ação e pai

xão. agir e sofrer se confundem [Silva. 1998, p. 137].

O ator principal não é aqui o ator central, como na análise 
clássica dos movimentos sociais. Não se vê um projeto claro 
de transformação da sociedade, não há uma utopia, mas rei
vindicações éticas fortes (direito à vida, qualidade de vida, aces
so a informação especializada, controle sobre o próprio cor
po, acesso aos cuidados). Os sujeitos das ONGs/Aids que 
intervém socialmente são, na maioria das vezes, os próprios 
destinatários das ações. As ONGs/Aids, por sua vez, procuram 
sensibilizar a sociedade criando laços de solidariedade e tomam 
iniciativas visando a um público-alvo, mas não representam for
malmente uma "base" constituída.

O  MOVIMENTO SO CIAL DH LUTA CONTRA A AIDS

/\s ONGs/Aids não 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 próprio, tecen
do uma rede de intercâmbios. Constroem laços de reciproci
dade que são fortalecidos com grupos que já existiam antes da 
aids, como os movimentos gay e feminista, assim como com 
outros que terão maior visibilidade depois da epidemia, como 
os trabalhadores do sexo, além de vários grupos de portadores
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de deficiência que circunstancialmente passam a ser aliados (he
mofílicos, Mohan. renais crônicos, talassêmicos, entre outros). 
É criado um intercâmbio 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 proteção dos direitos e 
no acesso aos cuidados, presentes nas discussões sobre: direi
tos das pessoas vivendo com HIV ou aids, auto-estima, coming 
out, violência contra a mulher, emancipação, direitos reprodu
tivos, acesso às novas possibilidades de tratamento, homofobia, 
discriminação no trabalho, atenção aos cuidados etc. Os inúme
ros grupos que atuam na luta contra a aids no Brasil reúnem-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 estão estreitamente ligados e quase 
indissociáveis do conceito de identidade (Silva, 1998). ainda que 
possuam características e estruturas diferenciadas.

O Enong acontece desde 1989, inicialmente anual e a partir 
de 1997, bienal. É importante resgatar que historicamente esse 
encontro possui duas referências. A primeira delas, mencionada 
por Raizer (1997), nos dá a dimensão de iniciativas locais vi
sando a uma organização conjunta em resposta à epidemia da 
aids no Brasil. Os Gapas existentes na época -  Minas Gerais, 
São Paulo, Rio dejaneiro, Florianópolis, Pernambuco e Bahia -  
vinham procurando uma interlocução mais estreita, tendo in
clusive realizado algumas reuniões e, em 1988, em Salvador, 
discutem a possibilidade de uma rede permanente de inter
câmbios®. A segunda referência é a realização, em junho de

8 O artigo de Paulo Fatal intitulado “Vários Gapas", no 6o/et/m Abia (n.4. 
p .6, set. 1988), registra a existência de encontros nacionais entre 
Gapas. E a apresentação do Programa Final do VIII Encontro Nacio
nal de ONGs/Aids dá breve histórico dos Enongs realizados até então.



1989, do primeiro encontro internacional entre as ONGs que 
atuam sobre a problemática da aids. “Opportunities for 
Solidarity: an international meeting of NGOs involved in 
community AIDS service” foi realizado entre 2 e 4 de junho 
de 1989, na McGill University, em Montreal, antecedendo a 
V Conferência Intemacional sobre Aids. O ano de 1989 mar
ca uma iniciativa conjunta intemacional do ativismo na luta con
tra a aids, entendida como um problema global de saúde pú
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 políticas que con
siderem sua existência 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, é 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 articulação das ONGs/AIDS de todos os países por 
meio de uma rede internacional de informação. Para tanto, era 
fundamental que se iniciasse o processo de formaçâo da Rede 

Brasileira de Solidariedade para que pudéssem os participar 

desta tendência mundial [Gapa/Ce et al.. 1996. p. 7].

O esforço nesse momento, estendido ao II Encontro -  
“denominado II Encontro da Rede Brasileira de Solidariedade 
(ONGs/AIDS)" (Gaivão, 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 
implementação. Apontava-se como dificuldades: um entendi
mento sobre o que seria a representatividade nos encontros 
da rede, a autonomia das ONGs/Aids e seu compromisso com
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ela, a íalta de clareza sobre o papel político dos grupos, sua pre
cária infra-estrutura, as divergências pessoais e a inexistência de 
unna “central de informações 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 possível notar uma necessidade premente da época -  
o acesso a informações corretas e atualizadas - ,  por outro, cria- 
se uma ambigüidade na própria noção de rede, pelo formalis
mo e pela centralidade que supõem-se necessários à sua exis
tência, ainda que inicialmente tivesse "um caráter informal, 
levando em conta a constituição mínima que pudesse viabilizá- 
la" (Gapa/Ce et al., 1996, p. 8). As redes criam mecanismos 
de reciprocidade e geram diversas obrigações a partir das suas 
próprias necessidades, sendo difícil instituir um ponto central.

A proposta da f^ede Brasileira de Solidariedade tinha como 
objetivos: agilizar o intercâmbio de informações sobre aids en
tre as ONGs/Aids; captar recursos para a própria rede; ser ca
nal de apresentação das realizações das ONGs que atuam no 
campo da aids e atuar como um instrumento de pressão diante 
dos órgãos governamentais. Para sua viabilização foi pensada a 
elaboração de um boletim específico e, enquanto não fosse 
possível, seria utilizado um espaço no Boletim Abia, na época a 
única publicação não-governamental sobre aids. distribuída na
cionalmente. Além disso, seria importante a utilização de men
sagens enviadas por fax para agilizar a comunicação entre as 
ONGs/Aids e a captação de recursos para manter a própria rede, 
que iria auxiliar as organizações nos contatos nacionais e inter
nacionais para apoio a projetos específicos. Apesar de muitas 
polêmicas e divergências, o II Enong aprovou a “Declaração dos 
Direitos Fundamentais da Pessoa Portadora do Vírus da Aids” .

É também o momento em que os grupos existentes co
meçam a se autodenominar organizações não-governamentais.



São gaipos, em geral pequenos, de curta porém profícua his

tória, 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 não-governamentais) e trabalham 

no combate à AIDS. Alguns, como grupos homossexuais, gru

pos de hemofílicos, grupos de profissionais de saúde, grupos 

de prostitutas, etc.. já trabalhavam antes em temas específicos, 

normalmente numa militância pela defesa de direitos civis. 

Outros, formados em resposta específica ao desafio da epide

mia de AIDS, prestam serviços relativos à AIDS, desde a as

sistência, a informação, até a lula contra os preconceitos e as 

discriminações. Em todos, um caráter comum ficou nítido: são 

partes de um amplo movimento da sociedade em que forças 

vivas e populares empenham seus recursos materiais e simbó

licos para enfrentar a AIDS em todas as suas dimensões’ .

O espaço de intercânnbio e possível consenso por parte 
das ONGs/Aids não se estabelece sem conflitos. O 111 Enong. 
realizado em abril de 1990, em Santos, inviabilizou a criação 
da Rede Brasileira de Solidariedade, tal como fora inicialmen
te pensada. Na verdade, a rede nâo se constituiria somente 
com base nas ONGs/Aids, mas seria necessário localizar os 
pontos de entrecruzamentos entre diversas redes formadas 
por grupos com interesses bastante dirigidos. Em especial, as 
divergências apareceram com relação aos grupos gays. Não 
podemos esquecer que as representações 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 à 
idéia por causa da associação direta entre aids e homossexua-
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1989.



50  CADERNOS ABONC N" 28

lidade. Mas muitos gays passaram a atuar nas ONGs, que têm 
no enfrentamento da epidemia seu principal objetivo e não 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 são diferentes, tornando-se um ponto con
flituoso no campo de atuação de luta contra a aids,

O mesmo acontece com os grupos de mulheres, mas em 
menor grau, pois a temática da aids cada vez mais é assumida 
pelo movimento feminista e as redes de mulheres, criando 
outras possibilidades de atuação. O que não significa que no 
campo da aids não existam dificuldades em criar pontos comuns 
entre a problemática da aids e as relações sociais de gênero, a 
partir do encontro entre os grupos e as redes organizadas. 
Outro ponto são as indagações sobre os direitos das pessoas 
soropositivas. Em outras palavras, há uma disputa pela hege
monia do movimento, no que se refere ao capital simbólico em 
jogo e à competitividade entre os grupos por reconhecimen
to e por recursos. Como afirma Gaivão ( 1997a. p. 81);

A suspeita de que se criaria uma rede articuladora de poder 

levantou acusações e disputas por hegemonia; as diferenças 

práticas com relação aos principios apontaram muito mais para 

ruptura do que para colaboração. Essas desavenças foram per

meadas por divergências, como entre os projetos em anda

mento em grupos gays e de prostitutas, O NG s classificadas 

como “políticas" e as classificadas como “assistenciais", ONCs 

ricas e ONGs pobres etc.

Os pontos de tensão entre grupos com identidades e in
teresses diferentes continuam presentes até hoje nos Enongs. 
levando-nos a especular sobre aquilo que cimenta as relações 
sociais no campo da aids. É preciso destacar também que os



Gapas sentiam-se ameaçados com relação à possível apropria
ção de um projeto que teria sido elaborado por eles. o de 
encontros nacionais. Este é um dado importante, porque de
pois da tensão do III Enong em Santos, foi o Gapa/SP que to 
mou a iniciativa de organizar o próximo, em novembro de 
19 9 1, quase que resgatando o "projeto originai". Independente 
da nominação que lhe seja atribuída, uma rede social entre 
grupos diversos que atuam no enfrentamento da aids se con
solida. Os encontros nacionais de ONGs/Aids acontecem e, a 
nosso ver, constituem uma rede de fato, porque são esses 
encontros que refletem a atuação política conjunta. Competi
tivos. tensos, mais ou menos acalorados, mas certamente sus
citando discussões que criam interlocuções entre os diversos 
grupos que atuam contra a aids.

O Enong é conduzido por uma média de cinco organiza
ções eleitas no final do encontro precedente, quando é defini
da a cidade que sediará o próximo. As conferências internacio
nais sobre aids certamente influenciam na forma que esses 
encontros vão ganhando, organizados em painéis, mesas-redon
das etc. e, talvez por isso mesmo, venham ampliando as dis
cussões sobre capacitação e sustentabilidade, acompanhando a 
agenda mais geral das ONGs. O último Enong foi realizado em 
abril de 1999, em Belo Horizonte, contando com a presença 
de 2 12 delegados. Apesar de a participação ser por delegados, 
isso não impede a presença de outros ativistas -  nesse mesmo 
ano estiveram presentes 327 pessoas mas as votações nas 
plenárias só podem ser feitas pelos delegados cadastrados. São 
votadas propostas e moções. As propostas são encaminhadas 
em nome do movimento se aprovadas por maioria simples e 
as moções se forem aprovadas por unanimidade.

Como foi dito, desde o surgimento das primeiras ONGs/ 
Aids no país. e até hoje, diversas dicotomias estão presentes
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nas organizações e entre elas, criando embates às vezes cons
trutivos e muitas vezes improdutivos para o movimento (Lima, 
1999). Em relação às dicotomias que mais marcaram (ou mar
cam) o ativismo de luta contra a aids e que são temas de de
bates freqüentes nos Enongs, destacamos: soropositividade X  
aids, ONGs "assistendalistas” X  ONGs "políticas", ONGs/Aids 
X  ONGs que trabalham com aids, redes X  ONGs, soroposi
tivo X  soronegativo. A necessidade de um consenso mínimo 
do movimento decorre principalmente, mas não somente, da 
existência dessas dicotomias, na medida em que somos indi
vidual e coletivamente produtos das relações sociais que esta
belecemos. A questão mais complexa que deriva dessas dico
tomias é a da representatividade e da legitimidade dentro do 
campo político de luta contra a aids, o que é mais visível nos 
Enongs, que promovem um espaço importante para a discus
são sobre a representatividade do movimento. Ao mesmo 
tempo em que está em pauta a questão da identidade (e das 
identidades presentes), também é o momento de um processo 
eleitoral democrático, com a apresentação das organizações 
candidatas a membros da Comissão Nacional de Aids, do 
Comitê Nacional de Vacinas Anti-HIV -  ambos com cinco as
sentos para as ONGs/Aids -  e do Conselho Nacional de Saú
de -  dos cinco representantes de “patologias", atualmente um 
representa o movimento de luta contra a aids.

Uma das citadas dicotomias diz respeito à 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 necessário ao movimento, não só para 
proteger as pessoas que não podiam expor publicamente sua 
soropositividade, como para buscar o engajamento de um nú
mero maior de pessoas na luta. O envolvimento de outras 
ONGs e de outros movimentos foi orientado, em parte, por



esse discurso. Ainda dentro dessa lógica, Herbert Daniel intro
duziu a noção do “viver com aids", caracterizando esse "viver" 
como resposta à equação aids =  morte e como um conceito 
político, 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 político na 
defesa dos direitos das pessoas soropositivas ou com aids. A 
partir de um dado momento, o envolvimento e a representati
vidade daqueles que não eram soropositivos passaram a ser 
questionados, levando a uma clara divisão entre os "doentes" e 
os "sãos", o que sempre foi combatido desde o início da epide
mia. O amplo conceito de “viver com aids" de Herbert Daniel 
passou a ser considerado um sofisma por parte dos ativistas 
soropositivos. A polêmica, então, estabelecida nessas bases di
vidiu o movimento ao começarem a questionar se o soronega
tivo teria legitimidade para atuar no campo da aids e se ele não 
estaria apenas movido por interesses pessoais, agindo de for
ma utilitarista. E inegável que a vivência da soropositividade é 
um processo único, insubstituível e intransferível. No entanto, 
uma questão a ser levantada é se toda essa polêmica estaria 
realmente voltada ao reforço de uma identidade comum às 
pessoas soropositivas ou à disputa por poder e espaço político. 
A partir do momento em que o vírus HIV é adquirido e não uma 
herança 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 princípios éticos, políticos e ideológicos, reafirmados 
pelos indivíduos que atuam na luta contra a epidemia, e o fato 
de um dia terem-se descoberto portadores do HIV O que não 
pressupõe homogeneidade, pois a própria vivência com aids é 
diferente para cada um. Seguindo essa lógica, os soropositivos 
poderiam ser divididos em sintomáticos e assintomáticos, os que 
tomam e os que não tomam medicamentos etc.
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Em 1995, foi fundada a Rede Nacional de Pessoas Soro
positivas -  RNP-f -  e logo se estabeleceu uma dicotomía. No 
início, a RNP-t- questionava o trabalho, a eficiência e a legiti
midade das ONGs/Aids, por terem-se tornado burocráticas 
demais e, portanto, insuficientes para dar conta das novas de
mandas trazidas pela epidemia. A rede apresentou-se como o 
caminho mais viável para dar voz aos soropositivos e garantir 
a continuidade do movimento. A principal polêmica causada 
por essa dicotomia se refere ao fato de a RNP-t-, num primei
ro momento, ter apostado no fim ou no fracasso do modelo 
das ONGs/Aids para se estabelecer como um movimento, le
gítimo, das pessoas soropositivas. Do ponto de vista das or-ga- 
nizações, é positivo e frutífero que as ONGs/Aids e a RNP + 
sejam duas frentes diferentes, que produzem trabalhos e ati
vidades que se entrecruzam, ou seja, que não se sobrepõem 
e que não são excludentes. Em outras palavras, que seja rom
pida essa falsa dicotomia. Com o passar do tempo, as ONGs/ 
Aids não terminaram e a RNP-f cresceu e ganhou seu próprio 
espaço, que não é o mesmo das ONGs. A atual interlocução 
da RNP-f com as ONGs/Aids e com a esfera governamental 
mostra que é possível estabelecer parcerias, mantendo suas 
especificidades. O que já acontecia com as redes globais de 
pessoas soropositivas e, no Brasil, foi preciso tempo e alguns 
embates político-ideológicos 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 princípios éticos coleti
vos. apesar de difícil não representa exatamente um proble
ma, mesmo que a ONG, ou o movimento social, não tenha 
sido criada especificamente com esse propósito. A polêmica 
se estabelece quando envolve representações políticas e fi
nanciamentos. Alguns dos questionamentos mais comuns são;



uma ONG que "só" distribui preservativos pode ser conside
rada uma ONG/Aids? As ONGs que não 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 representação em 
fóruns políticos? Podem concorrer aos financiamentos do Ban
co Mundial por intermédio do Ministério da Saúde? São algu
mas das questões que aparecem e reaparecem no movimen
to. especialmente durante os Enongs. Entretanto, são outras 
as perguntas a serem respondidas: Quais as propostas de atua
ção das ONGs e dos movimentos que não trabalham somen
te com aids? Qual o nível de interlocução e parceria existente 
entre as ONGs e os movimentos? Podemos abrir mão da im
portante e rica contribuição que essas ONGs e esses movi
mentos desempenham no cenário da luta contra a aids? Enfim, 
quais são os princípios éticos e políticos inegociáveis para o 
movimento nacional de luta contra a aids? Para além de todas 
as indagações, é difícil considerar a expressão da sociedade civil 
organizada na luta contra a aids e na criação de um movimen
to social, isolando as ONGs/Aids das demais organizações.

♦ ♦ ♦

No caso do Encontro Nacional de Pessoas Vivendo com 
HIV e Aids, ainda que possua algumas intersecções com o 
Enong, o Vivendo tem características diferentes, O encontro 
surgiu, em 19 9 1, da necessidade de reunir os ativistas dos Gru
pos Pela Vidda existentes -  Rio de Janeiro. São Paulo. Niterói, 
Espírito Santo, Paraná e Goiânia -  e colocar em pauta ques
tões envolvendo a terceira epidemia: “[...] epidemia de rea
ções sociais, culturais, econômicas e políticas à AIDS. reações 
que. nas palavras do Dr. Mann, são ‘tão fundamentais para o 
desafio global da AIDS quanto a própria doença’ (Daniel e
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Parker, ! 9 9 1, p. I 3). A questão central era chamar a atenção 
para a necessidade de integrar as pessoas vivendo com HIV e 
aids nos projetos e programas de informação e prevenção à 
aids no país. Ao longo dos anos, as temáticas dos encontros 
vêm mudando, mas a tônica é partir da vivência 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 
V idda^j e pela Abia, tendo a participação do Grupo Pela Vidda/ 
Niterói como colaborador em 1994. Em 1995. o Grupo Pela 
Vidda/Niterói integra formalmente a Comissão Organizadora. 
A partir de 1996, a coordenação do evento é feita pelos Gru
pos Pela Vidda/Rj e Niterói. Em razão da localidade física das 
ONGs organizadoras, o Vivendo ocorre sempre no Rio de Ja
neiro. O encontro tem como prioridade promover um espaço 
de atualização e intercâmbio de informações e de experiências 
entre as pessoas vivendo com HIV ou aids, instituições e movi
mentos sociais que realizam ações e ser^ îços para garantir a qua
lidade de vida das pessoas afetadas pelo HIV e para a preven
ção da epidemia. É organizado anualmente e reúne pessoas de 
todo o Brasil, Participam do encontro pessoas com diferentes 
inserções na luta contra a aids, independente da sorologia para 
o HIV Durante três dias são realizadas mesas-redondas, painéis 
de discussão, oficinas, minicursos e outras atividades que pro
curam levantar questões atuais para quem vivência a aids coti
dianamente. O Vivendo possui um caráter multidisciplinar, re
lacionando três níveis indissociáveis quando se discute a 
problemática da aids: a vivência das pessoas com HIV ou aids, 
as contribuições da medicina e as discussões sociopolíticas e éti
cas. As inscrições são feitas por pessoas físicas, ainda que a gran
de maioria dos participantes, especialmente de fora do Rio de 
Janeiro, esteja ligada às organizações que trabalham com aids,



A Comissão Organizadora do Vivendo tenn a preocupação 
de elaborar um programa que contemple os assuntos mais 
atuais, polêmicos e cruciais relacionados com a epidemia da 
aids, procurando identificar os ativistas e profissionais que es
tão mais envolvidos nas discussões para participar como expo
sitores. Além disso, um grande esforço é realizado no sentido 
de trazer ativistas e profissionais do exterior para que o públi
co do encontro possa conhecer outras experiências além das 
do Brasil. Desde 1996, o evento conta com uma média de dez 
convidados estrangeiros. Esse fato é particularmente importan
te, pois a grande maioria dos ativistas brasileiros não pode 
participar das diferentes conferências internacionais, por limi
tações financeiras, por barreiras relacionadas com idiomas etc. 
Nesse sentido, o evento socializa informações e experiências 
internacionais, assim como promove o intercâmbio entre 
ativistas brasileiros e estrangeiros. É também uma oportunidade 
para que os convidados internacionais entrem em contato com 
as experiências brasileiras e, mais do que isso. conheçam o nível 
e a magnitude da mobilização social contra a aids no Brasil.

O último 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 referência para indivíduos e 
organizações de todo o Brasil, por suas características essen
cialmente comunitárias e pela importância conferida à neces
sidade de intercâmbio. O Vivendo foi citado pela Rede Nacio
nal de Direitos Humanos e Saúde Mental em HIV/Aids do 
Ministério da Saúde, como o maior encontro brasileiro de di
reitos humanos na área'®.

O Vivendo também traz questões políticas e pode funcio-
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nar como um espaço de pressão do movimento de luta con
tra a aids, apesar de não ser seu objetivo central. Os conflitos, 
ainda que presentes, não são expostos como nos Enongs. O 
Vivendo procura trazer à tona como as pessoas vivendo com 
HIV ou aids estão inseridas ou se vêem inseridas nas diversas 
teias de relações que constroem, diferente do Enong, que 
enfatiza o espaço político de expressão do movimento de luta 
contra a aids e a pressão sobre o andamento das políticas pú
blicas de saúde, especialmente no que se refere à aids.

As redes de intercâmbio entre as ONGs/Aids têm sido 
agilizadas, ainda que de forma restrita, pelo uso do correio ele
trônico, Apesar de nem todas as ONGs/Aids estarem conec
tadas à Internet, as diversas listas de correio eletrônico que 
transitam no ciberespaço agilizam as informações, 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 inúmeras interlocuções e 
parcerias, não somente com outras organizações da socieda
de civil, mas também com o setor privado, as diversas instân
cias governamentais, as universidades e os organismos inter
nacionais. No que se refere ao âmbito governamental federal, 
a criação da Divisão Nacional de Doenças Sexualmente Trans
missive is/Atds do Ministério da Saúde, em 1988, foi fundamen
tal para que as primeiras ONGs de luta contra a aids pudes
sem direcionar suas reivindicações (Raizer. 1997)". Além disso.

I i Até então a problemática da aids estava inserida no setor de 
Dermatologia Sanitária. A criação da Divisão gerou um espaço pró
prio dedicado às questóes relacionadas às DST e aids, inclusive com 
recursos orçamentários específicos.



diversas comissões nacionais, estaduais e municipais começa
ram a ser criadas, inclusive por pressão das ONGs/Aids, e aos 
poucos foi-se conquistando um espaço político de interlocu
ção entre diversos atores sociais comprometidos no enfren
tamento da epidemia.

A expressão da política 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 organizações internacionais" 
(Raizer, I 997, p. 95). Um marco fundamental nas mudanças 
governamentais foi o financiamento do Banco Mundial, um 
empréstimo ao governo brasileiro para implementação de um 
projeto de controle de DST e aids, que teve seu início em 
1993. O orçamento global do projeto foi de 250 milhões de 
dólares, sendo 160 milhões do Banco Mundial e 90 milhões 
de contrapartida do Tesouro Nacional. Os medicamentos são 
fornecidos dentro da contrapartida brasileira. Esse projeto pos
sibilitou a reestruturação do então Programa Nacional de DST/ 
Aids, que passou a financiar parte dos programas estaduais e 
municipais de aids, além de iniciar uma concorrência pública 
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 específico para articulação com as ONGs. Com o passar 
dos anos, as parcerias têm ultrapassado as formalidades dos 
convênios. Se, por um lado, questiona-se sobre a possibilida
de de cooptação das ONGs/Aids pelo governo via a transfe
rência de recursos por meio dos projetos aprovados, por ou
tro, pode-se destacara possibilidade de um acompanhamento 
das políticas de aids mais próximo e um envolvimento mais efe
tivo nas direções governamentais tomadas no âmbito da saú
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de. o  primeiro acordo com o Banco Mundial, denominado 
AIDS I. terminou em 1998. Para a renovação do projeto, cha
mado então de AIDS II, tendo seu término previsto para 2002, 
a presença das ONGs foi marcante, resultando inclusive numa 
audiência entre o vice-presidente da República e uma comis
são de representantes das ONGs/Aids, durante o Enong de 
1997, em Brasília.

Apesar da proximidade e das parcerias com o governo, as 
ONGs/Aids procuram presen/ar constantemente sua autono
mia, assinalando os limites do inegociável. Muitas vezes, vêem- 
se obrigadas a direcionar sérias críticas, denúncias públicas e 
ações judiciais contra o Estado, quando as decisões governa
mentais ferem princípios éticos e políticos, ou quando não 
cumprem seu papel na garantia do direito à saúde dos cidadãos, 
especialmente daqueles soropositivos ou com aids.

As ONGs/Aids desempenham um papel significativo na luta 
pelo acesso aos tratamentos e aos medicamentos. Logo após 
a comercialização do AZT nos EUA, em 1987, somente os 
brasileiros que tinham condições financeiras de pagar caro para 
importar o medicamento é que podiam ter acesso a ele. De
pois que o AZT começou a ser fabricado no Brasil, seu custo 
fmal foi significativamente reduzido, mas ainda assim estava além 
do que a maioria podia pagar, considerando-se o gasto com os 
outros medicamentos necessários para as infecções oportunis
tas. As ONGs/Aids começaram então um movimento de pres
são sobre o governo federal para que os medicamentos para 
pessoas com aids fossem distribuídos gratuitamente na rede pú
blica, baseando-se principalmente na garantia da saúde como 
direito do cidadão e dever do Estado. Foram realizadas diver
sas manifestações públicas, ações judiciais e pressões políticas 
até conquistarmos a decisão governamental de comprar e dis
tribuir os medicamentos para aids. Em 1991, o Ministério da



Saúde começou a fornecer o anti-retroviral AZT e, em 1995, 
declarou que forneceria outros anti-retrovirais e medicamen
tos para algumas infecções oportunistas. Em março de 1996. 
um Comitê Assessor do Ministério da Saúde estabeleceu as 
diretrizes para o uso de anti-retrovirais, inclusive os inibidores 
de protease (Beloqui, 1998), por meio de um documento de 
consenso chamado "Recomendações para Terapia Anti- 
Retroviral em Adultos e Adolescentes Infectados pelo HIV". 
atualizado periodicamente a partir de discussões do Comitê 
Assessor formado por técnicos do Ministério da Saúde, médi
cos e pesquisadores. A partir de 1996, a Lei n“ 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 precário com grandes lacunas na distribuição, afetan
do diretamente a eficácia do tratamento, já que. uma vez ini
ciada a terapia anti-retroviral, ela não deve ser interrompida, 
o que colocar em risco a vida do paciente. Com isso, ONGs/ 
Aids do Brasil inteiro moveram ações judiciais contra o Estado 
para garantir o fornecimento adequado das medicações, ba
seadas nos mesmos princípios de direito à saúde do cidadão. 
Após ter sido sancionada, a Lei n̂  ̂9.3 I 3 passou a ser usada 
como base principal de diversas ações para acesso aos medi
camentos. Em quase sua totalidade, as ações com esse teor 
recebem sentenças favoráveis dos juízes. Apesar de atualmente 
a distribuição dos medicamentos estar em grande parte nor
malizada, as ações judiciais continuam sendo um importante 
instrumento para o acesso aos medicamentos que ainda não 
constam do consenso do Ministério da Saúde.

Além dos medicamentos, o acesso aos exames de diagnós
tico é igualmente essencial, tanto para o acompanhamento do
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tratamento das pessoas soropositivas ou com aids, como para 
a população em geral que deseja conhecer sua sorologia para 
o HIV A disponibilização de exames de diagnóstico também 
representou um grave problema no âmbito da saúde pública. 
Depois de muita pressão das ONGs/Aids, esses exames pas
saram a ser oferecidos pela rede pública, inclusive com acon
selhamento pré e pós-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 situação 
do paciente para a tomada de importantes decisões em rela
ção ao seu tratamento, Se a demora é grande entre a solicita
ção do exame pelo médico e seu resultado, esse exame não 
refletirá a situação real do paciente na avaliação dos resultados, 
podendo agravar sua situação durante esse período.

Além da pressão das ONGs/Aids para que os tratamentos 
e os medicamentos sejam viabilizados, há um acompanhamen
to constante das pesquisas médicas. O movimento social de 
luta contra a aids surge também com um fator incisivo de crí
tica e pressão em torno dessas pesquisas. Os pesquisadores 
da área médica constituem um alvo importante, pois neles se 
deposita uma expectativa no sentido de pôr fim às mazelas in
dividuais e coletivas trazidas pela pandemia da aids; por sua vez, 
aqueles que tentam se promover em nome de uma carreira 
própria, na concorrência de recursos etc. têm sido vigiados de 
perto pelos ativistas que querem respostas efetivas e que se 
envolvem em discussões técnicas a respeito do tratamento 
para aids a partir do seu próprio estado de saúde.

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



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

Em alguns casos, as ONGs/Aids têm que atuar para impe
dir a continuidade de determinadas pesquisas. Um exemplo foi 
o que ocorreu em 1996, quando as ONGs/Aids de São Paulo 
denunciaram publicamente o protocolo de pesquisa de um 
inibidor de protease que estava sendo realizado por um gran
de laboratório em cinco centros de pesquisa daquele estado. 
O protocolo, que teve início em abril de 1995 com duração 
prevista para três anos. envolvia 996 pessoas soropositivas vir
gens de tratamento e, a partir de um determinado momento, 
passou a não cumprir a prática da ética em experimentos com 
seres humanos, prevista na Resolução 196 de Ética em Pesquisa 
estabelecida pelo Conselho Nacional de Saúde. Após diversos 
debates públicos e uma grande pressão dos ativistas, das 
ONGs/Aids, e até mesmo dos médicos dos serviços onde a 
pesquisa se realizava, em março de 1997 um comitê externo 
à pesquisa decretou o fim do protocolo

No que se refere às pesquisas e aos testes com vacinas (o 
termo técnico utilizado enquanto se encontra em fase de pes
quisa e testes é “produtos vacinais" ou “produtos candidatos à 
vacina"), existem mais de 20 produtos vacinais sendo testados
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em seres humanos no mundo. A obtenção de uma vacina, con
siderando desde a pesquisa em laboratório, o desenvolvimen
to. os testes clínicos em humanos, até a liberação de sua licença 
para comercialização, demanda muitos anos e milhões de dó
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 
pólio foi de 47 anos (Avac, 1999). O vírus HIV foi descoberto 
em 1983, ainda que só seja nominado posteriormente. Passa
ram-se 17 anos e ainda não existe uma previsão 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 viá
vel. Ao se referenciar ao tempo em que teremos uma vacina 
contra a aids, Snow ( 1999) afirma: “Para ser totalmente hones
to, todos nós já deveremos estar mortos há muito tempo, 
infectados ou não". Em outras palavras, os ativistas que hoje 
lutam por uma vacina contra a aids, e mesmo os voluntários 
dos atuais testes de vacinas, estão lutando por um mundo sem 
aids, mas, na realidade, para as próximas gerações.

O Brasil não produz vacinas anti-HIV Os testes que já fo
ram realizados e os que ainda serão têm utilizado produtos can
didatos à vacina produzidos no exterior. Ainda não existe ne
nhuma prova científica de que uma vacina eficaz para a 
população americana, por exemplo, sirva também para a po
pulação brasileira, considerando os diferentes tipos e subtipos 
de HIV existentes, as características étnicas, de nutrição, entre 
outras, mas a expectativa é promissora. Considerando todas as 
implicações éticas e políticas relacionadas com possíveis testes 
de produtos vacinais estrangeiros, desde 1991 as ONGs/Aids 
começaram a se preocupar com essas questões e iniciaram um 
movimento para se interar mais a respeito e pressionar o go-



verno para que o Brasil se envolvesse de uma forma mais pla
nejada, garantindo os interesses dos cidadãos brasileiros. O Pla
no Nacional de Vacinas (1996) registra os primeiros contatos:

Em julho de 19 9 1, uma equipe da Unidade de Desenvolvimen

to de Vacinas (UDV) do Programa Mundial de AIDS (PMA) da 

Organização Mundial da Saúde (OMS) visitou o Brasil e reu

niu-se com cientistas e íormuladores de políticas do Ministé

rio da Saúde, a Coordenadora do Programa Nacional de DST/ 

AIDS e várias instituições científicas, para discutir a viabilidade 

da participação brasileira no esforço mundial para o desenvol

vimento de vacinas de HIV

Em julho de 1992, o ministro da Saúde designou um Co
mitê Assessor para assuntos relacionados a vacinas anti-HIV, 
atualmente denominado de Comitê 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 
Comitê Nacional de Vacinas anti-HIV. na Coordenação Nacio
nal de DST/Aids do Ministério da Saúde. As representantes das 
ONGs/Aids são, atualmente: Gapa/Ba, Gapa/MG, Gapa/RS. 
GIV e Grupo Pela Vidda/RJ. As ONGs acompanham especial
mente os aspectos políticos, éticos e comportamentais relacio
nados aos projetos de soroincidência de HIV (projetos que 
objetivam mensurar a taxa de incidência de HIV numa deter
minada população), às propostas de produtos vacinais e à im
plementação de testes vacinais em seres humanos. O papel das 
ONGs/Aids no Comitê inclui a divulgação de informações ade
quadas para a comunidade e a imprensa: a busca pelo perma
nente compromisso político e financeiro por parte do gover
no para as pesquisas: a participação no preparo da população
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em geral para possíveis testes de vacinas, principalmente os de 
grande escala: e a capacitação de ativistas e membros da co
munidade para o envolvimento nas questões relacionadas às 
pesquisas com vacinas. Para este último objetivo, diversas jo r
nadas regionais e três jornadas nacionais de vacinas anti-HIV 
foram realizadas nos últimos seis anos, promovidas pelas cin
co ONGs citadas anteriormente, tendo a última jornada nacio
nal, realizada em outubro de 1998 (antecedendo o VIII Viven
do), contado com a participação 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 "Capacitação de Lideranças em Vacinas", organizado 
pelo Grupo Pela Vidda/Rj e o GIV objetivando comprometer 
os 30 ativistas que participaram do encontro com questões per
tinentes a vacinas anti-HIV.

A inserção dos ativistas nas pesquisas médicas aconteceu de 
forma gradual e com muita resistência da maioria dos pesquisa
dores, por considerarem que o campo da pesquisa e da pro
dução do conhecimento na área médica envolve um conheci
mento estritamente técnico e, por isso, deve permanecer 
restrito aos profissionais da área médica. É inegável que aspec
tos estritamente técnicos da pesquisa médica só serão propos
tos e conduzidos por profissionais da área. No entanto, no caso 
da aids. por sua característica epidêmica, pelo estigma e por 
muitas das pesquisas envolverem ensaios clínicos com seres 
humanos, aliado ao fato de ela atingir pessoas com forte clareza 
de sua cidadania (ou que a adquiriram no movimento), tornou- 
se inevitável o direto envolvimento das pessoas vivendo com 
HIV ou aids nessas pesquisas. As contribuições têm-se mostra
do significativas, não só no âmbito metodológico da pesquisa em 
si, como na garantia da segurança, da proteção e do respeito 
aos direitos dos voluntários que participam das pesquisas.



Atualmente, alguns pesquisadores vêm incluindo a partici
pação dos ativistas desde o início da elaboração das pesquisas, 
assim como são criados comitês específicos para o acompanha
mento dessas pesquisas, contando com pessoas com inserções 
sociais diferenciadas, No Brasil, podemos destacar o exemplo 
do Projeto Praça Onze, no Rio de Janeiro, um estudo de 
soroincidência do HIV, acompanhado desde o início pelos 
Grupos Pela Vidda/RJ e Niterói, consolidando uma frutífera 
parceria entre os pesquisadores e os ativistas. Durante três 
anos o projeto recrutou cerca de 800 voluntários e atualmen
te está iniciando um ensaio clínico de um produto vacinai em 
seres humanos'^. Visando ao acompanhamento do projeto, foi 
criado o Comitê Comunitário de Acompanhamento de Pesqui
sa -  CCAP -  para desempenhar, entre outras atribuições, o 
acompanhamento da implementação do protocolo de pesqui
sa. principalmente nos aspectos éticos, suporte na criação de 
critérios de seleção e recrutamento de voluntários e a revisão 
do consentimento informado (Barbosa, 1999), Além disso, o 
Programa das Nações Unidas para Aids -  Unaids -  está elabo
rando um projeto sobre estratégias de apoio ao ativismo co
munitário e às ONGs para incrementar a participação desses 
atores nas pesquisas de vacinas e em outras pesquisas de pre
venção'^. De modo geral, o diálogo entre os ativistas, os pes
quisadores e o governo vem suscitando novas possibilidades 
de interações na produção do conhecimento, com os pacien
tes deixando de ser corpos passivos e passando a ser parcei
ros ativos conscientes de seus direitos.
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C o n s i d e r a ç õ e s  F in a is

O ativismo, o acompanhamento das políticas públicas e a 
pressão de grupos organizados trazem uma série de conquis
tas para as pessoas vivendo com HIV ou aids, para a popula
ção em geral e para o próprio movimento de luta contra a aids. 
Com o ativismo procura-se garantir a voz e a intervenção das 
pessoas diretamente atingidas pela epidemia, o que não 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 não acabou e continua se espa
lhando, principalmente entre mulheres e jovens, especialmente 
na população mais desfavorecida economicamente. Paradoxal
mente, a aids hoje é uma “doença" tratável, tendendo à cro- 
nicidade, ainda que não existam previsões para a cura das pes
soas já infectadas. No que diz respeito às vacinas preventivas, 
o presidente dos Estados Unidos, BilI 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 há muito a ser feito no campo das pesquisas, da saú
de pública e dos direitos humanos.

Procuramos neste artigo apresentar um breve histórico 
sobre o movimento de luta contra a aids no Brasil e apontar 
algumas das contribuições que vem oferecendo. Apesar de não 
abordarmos diversos outros aspectos e impaaos causados pelo 
movimento, podemos afirmar que a resposta não-governa- 
mental à epidemia da aids promoveu uma revolução no cam
po das lutas sociais, não só no Brasil mas. também, em nível 
global. Embora muitas das iniciativas, propostas e atividades 
apresentem similaridades, ou mesmo tenham sido inspiradas 
em propostas de outros países, a resposta social brasileira à 
epidemia é única e construída com base na perspectiva e na



realidade nacional. Em relação aos países da América Latina e 
do Caribe, o Brasil é o país que apresenta a maior resposta 
não-governamental e governamental à epidemia da aids. Há 
governos de diversos países latino-americanos e caribenhos 
que ainda não consideram a aids como um problema prioritário 
de saúde pública e a grande maioria das pessoas com aids não 
tem acesso a nenhuma medicação. As poucas ONGs que tra
balham com aids nesses países não realizam uma mobilização 
forte o suficiente para vencer as diversas barreiras enfrentadas 
pela epidemia, seja pela ditadura de seus governos, pelo his
tórico político de seus países, ou pela ausência completa de re
cursos e apoios, o que reforça a importância do intercâmbio 
entre as ONGs/Aids, os ativistas brasileiros e os dos países la- 
tino-americanos. O movimento de luta contra a aids do Brasil 
tem contribuições significativas para essas organizações e 
ativistas, ao mesmo tempo em que também temos aprendido 
muito com a realidade e a experiência dos países 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 milhões de adultos e 
crianças vivendo com HIV ou aids no mundo, sendo que apro
ximadamente 95% de pessoas vivendo em países em desen
volvimento. Só em 1999 ocorreram 5,6 milhões de novas in
fecções pelo HIV e 2,6 milhões de pessoas morreram em 
decorrência da aids nesse mesmo ano. 63% a mais de óbitos 
do que em 1996. Estima-se que 16 mil pessoas se infectam por 
dia no mundo, o que eqüivale a I I novas infecções a cada 
minuto'^. No Brasil, o último Boletim Epidemiológico do Minis
tério da Saúde registra 179.541 casos de aids acumulados des
de 1980, sendo que 75,4% dos casos são de indivíduos do
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sexo masculino e 24,6% do sexo feminino. O número de óbi
tos conhecidos é de 9 1,007 pessoas, 50,7% do total de casos 
registrados. Os dados mostram ainda que 59,7% dos casos re
gistrados estão na faixa etária 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 número de óbitos por 
aids. Entre 1980 e 1983, 100% dos casos registrados apre
sentaram óbitos no mesmo ano de sua notificação, De 1984 
a 1990, a proporção apresentou variações entre 70,6% e 
78,8%. Entre ! 9 9 1 e 1995, decaem os patamares da propor
ção de óbitos, variando decrescentemente de 63,8% a 49%. 
Tal fato deve-se, pnncipalmente, aos medicamentos específi
cos para infecções oportunistas e aos anti-retrovirais que co
meçaram a ser distribuídos na rede pública, Com a introdu
ção dos inibidores de protease, que passaram a compor a 
chamada terapia tríplice de anti-retrovirais, a partir de 1996 
ocorre uma queda brusca no número de óbitos para 37 ,1 %, 
Também houve uma redução significativa do número de in
ternações decorrentes da aids, pois as novas possibilidades de 
tratamento levaram a um maior controle sobre a infecção pelo 
HIV e, conseqüentemente, das infecções oportunistas. Des
de então, a proporção de óbitos continua decrescendo a cada 
ano e o último registro, referente ao período de 1998 até no
vembro de 1999, é de 2 5 ,1 %.

Apesar de todas as conquistas e de todos os avanços nas 
pesquisas, no campo dos direitos humanos, nas diferentes par
cerias e considerando o longo tempo de epidemia estimado, 
o trabalho das ONGs/Aids, e das organizações que incorpo
raram a aids às suas ações, precisa ser mantido e avaliado com

16 Ministério da Saúde. Bo/et/m Epidemiológico Aids, ano XII. n. I -  se
mana epidemiológica -  35/1999 a 47/1999 -  set. a nov. 1999,



base no quadro atual da epidemia. A possibilidade de croni- 
cidade da aids não acaba com a necessidade das ONGs/Aids, 
que continuam tendo como ideal não o controle da epidemia, 
mas a cura da aids.

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

Outra preocupação tem sido a sustentabilidade do movi
mento de luta contra a aids, não somente quanto ao aspecto 
financeiro -  o que é igualmente fundamental, principalmente 
se considerarmos que a verba do convênio com o Banco Mun
dial terminará no ano 2002 - ,  mas também no que diz respei
to à existência do movimento. Para que as ações do movimento 
mantenham-se ativas, é preciso mais do que financiamento. É 
preciso a formação de novos ativistas e, principalmente, o in
vestimento nas capacitações políticas e técnicas. Com a cres
cente pauperização da aids, esta passa a ser uma questão 
crucial. Num país onde as desigualdades sociais são evidentes, 
onde cada vez mais a maior parte da população perde seu 
poder aquisitivo e o desemprego é crescente, a tendência é 
termos uma epidemia banalizada como tudo o que se refere 
aos setores menos favorecidos da sociedade.
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As O r g a n iz a ç õ e s  N á o - G o v e r n a m  e n t a i  s  e  a 
C o o r d e n a ç á o  N a c io n a l  d e  DST/Aids

Nelson Solano*

1) A n t e c e d k n t e s  -  A  c r ia ç á o  d o  P N  D S T /A id s

a  iuta contra as doenças sexualmente transmissíveis (DST) em nos

so país remonta ao início da década de 80, com a criação de um 

programa de controle de doenças junto à Divisão de Dermatologia 

Sanitária do Ministério da Saúde.

A resposta do Estado à epidemia da Aids, nos seus primeiros anos, 

limitou-se à atuação das secretarias de saúde das unidades federadas 

mais afetadas, em especial São Paulo. Em 1995, em resposta ao im

pacto epidemiológico e social, seu enfrentamento passou a ter 

abrangência nacional, quando as ações de prevenção e controle fo

ram atribuídas à Divisão de Dermatologia Sanitária da Secretaria N a

cional de Programas Especiais em Saúde [Coordenação, 1998e, p. 7],

Em 1986, foi publicada a Portaria n“ 236/86 do Ministério da Saú

de que consolidou e deu unidade às ações de controle e prevenção 

ao HIV e Aids nos serviços de saúde. Ainda em 1986, a Portaria Mi

nisterial n° 542/86 incluiu a Aids no conjunto de doenças de notifica-

Arquiteto e ex-membro do Gapa/SR Gapa/Baixada Santista e Abia, e ativista 
desde 1985 na área de O N G s e Aids no local de trabalho.
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ção compulsória. Em 1987, um grupo de trabalho realizou o 

primeiro diagnóstico da situação da epidemia nas diversas Uni

dades Federadas, com o propósito de estabelecer as diretri

zes de ação frente à epidemia [Programa, 1996b, p. 7],

Em 1988. foi oficialmente criado o Programa Nacional de 

DST e Aids (hoje Coordenaçáo Nacional de DST/Aids) com a 

tripla missão institucional de coordenação, elaboração de nor

mas técnicas e formulação de políticas públicas na sua área de 

abrangência. Nos seus primeiros anos, o Programa consolidou- 

se enquanto estratégia govemamental. recebendo pouca prio

ridade [Coordenação. I998e, p. 7].

2) A n t u c e d h n t e s  -  O a p a r e c i m e n t o  d a s  O N G s n o

CONTEXTO DA líPIDEMIA DE Á ID S

Para discutirmos ou avaliarmos a relação entre as organi
zações não-governamentais que trabalham com Aids e a C oor
denação Nacional de DST/Aids faz-se necessária uma contex
tualização mínima sobre o papel desempenhado por ambas na 
epidemia de Aids em nosso país. Dentro deste enfoque utili
zo como referência o texto “As ONGS no contexto nacional 
da epidemia de Aids" de minha autoria e publicado no manual 
Reflexões sobre planejamento institucional e gerenc/omento de 
ONGs/Aids -  0  re to rno ', publicado em 1995 e atualizado 
segundo os objetivos deste artigo.

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

Publicado pelo Gapa/SR com o patrocínio da Fundação Samuel e 
Aidscap/Brasil.
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classificação médica da Aids ocorrida em 1983, uma transfor
mação radical dos valores da sociedade contemporânea come
çava a ocorre r Essa mesma sociedade começa a dar suas pri
meiras respostas com o aparecimento de grupos de base 
comunitária 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 compreensão do aparecimento das ONGs/Aids como 
resposta social à epidemia de Aids, ou seja, como movimento 
social urbano, já nos coloca a essência das questões postula
das acima, qual seja: a identidade dessas organizações, seus 
objetivos e estratégias nas áreas de prevenção, assistência e m i
litância política. A busca de uma identidade nos planos interno 
e externo, para cada uma das ONGs/Aids, torna-se algo gra
dativamente imprescindível para definir ou redefinir suas ações 
e. por que não dizer, até mesmo suas próprias existências.

As primeiras O NG s aparecem no cenário da epidemia de 
Aids a partir de 1985 num contexto de reabertura política a 
partir do governo Rgueiredo ( 1979-84), chegando ao processo 
das Diretas-já e da eleição do presidente Tancredo Neves. Fato 
importante, nesse período, é a associação das inúmeras reivin
dicações da sociedade à noção de direito e cidadania, fato que 
somente alguns anos depois (por volta de fins dos anos 80 e 
início dos 90) vai adquirir papel fundamental na luta das ONGs 
por meio dos direitos das pessoas vivendo com Aids.

O utro  aspecto importante desse cenário é que o apareci
mento das primeiras O NG s dá-se num contexto político tam- 
bém desprovido de movim entos sociais mais amplamente 
articulados. Dessa forma o surgimento das primeiras organiza- 
ções/Aids não se dá de forma tão 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 “m o
vimento" de Aids num contexto mais amplo da saúde se dá, 
naquele prim eiro mom ento, pela própria especificidade da 
epidemia, e pela leitura e por valores culturais colocados em 
cima “de uma doença de poucos e marginalizados", ou seja, a 
Aids não era vista como questão de saúde pública.

O  interessante também de se notar é que desde seu iní
cio o movimento das ONGs/Aids apresenta-se com um papel 
político definido -  o de ser contestador do Estado. Isso histo
ricamente é muito fácil e claro de ser percebido e justificado. 
Não podemos nos esquecer de que alguns dos primeiros m i
litantes das primeiras ONGs tinham seus antecedentes em ou 
tros movimentos sociais e políticos do período da ditadura e 
do período da abertura política.

/\s primeiras ONGs/Aids nascem num contexto em que 
representam a contestação do sistema socioeconômico e po
lítico vigente no sentido de este ser incapaz de dar respostas 
e soluções adequadas aos problemas básicos da sociedade (es
pecificamente ao problema emergencial da assistência a um nú
mero cada vez maior de indivíduos e, concomitantemente. ao 
problema da violação dos direitos humanos e da violência con
tra grupos específicos, num primeiro momento de homosse
xuais e travestis, num segundo, de usuários de droga e prosti
tutas).

N o início da epidemia esta tônica foi fundamental na rela
ção entre ONGs e Estado e teve como agravante alguns fato
res: o caráter "novo" da epidemia, ou seja, algo absolutamen
te desconhecido cientificamente, a situação sempre caótica da 
saúde pública 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 pâ
nico e na discriminação.



AS ORGANIZAÇÔKS NAO-GOVEKNA>tnNTAI5 E... 7Ç

É interessante perceber que as ONGs individualmente e. 
posteriormente, o movimento das ONGs demoram a sair da 
posição de simples contestação e enfrentamento para a de ins
trumentos fundamentais no controle social do Estado num sen
tido muito mais amplo, e que pressupõe outras formas de re
lação. Esta visão das ONGs como “monitoras” das ações do 
Estado acredito que sempre esteve presente nos dirigentes da 
Coordenação Nacional de DST/Aids do Ministério da Saúde, 
mesmo na época da Dra, Lair Guerra, Em entrevista a este 
autor a atual coordenadora da Unidade Técnica de Prevenção. 
Sra. Rose Munhoz, diz;

O papel da sociedade civil via O N Gs é o controle social do 
Estado, uma questão extremamente importante, inclusive quan

do a gente reflete, por exemplo, sobre a proposta do SUS, 

sobre a integralidade, universalidade, etc., onde este controle 

é muito importante. Com a Aids não poderia ser diferente. Este 

“controle social do Estado" pressupõe, portanto, formas de ar

ticulação de ambas as partes.

Politicamente, a visão de um Estado de modelo centrali
zador, concentrador de renda, censor e ilegítimo em termos 
de representatividade social tece o pano de fundo da primei
ra fase das tensas reiações entre as ONGs e o poder público. 
O  movimento de Aids demora m uito para perceber, neste 
novo sentido, o Estado como um aliado e parceiro e não como 
um inimigo (o que acontece somente em meados da década 
de 1990).

Num contexto mais amplo e  nacional

[...] depois de 1986, a conjuntura política nacional trouxe fa

tos novos. O Estado como um todo reelabora sua política so 

cial em torno de negociações com os 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 Constituição de 1988, propondo mecanismos de participa

ção da sociedade civil na gestão e no controle das atividades 

públicas, de interesse da coletividade, atestaram e inscreveram 

em leis mudanças significativas na cultura política do país, d e

marcando direitos e deveres dos cidadãos.

No novo contexto, a sociedade organizada em associações 

e movimentos deixou de ser algo marginal ou alternativo; per

deu seu potencial exclusivamente contestador para ganhar um 

caráter legalista, ordenador e participante das novas regras es

tabelecidas para o convívio social. O liberalismo volta à cena 

através da reivindicação dos direitos de cidadania, não mais a 

cidadania individual, mas a coletiva, dos grupos organizados. 

Uma política para as massas que passa pela manifestação e 

expressão destas através das organizações e movimentos 

[Gohn, 1991, p. 15],

Na prinneira fase dos movimentos sociais ligados à Aids. que 
vai de 1985 a 1990, a relação entre as ONGs e o então Progra
ma Nacional de DST/Aids (hoje Coordenação Nacional de 
DST/Aids) foi pautada por tensão porém por muito respeito 
e em alguns momentos passou muito mais pelo plano pessoal 
que peto institucional. A figura da então coordenadora nacio
nal, Dra. Lair Guerra, era muito forte, assim como a de algu
mas das mais expressivas lideranças do movimento de DST/ 
Aids. Como o Programa Nacional só se constituiu formalmen
te três anos após a íundaçâo da primeira ONG/Aids, a relação 
da instância federal com as organizações comunitárias e o ní
vel governamental (estadual) baseava-se num ininterrupto con
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tato de intercâmbio e socorros mútuos. O  PN DST/Aids tinha 
indubitavelmente o estado de São Paulo, na figura de sua coor
denação de DST/Aids e de seu competente coordenador, D r  
Paulo Roberto Teixeira, e no Gapa/São Paulo, num prim eiro 
momento, e na Abia, num segundo, pontos de apoio e refe
rência para a constituição de sua política pública. Eram inúme
ros os telefonemas, consultas e reuniões de trabalho. Mas o 
caráter tenso, em alguns momentos, dessa articulação e ao 
mesmo tempo a enorme contribuição das O N C s para a cons
tituição da política pública federal são até hoje reconhecidos 
pela C N  DST/Aids:

no início havia de algum modo uma situação de oposi

ção entre govemo e ONGs. Foi um momento fundamental de 

construção do processo atual pelo qual passamos hoje e pela 

construção de uma política governamental voltada à preven

ção e assistência à Aids. As O N G s lutavam pelo conceito de 

cidadania e pressionavam o Estado. As O NGs tentando influen
ciar e definir políticas públicas, e assumindo muitas vezes po

sições agressivas, fizeram com que o governo tivesse consciên

cia da própria realidade da epidemia. Na fase inicial da 

epidemia o govemo não assumiu a Aids como questão de saúde 

pública, frente a outras realidades de outras doenças no país.

A posição das O NGs era de críticas contundentes, questiona

mentos e também proposições e alternativas^

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

2 D r. Pedro Chequer, em entrevista ao autor. O  autor aproveita a opor
tunidade para agradecer à direção da CN DST/Aids e a todos os téc
nicos que participaram das entrevistas para este artigo.
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de 1991, quando começa a se ver bombardeado por denún
cias de corrupção -  que terminam provocando sua demissão 
no início de 1992 o ministro Alcenir Guerra e seu não-as- 
sessor, Dn Eduardo Cortes, abrem a página mais negra da his
tória oficial do programa nacional de DST/Aids, caracterizada 
por um nada absoluto, um descaso sem sentido. O  próprio  
ministro, quando assumiu, deixou claro na imprensa que ju l
gava que a saúde brasileira tinha problemas mais prioritários 
que a Aids, e que não estava muito preocupado com essa epi
demia. Durante o IV Encontro Nacional de DST/Aids realiza
do na cidade de São Paulo, o então 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 
incompetência dessa gestão garantiu somente uma coisa -  a de- 
sestruturação do pouco que havia sido construído na primeira 
gestão do PN DST/Aids. "Em 1990-91 houve uma fase onde 
o Programa Nacional se desarticulou internamente e deixou de 
cumprir seu papel.

2 .1 .  O  P ro g ra m a  N a c io n a l dc D S T /A it ls  do  
g o v ern o  lla m a r , a n o v a  g c s tá o  de L a ir  G u e r r a  c o 
p ro jc to  d o  B a n c o  M u n d ia l ( B i RD)

A composição de um novo Ministério da Saúde, encabe
çado pelo ministro D r  Adib jatene e pela Dra. Lair Guerra, 
como coordenadora-geral do Programa de DST/Aids. na rea
lidade abre uma nova fase no combate à Aids no país. Voltan

3 D r Pedro Chequer. em entrevista ao autor
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do em meados de 1992, a Dra. Lair encontra o PN literalmente 
jogado às moscas. Tem que começar a reconstruí-lo e o faz, a 
partir desse momento, em cima da possibilidade de obtenção 
de um dos maiores empréstimos já concedidos no mundo para 
um programa governamental de Aids, e o primeiro que o Brasil 
consegue para o combate de uma doença específica. 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
to  político, econômico e social do país e da epidemia, descri
to  anteriormente, e coloca-se tanto para o governo como para 
boa parte das ONGs/Aids como a “tábua de salvação".

Este segundo momento foi caracterizado peia reestrutura

ção interna e a retomada dos canais de contato com a socie

dade civil organizada. O Aids I foi um marco porque possibili

tou recursos próprios para as diversas ações necessárias para 

o controle da epidemia, tanto na área de prevenção como na 

de assistência, e inclusive para aquelas da sociedade civir.

Fatores econômicos e estratégicos são condicionantes 
desta nova gestão:

1“) a vontade política do novo ministro em combater e 
priorizar a Aids com o um problema de saúde pública; 

2®) a pressão dos organismos internacionais (OMS e agên
cias de financiamento estrangeiras) exercida sobre o 
governo brasileiro para que este apresente um plano 
nacional de cinco anos, como condição s/ne qua non para 
a liberação de recursos externos para o referido p ro 
grama;

4 Idem.
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3°) a necessidade de uma política mais austera na área de 
saúde, para mudar a imagem tremendamente desgasta
da do governo Collor, principalmente nas áreas de saú
de e previdência, tão atingidas por sucessivos escândalos;

4°) a pressão internacional para que o governo permita 
uma gestão mais participativa das questões ligadas à Aids. 
principalmente por meio das ONGs, inclusive com p ro 
jetos conjuntos;

5^) a pressão política interna exercida por um grupo mais 
ativo de ONGs/Aids sobre o Ministério da Saúde, para 
que essas organizações tenham maior participação nos 
processos de decisão e gestão;

6“) a visão do novo ministro em contar com a participa
ção popular como forma de governo:

7*̂ ) a abertura de uma subárea dentro do PN DST/Aids. 
especificamente direcionada ao diálogo e ao intercâm
bio entre o governo federal e a comunidade;

8®) a escolha de representantes da comunidade para compor 
a nova equipe, em postos de consultoria e assessoria;

9“) o impeochmení do presidente Collor em final de 1992, 
a instalação do governo Itamar e as mudanças no Minis
tério;

I O ) a elaboração e a assinatura do Projeto do Banco Mundial.

Esse novo contexto político dá-se no meio de um perío
do diferente de evolução da epidemia, já apontado anterior
mente. O  ceticismo anterior da sociedade sobre a verdadeira 
gravidade da epidemia é substituído pela realidade do cotidia
no, refletida nos pronto-socorros das grandes cidades.

E esse panorama que vai dar origem às novas estratégias 
de atuação, nos níveis governamental e da comunidade, e, 
portanto, que vai condicionar a relação entre ambos.
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Com a segunda gestão da Dra. Lair Guerra em 1992, as 
ONGs/Aids, assim como historicamente havia ocorrido com 
outros movimentos sociais no início da década de 1980, co
meçam a fazer parte do governo, tendência que se acentua 
com o tempo. Inúmeros são os casos de ativistas que passam 
a fazer parte de órgãos municipais, estaduais e federais, como 
consultores, membros de "n" comissões e funcionários. As 
O NG s deixam de se ver e de serem vistas como opositoras e 
passam a colaboradoras, parceiras e aliadas, apesar de parte 
do movimento não ver isso como conquista política mas como 
conquista pessoal. Na realidade, esse espaço político não foi 
ganho de presente ou boa vontade, porque o Estado se to r
nou mais liberal, mas conquistado por meio de lutas e de uma 
correlação de forças, principalmente entre 1985 e 1992.

Nesta íase as O N Gs têm cumprido um papel muito impor

tante. Primeiro, porque sâo muitas vezes o único canal efetivo 

de comunicação com muitos seguimentos da sociedade, onde 

os serviços de saúde não teriam condições de intervenção, quer 

pela sua forma de funcionamento quer pela sua relação com 

esses próprios seguimentos, que muitas vezes inexiste. Eu 

questiono se o serviço público teria capacidade de abordagem 

e interlocução. mesmo se preparando para isso. Isso poderia 

dar margem à sociedade de interpretar essas ações não como 

ações específicas de saúde mas de controle social de determi

nados grupos, de ações policiais ou repressivas. Neste senti

do as O N Gs têm exercido um papel em áreas onde o gover

no não tem capacidade e para o qual náo está preparado^

Essa nova inserção das ONGs/Aids tende a democratizar 
o processo de decisão e de execução/administração do Esta

S D r Pedro Chequer, em entrevista ao autor
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do e abriu novas e promissoras perspectivas de ação para os 
movimentos sociais.

O  início da participação popular na administração pública 
leva algumas entidades a uma crise de identidade, no sentido 
de "ser ou não ser governo” . Na minha opinião, esse é um 
espaço político extremamente importante, mas ao mesmo 
tempo delicado. Existe o perigo real da cooptação. Esta se dá 
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 não se dá 
necessariamente pelo cargo que ocupamos mas pode passar, 
por exemplo, por uma política de clientelismo,

A CN DST/Aids não reconhece e não concorda com essa 
possível perda de autonomia das ONGs.

Se as ONGs, nessa relação com o governo, estariam per

dendo sua autonomia? N o meu entendimento, não. Em ne

nhum momento as ONGs deixaram de questionar os proble

mas, porém com uma crítica propositiva. Acredito que houve 

no Brasil um amadurecimento do papel da sociedade civil no 

sentido de criticar apresentando alternativas factíveis operacio
nalmente. As O N Gs têm cumprido o papel de trazer propos
tas, criticas, alternativas, sem perda de suas autonomias^.

2 .2  O  P ro je to  do  B a n c o  M u n d ia l

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 estruturação do pro jeto em quatro áreas principais; 
prevenção, assistência, vigilância epidemiológica e de
senvolvimento institucional;

• a priorização da prevenção primária por meio de ativi
dades massivas nas áreas de informação, educação e 
comunicação, principalmente intervenções com porta
mentais:

• a divisão da operacionalização do Projeto do Banco 
Mundial em dois níveis de atuação e de competência dis
tintos:

• um nível gera! (geográfico e de público-alvo) de 
competência do Ministério da Saúde:

* um nível específico (local e de grupos-alvo) de com 
petência das ONGs/Aids e de outras entidades e 
instituições comunitárias, para as quais o MS ace
nou com possibilidades de cooperação.

• ações articuladas entre outros ministérios e o Ministé
rio da Saúde juntamente com os governos estaduais e 
municipais, no que se refere aos componentes Serviços 
e Vigilância Epidemiológica.

O  governo federal, por meio do PN DST/Aids, começou 
a implementar sua política, a partir de 1993, fundamentalmente 
centrada no conceito de descentralização, descrito acima, e nos 
US$ 250 milhões do Projeto do Banco Mundial. Só que US$ 
250 milhões não necessariamente significam a solução de nos
sos problemas. Além disso, descentralização significa, intrinse
camente, grande capacidade de coordenação e integração. Se 
você descentraliza sem te r mecanismos de articulação entre as 
partes, na realidade você somente atomiza e desintegra. De 
1993 a 1996, esse próprio conceito de descentralização ficou
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comprometido pela característica centralizadora e personalista 
da coordenadora-geral do PN DST/Aids.

N o  mom ento inicial de concepção do pro jeto do Banco 
Mundial, as ONGs/Aids tiveram papel fundamental na elabo
ração e na redação do primeiro projeto do Banco Mundial, co
nhecido como Aids I. Três ativistas receberam convites pessoais 
para constituir uma “força-de-choque" (mais do que uma fo r
ça-tarefa) em face da enorme emergência 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 coordenação nacional do 
PN.

Talvez o ponto mais importante deste artigo, pelo menos 
no que diz respeito à avaliação do Projeto do Banco Mundial -  
Aids I - .  diz respeito a três princípios fundamentais por mim 
redigidos quando da elaboração do Subcomponente ONGs:

• nenhuma ação deveria ser encadeada sem que os cri
térios de abertura dos editais das concorrências públi
cas para as ONGs e os de seleção e análise estivessem 
previamente determinados:

• esses critérios deveriam ser amplamente divulgados in
clusive com a elaboração de um manual ou cartilha es
pecífica sobre o assunto:

• nenhuma concorrência deveria ser iniciada sem que as 
organizações recebessem treinamentos prévios para 
capacitá-las em iguais condições.

Infelizmente, esses preceitos não foram seguidos, e os 
primeiros efeitos práticos desse projeto começaram a ser sen
tidos entre o final de 1993 e o início de 1994.

Esta questão estrutural, absolutamente fundamental para
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O sucesso de uma nova e importante fase das políticas públi
cas em Aids no Brasil, seria (e foi) um dos principais fatores para 
os resultados das açôes desenvolvidas pelas ONGs/Aids duran
te o Aids I. Sobre isso teremos a oportunidade de falar mais 
detalhadamente no item "Avaliação dos Resultados do Aids I 
sob o ponto de vista das ONGs/Aids", deste artigo.

/\ntes disso, porém, gostaria de apresentar a seguir os prin
cipais resultados práticos obtidos com o financiamento dos pro
jetos das ONGs/Aids por parte da C N  DST/Aids.

3) O UNIVKRSO DAS ONGs/AiDS

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 públicas e privadas, começaram 
a reagir e a buscar formas de atuação diante da epidemia. Cabe 
lembrar que na verdade essa mudança de postura da socieda
de diante da Aids não se deveu exclusivamente ao agravamento 
da epidemia, mas também  ao papel desempenhado pelas 
ONGs/Aids e por parte da mídia mais esclarecida. Esse novo 
quadro de constituição do movimento social em Aids vai ser 
determinante nos anos 90. Otim iza 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
ções dos mais diversos perfis,

ONGs/Aids, principalmente aquelas que estiveram mais 
diretamente envolvidas na organização dos Encontros Nacio
nais (Enongs), assim como a própria C N  DST/Aids, sempre ti
veram muita vontade, curiosidade e até necessidade de saber
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quantas ONGs estão envolvidas com a questão do trabalho 
conn Aids. Esse levantamento é exaustivo e constantemente 
mutável no tempo porque as ONGs nascem e desaparecem 
como qualquer ser vivo: às vezes também mudam de ende
reço. não telefonam, não escrevem nem passam fax nem e- 
moW.

O levantamento que passo a apresentar a seguir é 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 IA anos sempre tiveram como banco de dados de ori
gem a relação das organizações disponível no í^inistério da 
Saúde, via CN DST/Aids e mais precisamente a Unidade Téc
nica de Articulação com ONGs^.

O primeiro levantamento apresentado na Tabela I a se
guir foi realizado para minha publicação Reflexões sobre pla
nejamento institucional e gerenciamento de ONGs/Aids -  0  
retorno^, de 1995, e que constatou o registro de 402 organi
zações.

Em 1998, como colaboração pessoal à organização do 
X Enong, procedi ao check-up mais profundo já realizado na 
listagem original, e que demorou semanas para ser realizado. 
Desse levantamento foram excluídas da mala direta de refe
rência da CN DST/Aids de 598 entidades. 54 instituições que 
tinham seus nomes repetidos ou não eram ONGs e foram in
cluídas 44 que constavam de algum dos quatro Catálogos de 
ONGs produzidos pelo Setor de Articulação, perfazendo um

7 Denonninada até início de 1998 Setor de Articulação com ONGs,
8 Publicado pelo Gapa/SR com patrocínio da Fundação Samuel e 

Aidscap^rasil.
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Tabela 1 -  Levantamento das O N G s que trabalham com  Aids por 
região do Brasil

1999 1998 1995

REGIÕES E e s t a d o s  Número (% ) Número (%) Número {%)

REGIÃO SUL 55 12,4 52 8,9 33 8.2

Rio Grande do Sul 22 5.0 14 2,4 07 1,7

Santa Catarina 1 1 2.5 15 2.6 10 2.5
Paraná 22 5,0 23 3,9 16 4,0

REGIÃO SUDESTE 257 57.9 329 56.0 235 58,5

São Paulo 145 32.7 181 30,8 143 35,5
Minas Gerais 34 7.7 51 8.7 28 7,0
Rio de janeiro 69 15.5 89 15,2 57 14.2
Espírito Santo 9 2.0 08 1.3 07 1,7

REGIÃO OESTE 35 7.9 57 9,7 37 9.2

Goiás 12 2.7 20 3,5 11 2.7

D istrito Federal 1 1 2.5 19 3.2 16 4,0
Mato Grosso 4 0.9 08 1.3 03 0,7

Mato Grosso do Sul 8 I.B 10 1,7 07 1.7

REGIÃO NORDESTE 72 16,2 120 20.4 79 19.6
AJagoas 2 0.4 01 0,2 — —
Bahia 13 2,9 17 2.9 14 3,5

Ceará 10 2,3 18 3.1 12 3.0
Maranhão 8 1.8 12 2.0 05 1.2
Pernambuco 16 3,6 30 5,1 22 5,5

Paraíba 10 2,3 17 2.9 1 1 2,7
Piauí 4 0.9 06 1.0 04 1,0

Rio Grande do Norte 5 l . l 10 1.7 06 1,5

Sergipe 4 0,9 09 1.5 05 1.2

REGIÃO NORTE 25 5,6 29 5.0 18 4.5
Amazonas 5 l . l 08 1.4 06 1,5
Amapá 2 0,4 01 0,2 — —

Pará 11 2,5 12 2.0 08 2,0
Acre 3 0,7 03 0.5 01 0,2
Rondônia 3 0.7 02 0.3 01 0.2
Roraima 1 0.2 02 0,3 01 0.2
Tocantins — — 01 0,3 01 0.2

T O T A L 444 100 587 100 402 100

Obs,: Possíveis nâo somatórias em 100% se devem aos arredondamentos.
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tota! final de 587 (Tabela I). Dessas 587 organizações 230 
(39,2%) nunca tinhann respondido absolutamente nada ao lon
go dos anos, ou seja, todas as tentativas de se obter respostas 
ou dados dessas instituições forann vãs, Elas também não cons
tavam dos catálogos 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 última tentativa de conta
to por parte dos técnicos do Setor de Articulação da CN ex
cluindo-se definitivamente as instituições que não respondes
sem ao apelo. Desse ajuste final chegou-se ao número de 444 
organizações que é o dado mais atualizado que se dispõe e que 
corresponde a julho de 1999.

A síntese dos resultados percentuais por região do Brasil 
apresentada na Tabela 2 mostra-nos que, apesar dos ajustes ao 
longo do tempo, existe uma lógica proporcional na distribui
ção das organizações no território nacional, sendo a região 
Norte responsável por cerca de 5%, a Nordeste por 18%. a 
Centro-Oeste por 9%. a Sul por I I % e a Sudeste por 57%.

Tabela 2 -  Dados percentuais das ONCs que trabalham com Aids 
por região

REGIÃO 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) R esu ltados do SuLcom pon ente O N G s do Projeto 
A id s I do B an co  M undial

A seguir apresentam-se os principais resultados do proje
to do Banco Mundial para o Unidade Técnica de Articulação 
com ONGs e outras unidades técnicas da CN DST/Aids e que 
envolveram o trabalho das organizações não-governamentais. 
Os resultados têm uma caráter mais quantitativo. A análise 
qualitativa será apresentada nos itens seguintes deste artigo.

O número de ONGs financiadas de 1993 a 1998 durante 
o Aids I foi de 220, Para o gráfico da figura I tomou-se como 
base o número de ONGs em nível nacional, 444, segundo o 
levantamento mais atualizado do Setor de Articulação e que foi 
apresentado na tabela I .

O número total de projetos financiados para o Aids I foi de 
559 com média de 2,5 projetos por instituição. O Aids II, de 
vigência do início de 1999 até o presente momento (final de 
julho), aponta 266 projetos financiados. As figuras 2 e 3 apre
sentam os resultados da distribuição dos projetos por região 
do Brasil, para o Aids I e II, respectivamente.

Rgura I -  Percentagem de O N G s financiadas -  Aids

Total ONGs = 443
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Figura 2 -  Distribuição do número e % de projetos por região -  Aids

T o ta l d e  p ro je to s  = 5 5 9

Figura 3 -  Distribuição do número e % de projetos por Região 
Aids II

Norte6% = 16

T o ta l d e  p ro je to s  = 2 6 6
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A tabela 3 a seguir apresenta os percentuais das ONGs 
cadastradas atualmente por região (dados da tabela 2) compa
rados com os percentuais de ONGs financiadas no Aids I, por 
região do Brasil (dados da figura 2).

Tabela 3 -  Dados percentuais de O N G s existentes e financiadas por 
região do Brasil

REGIÃO O NG s cadastradas O N G s financiadas

 (%)________________(%)
Sul 12,4 10.0

Sudeste 57.9 57,6

Centro-Oeste 7,9 8,8

Nordeste 16,2 18.8

Norte 5.6 4,8

A conclusão é que existe uma excelente proporção entre 
ambos os valores, ou seja. o que está sendo financiado respeita 
uma divisão proporcional em termos de distribuição territo
rial das ONGs.

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

O valor médio gasto por projeto no Aids I foi de 
R$ 42.083,50 e o do Aids II está sendo de R$ 36.266,00. O 
valor total gasto no Aids I 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 milhões.

Na figura 4 podemos ver a distribuição dos financiamen
tos das ONGs por área de intervenção.
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Tabela 4 -  Distribuição dos 559 projetos de ONGs apoiados pela 
CN-DST/Aids no Aids 1 e II, segundo população-alvo 
beneficiada

Popuiaçáo-alvo Aids 1 Aids 1!
1993-1998 1999 

N® Projetos N“ Projetos
Pessoas vivendo conn Aids e familiares 1 1 1 30
Adolescentes 64 25
Profissionais do sexo 54 20
Casas de Apoio 43 24
Mulheres 39 29
Usuários de di^ogas Injetáveis 34 13
População em geraf 30 ||<3)
Homossexuais 28 13
População indígena 20 09
Escolas 17 —
Trabalhadores 16 05<">
População de baixa renda 16 09
Profissionais de saúde 13 0 6 " '
Seminários e encontros 12 10
PesquisaMgilância Epidemiológica 12 —
Crianças 08 12
PopulaçSo carcerária 07 03
Desenvolvimentolnstitucional 06 —
População de rua 06 02
Garimpo 06 —
Caminhoneiros 05 06
Deficientes auditivos 04 0!
Umbandistas 02 02 n
Universidades 02 04
Educadores 01 —
Estudos da epidemia 01 —
Heterossexuais 01 —
Hemofílicos Ot
Assentamentos — 08
Assessoria jurídica — 24
TOTAL DE PROJETOS 5S9 266
TOTAL DÉ RECURSOS R$ 23.524.677.OOW 9.646.752.00

( 1) A categoria odontóiogo ( I ) foi acrescentada à de profissionais de saúde (5).
(2) Comunidades quilombolas ( I ) foi acrescentada â de umbandistas ( I ).
(3) População ribeirinha (2) foi acrescentada à de população em geral (9)
(4) Trabalhadores rurais (3) (bí acrescentada à de trabalhadores (2).
(5) Total de projetos para a Unidade de Articulaçâo com ONGs até julho/99. Náo engloba as 
outras unidades técnicas da CN DST/Akls.
(6 )0  dado disponível 6 de R$ 18.685.075,04 para os da Unidade de Articulaçâo com QNGs, 
o  valor foi extrapolado para os 559 projetos com média de R$ 42.083.50 por projeto.

Fonte: Coordenação nacional de DST/A»ds. Aids II -  Acordo de Empréstimo BIRD 4392/BR - 
Relatório de tmplemcntaqáo. Brasília: Ministério da Saúde, junho 1999. pp .l02  e 109.
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Rgura 4 -  Distribuição dos projetos ONGs/Aids I por área de atuação
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34% • 151

Fome: Coordenação nacional de DST/Aids. Aniculaqáo com ONG -  Histórico de Ativi
dades -  AJds I: BRA 001/92. Brasília: Ministério da Saúde, junho 1998, p. 39.

4 .1  A v a liaç ão  d o s  re su lta d o s  do  A id s  I soL o p o n to  
de v ista  d a  C N  D S T /A id s

A avaliação dos resultados dos projetos das ONGs/Aids 
para a primeira fase do projeto do Banco Mundial (Aids I) 
apresentado no documento Articulação com ONG -  Históri
co de atividades, datado de junho de 1998, aponta uma cla
reza de interpretação por parte do Unidade Técnica de Arti
culação com ONGs. O referido texto aponta três fases distintas 
para a avaliação desse processo, com as quais o presente au
tor concorda:

• a primeira, de 1993-1995 (Aids I);
• a segunda, de 1996 a 1997 (Aids I):
• a terceira, de 1998 em diante (Aids II).
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4 .1 .1 .  A  prim eira fase, de 1 9 9 3 -1 9 9 5  (A iás I)

o  documento diz:

O período de 1993 a 1995 é registrado pelo necessário re- 

conhedmento dos parceiros e pela identificação dos papéis ca

bíveis a cada parte. Este foi o tempo requerido para a conso* 

lidaçáo das diretrizes estabelecidas pelas exigências na esfera 

da administração pública e a aceitabilidade e o entendimento 

das mesmas no nível da sociedade civil. As diferenças e decor

rentes dificuldades não impediram que os 220 projetos exe

cutados nesse período tivessem resultados expressivos, intei

ramente adequados às expectativas iniciais [Coordenaçáo 

I998d. p, 36].

Obviamente, em se tratando de um documento oficial, o 
texto pressupunha uma certa discrição em relação "à consoli
dação das diretrizes estabelecidas pelas exigências na esfera da 
administração pública", "ao entendimento das mesmas no ní
vel da sociedade civil", às "decorrentes dificuldades" e. final
mente, "aos resultados expressivos” ,

Fica claro que essa primeira fase do projeto foi muito caó
tica. O fato de os três aspectos fundamentais na concepção 
do projeto do Subcomponente de ONGs do projeto do Banco 
Mundial (estabelecimento de critérios claros e objetivos; am
pla divulgação desses critérios aos coletivo das ONCs e ca
pacitação técnica prévia das ONGs antes de se detonar o 
primeiro processo de licitação de projetos) não terem sido 
cumpridos gerou um caos geral na elaboraçâo, na execução 
e no monitoramento dos projetos das ONGs na primeira fase 
do projeto.

Três dados contundentes provam as enormes dificuldades
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enfrentadas nesse momento: os resultados da pesquisa por 
minn 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 avaliação do monitoramento par
cial dos projetos dessa primeira fase. realizada pelo próprio Se
to r de Articulação de ONGs e publicada no documento Re/o- 
tório de avaliação -  Projetos ONG -  julho 1996. Este texto 
aponta a seguinte situação: 30,7% dos projetos tinham atingi
do totalmente suas metas, 37,5%, parcialmente e 3 1,9% não 
se conseguia saber, porque não tinham apresentado os rela
tórios. Minha pesquisa da mesma época mostrou: 58 ,1 % das 
ONGs apontando contradições nas informações repassadas 
pelos técnicos da CN DST/Aids e dificuldades em obter res
postas e soluções objetivas para determinadas questões em 
tempo hábil, 45,2% explicitando dificuldades no gerenciamento 
financeiro e na prestação de contas e 38,7%, na execução dos 
relatórios {vide tabela 8). Acredito serem todos os números 
apresentados muito expressivos.

Essa fase muito tumultuada e caótica do ponto de vista 
gerencial do projeto foi felizmente em grande parte superada 
na segunda fase do projeto por esforço e capacidade técnica 
do próprio Setor de Articulação de ONGs e das próprias 
ONGs, que se dedicaram muito para que todo o processo 
desse certo. A crítica 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 açÕes 
na esfera federal.

Politicamente, naquele momento, as ONGs como movi
mento nacional se equivocaram. O que aconteceu no V En
contro Nacional de Vitória em 1994 foi lamentável. Nós, 
ONGs, não tivemos a mínima competência política para gerir 
esse processo. A grande maioria estava preocupada com "o seu
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quinhão" e nnuito pouco conn o que estava acontecendo conn 
o coletivo, e quando digo “coletivo" digo todos nós -  ONGs, 
CN DST/Aids e todos os demais agentes sociais envolvidos, 
entre eles estados e municípios que enfrentavam dificuldades 
imensas na implementação do projeto na sua primeira fase. 
Nós, ONGs, não tivemos competência para olhar para os la
dos e perceber que os recursos financeiros a nós destinados 
remontavam 10% do total e que o caos se instalava nos ou
tros 90% sem que fizéssemos o mínimo esforço para realizar 
ou tentar realizar o famigerado "controle social do projeto do 
Banco Mundial e, em última instância, das políticas públicas em 
Aids no âmbito federal".

4 .1 .2 . A  segun da fase , de 1 9 9 6  a 1 9 9 8

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

O segundo período pode ser traduzido como um investi

mento na capacitação técnica das ONGs. Esta iniciativa foi de

corrente da necessidade da própria Coordenação Nacional de 

estabelecer indicadores universais aos projetos financiados, que 
permitissem uma avaliação abrangente das ações da socieda

de civil desenvolvidas no país com os recursos públicos. Esta 

fase é identificada pela valorização dos relatórios de monito
ramento dos projetos, e pelo esforço em disseminar os con

ceitos técnicos a eles atrelados. O  resultado desta ação con

tribuiu para um salto significativo no gerenciamento das O N G s 

dos projetos executados por elas. A valorização de alguns as

pectos vitais como: a compilação dos dados das atividades e a 

necessária adequação das atividades aos objetivos previstos, 

passa a ser assimilada pelas O N G s com a devida importância
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para a administração das propostas fomnuladas [Coordenação. 

I998d, p. 36],

Acredito que o texto esteja muito claro. Diante das dificul
dades, o Setor de Articulação lança mão de uma série de ações 
para esclarecer seus critérios e sistematizar todo o processo. 
Podemos lembrar somente alguns: a melhoria dos procedi
mentos para a execução dos relatórios de progresso e técni
co, a elaboração de um manual de orientação para as ONGs 
e de Catálogos anuais das ONGs, o incremento de consultorias 
técnicas oferecidas às ONGs por parte de consultores exter
nos ao quadro da CN e por técnicos da própria instituição, a 
implantação de cursos de capacitação técnica oferecidos às 
ONGs, inclusive na área de gestão financeira e prestação de 
contas, entre outros.

Realmente todas essas ações tiveram resultados expressi
vos. A pesquisa realizada entre as ONGs para este artigo com
prova tal afirmação. Quanto às “contradições nas informações 
repassadas pelos técnicos da CN DST/Aids e dificuldades em 
obter respostas e soluções objetivas para determinadas ques
tões em tempo hábil” os valores caem de 5 8 ,1 % para 19% e 
16% (wde tabela 8). As dificuldades para o gerenciamento fi
nanceiro dos projetos caem de 38,2% para 33%. porém a di
ficuldade para execução dos relatórios permanece alta (4 1 %).

4 .1 .3 .  A  te rce ira  fa se  -  1 9 9 8 - 9 9

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

O desafio que se inaugura em 1998 é inserir deíinitivamen-
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te as Coordenações de DST/Aids locais neste processo de m o

bilização social. Entrosar as ações públicas desenvolvidas nos 

Estados e Municípios com aquelas executadas peta sociedade 

civil passa a ser uma obrigatoriedade decorrente da evolução 

natural dos trâmites bem-sucedidos realizados até o momen

to... O  movimento neste sentido já é perceptível em dois es

tados. quando são criados fóruns de ONGs/Aids que nâo ex

cluem a participação dos gestores públicos nas discussões das 

polfticas a serem implementadas. A expectativa que começa a 

se delinear com o entrosamento das ações do setor público e 

as O N Gs locais é a constatação de maior eficácia das ativida

des na população que delas serão beneficiadas [Coordenação 

I998d. p. 37].

Este aspecto de descentralização das ações, tão apontado 
pela CN DST/Aids, realmente é algo muito importante. Pena 
que ele estivesse previsto desde o Aids I e não tenha sido cum
prido. Como já disse antes: “descentralização significa, intrin
secamente, grande capacidade de coordenação e integração. 
Se você descentraliza sem ter mecanismos de articulação en
tre as partes, na realidade você somente atomiza e desintegra". 
Este é um dos maiores desafios a serem enfrentados pelo Aids 
II. Existem outros aspectos que acredito serem fundamentais 
na avaliação 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 conclusão final deste artigo.

4 .1 ,4 .  U m a  av a liaç ão  íin a l s o t r e  o  m o n ito ra m e n to  
d os p ro je to s  d a s  O N G s  do A id s  I

Os dados apresentados a seguir referem-se ao monitora-
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mento técnico da prestação de contas por meio dos relatórios 
de progressos e técnicos que a Unidade de Articulação com 
ONGs (Utong) realizou no decorrer do Aids I com relação aos 
projetos por ela gerenciados (num total de 444). Os demais
I I 5 projetos foram gerenciados por outras unidades técnicas 
da CN DST/Aids, o que dificultou uma padronização desse 
monitoramento por meio da adoção dos mesmos tipos de 
relatórios e inviabilizou a obtenção desses dados totalizados. 
Portanto, a avaliação para o total dos 559 projetos não está 
disponível.

Apesar disso acredito que por interpretação estatística 
podemos seguramente fazer a extrapolação 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.

Rgura 5 -  Monitoramento dos projetos de O N G s -  Aids I

Caio)b<i]S 
»  - 0 Nonhum Rjbtâlo 

2Q % -9t

Total de projcto« <W4

Fonte: C N  DST/Aids. Articulação com ONG -  Histórico de Atividades -  Aids I: BRA 
001/92, Ministério da Saúde, Brasília, junho 1998, p. 35.
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O que cabe aqui, agora, é uma interpretação qualitativa 
desses resultados. O que significa o fato de somente 44% dos 
projetos financiados terem conseguido cumprir os procedi
mentos básicos do monitoramento adotado pela CN DST/ 
Aids?

Esse dado revela dois aspectos sintomáticos -  a falta de cla
reza por parte da CN DST/Aids quando da elaboração e da 
adoção de seus instrumentos de controle e avaliação e o falta 
de capacitação técnica prévia por parte das ONGs para que 
esse monitoramento pudesse acontecer a contento, principal
mente na primeira fase de implantação do projeto (1993-95). 
As já referidas dificuldades mencionadas nessa fase comprome
teram a obtenção de melhores resultados globais do Aids I.

4 .2  A v a l ia ç ã o  d o s  R e s u l t a d o s  d o  A j d s  I s o b  o  

PONTO DE v is t a  DAS O N G s

Para avaliação das dificuldades e dos pontos positivos da 
execução do projeto do Banco Mundial na sua fase Aids I foi 
elaborada a primeira pesquisa entre as ONGs em 1995, dois 
anos após o início operativo do projeto, quando da elabora
ção por este autor de seu manual Reflexões para o planejamen
to institucional e gerenciamento de ONGs/Aids -  0  retorno.

Resolvi reaplicar a pesquisa em julho/agosto de 1999. qua
tro anos depois, para comparar os seus resultados.

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

• O que melhorou na sua ONG com o projeto do PN 
DST/Aids-Banco Mundial?



AS ORGANIZAÇÔKS nAo-GOVKRNAMENTAIS E... J0 5

• 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 são os maio
res problemas enfrentados pelas ONGs no seu dia-a- 
dia?’

A pesquisa atual incluiu, além dessas quatro questões, mais 
três:

• Sobre a situação da sede das ONGs'°.
• Como foi a relação com o Setor de Articulação durante

o processo de financiamento?
• Quais as perspectivas de futuro em termos de relação e 

trabalho das ONGs com a CN DST/Aids?

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

A percentagem de respostas da primeira pesquisa foi de 
3 1% enquanto o da segunda ficou em 25,2%. Gostaria de 
agradecer muito a participação e atenção das organizações que 
responderam ao questionário.

Quanto à situação das sedes das ONGs, temos os resul
tados representados na tabela 6 e na figura 6.

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

10 Esta pergunta não tinha interesse para a presente pesquisa e para 
este artigo porém foi introduzida a pedido do Unidade Técnica de 
Articulação com O N C s da CN DST/Aids pois ele tinha interesse nes
sa informação.
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Tabela 5 -  Núm ero de questionários distribuídos e respondidos

Pesquisa Questionários

_____________________ Distribuídos Respondidos

Primeira -  1995 100 31 (31.0% )

Segunda- 1999 250 63 (25.2% )

Tabela 6 -  Situação da sede

Pesquisa Alugada Doada Comprada Cedida Não 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 -  Situação das sedes em 1999

Conpfada P«®“ ' sede
14% 0%

Cedkia/erTprest. 
43% = 27

Alugada 
38% = 24
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Pelos resultados nota-se uma melhora sensível em todos 
os itens. Pela pesquisa de 1995, 46,7% das ONGs tinham es
tabilidade quanto à sede, ou seja, ou ela tinha sido comprada, 
ou era cedida por alguém ou alguma instituição ou tinha sido 
doada. Pela pesquisa de 1999 esse número 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 implantação do projeto 
Aids I
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Os aspectos negativos e as dificuldades foram colocados 
em ordem de prioridade para a pesquisa realizada em 1999 e
o gráfico da figura 8 apresenta os resultados.

Quanto à relação institucional com a CN DST/Aids os re
sultados foram os apresentados na figura 9.

Quanto aos maiores problemas enfrentados pelas ONGs, 
os resultados são apresentados nos gráficos das figuras I I e 12.
O critério utilizado para interpretação dos dados é o seguin-
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Tabela 7 - 0  que melhorou na sua ONG com o projeto da CN DST/ 
Aids-Bird?

A spectos NO (% ) N “ (% )

A infra-estrutura material 22 71,0 44 70,0

O  fortalecimento institucional 19 61,3 45 71,0

A produção de materiais informativos 18 58,1 43 68.0

A capacitação de sua O N G  em 
elaborar projetos 15 48,4 43 68.0

A capacitação de sua O N G  em 
gerenciar projetos 15 48,4 41 65,0

O  acervo de documentação geral 
sobre Aids 14 45,2 38 60,0

A infra-estrutura em termos de pessoal 
remunerado 1 1 35,5 24 38,0

A capacitação técnica geral de sua ONG 10 32,3 41 65.0
A organização de sua entidade 9 29.0 26 41.0

A autonomia de sua entidade 6 19,4 17 27,0
A qualidade dos voluntários 4 12.9 14 22,0
O  número de voluntários 2 6,5 1 1 17,0
Outros aspectos 1 3,2 10 16,0
A capacidade de auto-sustentabilidade da 

entidade (1) — 17 27.0

( I ) Este aspecto não foi avaliado quando da prímeíra pesquisa.

Figura 8 -  Maiores problema e dificuldades das ONGs durante o Aids
I (pesquisa/99)
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te: ( I ) para os maiores e mais graves problemas e (5) para os 
de menor gravidade.

Figura 9 -  Desenvolvimento do trabalho e relação institucional com 
a CN DST/Aids

RKrmnpc^u guti 
32%

Figura 10 -  Prioridade dos problemas enfrentados pelas ONGs 
(pesquisa 1999).
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Tabela 8 -  Maiores problemas e dificuldades 
projeto

A spectos  N®

das ONGs durante o 

(% ) N “  (% )

ContrBdições e informações repassadas 
pelos técnicos da C N  DST/Aids 18 58,1 12 19,0

Dificuldade em obter da C N  respostas e 
soluções objetivas sobre determinadas 
questões em tempo hábil 18 58.1 10 16,0

Gerenciamento-financetro e prestação de 
contas 14 45,2 21 33,0

Náo-financiamento de determinadas rubricas i3 41,9 32 51,0

Falta de intercâmbio entre projetos similares 12 38,7 31 49,0

Execução de relatórios 12 38,7 26 41.0

Limitação de áreas de projeto para 
financiamento 11 35.5 15 24,0

Falta de consultoria e assistência técnica 9 29.0 12 19,0

Outras 7 22,6 2 3,0

Obtenção, manuseio e arquivo de 
informações 7 22,6 2 3.0

A  dependência que a O N G  tem do PN 
em tenmos de recursos financeiros 6 19,4 13 21.0

A  disputa interna para ver quem é 
remunerado e/ou crises intemas de 
relacionamento social entre as 
pessoas da O NG 6 19,4 0 0.0

Disputa entre sua entidade e outras ONGs 4 12,9 2 3.0

Visita de consultoria desnecessária 4 12,9 1

Operacionalização do projeto 4 12.9 6 10,0

O  receio de fazer críticas k C N  e tomar 
posições políticas pelo fato de ter projeto 
financiado por ela 3 9.7 2 3,0

Visita de consultoria muito tardia (1) — 7 1 1,0

( I ) náo incluído na primeira pesquisa.



AS ORCANIZAÇÔRS NAO-COVERNAMKNTAIS I-... } ] ]

Pesquisa
1995
(% )

Pesquisa
1999
(%)

51.7 59,6

21.7 23,6

16.7 9,1

6.7 5.3

3.3 1.8

Comparativamente conn a pesquisa de 1995 temos os se
guintes resultados (tabela 9):

Tabela 9 -  Maiores problennas enfrentados pelas O N G s 

Problemas

Gerenciamento financeiro 

Gerenciamento de recursos humanos 

Gerenciamento administrativo 

Gerenciamento físico/material 

Gerenciamento dos projetos e atividades 

Total_____________________________________[00_________ 100

Como vemos pelos valores acima, a questão do gerencia
mento financeiro não só no que diz respeito à captação de 
recursos mas também na sua gestão em termos de prestação 
de contas, relatórios financeiros, planejamento financeiro glo
bal da entidade etc. continua sendo a questão mais problemá
tica para a maioria das ONGs. Para quase um quarto das enti
dades o gerenciamento humano que envolve a captação, a 
seleção e o treinamento de voluntários e profissionais remu
nerados se mostrou como o principal problema.

Um aspecto muito interessante já 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 não 
se constitui o maior obstáculo para as ONGs, e que a maioria 
das ONGs sabe fazer aquilo que se propõe a fazer. Significa 
também que os maiores problemas são de ordem institucional 
e não operacional (em relação às atividades e aos projetos).
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Um detalhamento maior desses resultados é apresentado 
a seguir nas figuras de II  a. a I I e. Cada uma dessas figuras de
monstra como cada entidade priorizou cada um dos cinco t i
pos de gerenciamento eiencados por ordem de gravidade:

Figura la Gerenciamento 
financeiro

1 = 9%

Figura I I c Gerenciamento 
adminsitrativo

3 
13%

Rgura I Ib  Gerenciamento 
de recursos 
humanos

1
2% 2 

16%

Figura I Id Gerenciamento 
físico/material

Rgura 11 e 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 I 2 -  Avaliação de todo o processo de financiamento

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

4 .3 . Conclusões íla Pesquisa

Vários são os aspectos que gostaria de apontar nessas con
clusões finais sobre a pesquisa de campo realizada com as 
ONGs. O primeiro deles diz respeito às maiores dificuldades 
enfrentadas no dia-a-dia das entidades. Pela tabela 9 e pelas fi
guras 10 e I I podemos ver claramente que dois são os aspec
tos mais relevantes:
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•  O g e re n c ia m e n to  fin a n c e iro ,

• o gerenciamento humano.

Se observarmos a tabela 9, em relação aos dados compa
rativos com a pesquisa realizada em 1995, 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 Articulação com as ONGs deveria tomar 
ciência desse fato e pensar estratégias de resolução desse pro
blema. Penso que se deveria equacionar esse problema de uma 
maneira mais clara. As ONGs nõo estdo devidamente capaci
tadas para ambas as questões. Minha pesquisa de 1995 apon
tou um quadro absolutamente lamentável quanto à questão do 
voluntariado das ONGs/Aids. Falta capacitação em ambas as 
áreas -  tanto na financeira quanto na humana.

É indiscutível que o projeto do Aids I trouxe muitos bene
fícios e pontos positivos para as organizações. 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 capacitação técnica em elaborar e gerenciar 
projetos e a capacitação técnica geral da entidade, a produção 
de materiais informativos e o acervo de documentação geral 
sobre Aids.

A questão da capacitação 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 já apon
tava claramente (tabela 8 e figura 8). Ou seja, alô Unidade 
Técnica de Articulação com ONGs da CN DST/Aids -  os pro
blemas não estão nas atividades-fim e sim nas atividades-meio.

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

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

• o pouco intercâmbio entre projetos similares (49% das 
repostas),

• o não-financiamento de determinadas rubricas (5 1 % 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 produção de publicações específicas acerca das "n" experiên
cias sobre prevenção e assistência desenvolvidas nesses seis 
anos e seminários temáticos regionais ou locais (mais do que 
megaeventos cuja organização custa caro e que têm pouca efe
tividade na troca de experiências). Não seria preciso dizer que 
fomentar a troca de experiências é potencializar o trabalho das 
ONGs e otimizar os recursos aplicados. Acredito que tanto a 
consciência dessa falha quanto a concordância sobre a neces
sidade de estratégias de intercâmbio estejam claras por parte 
da CN DST/Aids quando diz:

No Aids I houve uma tentativa nâo continuada de promover 

intercâmbio por meio de publicações, o que a gente acha que 

nâo é o meio mais eficaz de divulgar experiências e projetos.

Ao longo do Aids I a questão do intercâmbio e troca de expe

riências foi uma lacuna na implementação do projeto, inclusive 

para otimizar a aplicação de recursos financeiros e humanos por
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parte da própria CN DST/Aids, visando uma maior eficácia das 

ações. No final do Aids I tentamos melhorar isso por meio de 

seminários temáticos mas porque era já final do pro je to do 

Banco, por falta de recursos e prazos, não conseguimos abar

car todos os projetos e áreas financiadas. Isso porém foi inclu

ído como uma ação constante durante o Aids II" .

Quanto ao segundo aspecto, as rubricas que as ONGs se 
queixaram de não ter financiamento foram: aluguel, correio, 
contas de água. luz e telefone, despesas trabalhistas, medica
mentos, seguro, transporte, manutenção de veículo incluindo 
gasolina, fonoaudióloga, agentes de saúde, filmes e fotos, có
pias xérox, produção de vídeos, cursos, despesas bancárias, 
baixo valor da remuneração de pessoal, e aquisição de livros.

Acredito que algumas dessas rubricas são na realidade fi
nanciadas. Então o que acontece? Falta de explicitação por 
parte da Utong ou falta de entendimento por parte das enti
dades?

Um aspecto que particularmente me chamou atenção na 
avaliação 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 19,496 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 própria CN DST/Aids. Talvez um 
aspecto que possa ter dificultado respostas mais explícitas é que 
é muito difícil que os protagonistas dessas crises admitam isso

I I Entrevista de Lilia Rossi, do Unidade Técnica de Articulação com 
ONGs, ao autor.
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para si mesmos e para o coletivo. Outra hipótese é que esse 
aspecto, apesar de importante, independe da questão do finan
ciamento recebido. Já presenciei tal fato em ONGs com mui
tos recursos e em ONCs com poucos recursos.

Por fim, um aspecto que está em pauta de discussão -  a 
questão da sustentabilidade. Acho que para aprofundarmos a 
discussão sobre esse assunto, numa outra oportunidade, de
veríamos nos perguntar antes de mais nada -  o que é susten- 
tabilidade? Do que estamos falando? Como se mede susten
tabilidade?

Essa reflexão me remete a uma coisa que já 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 não possam 
ser equacionados simplesmente por um viés específico. São 
termos que se caracterizam por um forte sentido holístico. E, 
portanto, não estamos falando somente da sustentabilidade fi
nanceira. ou da material e de infra-estrutura, ou da tão difícil 
sustentabilidade humana, ou da técnico-administrativa ou po
lítica. Penso que boa parte das pessoas associe o termo "auto- 
sustentabilidade” diretamente à questão financeira. Acho isso 
um erro. Acredito que deveríamos nos referir à sustentabHi- 
dade institucional que é a somatória de tudo isso.

Se esse raciocínio for verdadeiro, isso implica a necessidade 
de aprofundarmos a discussão em cada um dos aspectos es
pecíficos mesmo porque a sustentabilidade para cada ONG 
tem dimensões diferentes. Conheço entidades que têm uma 
razoável sustentabilidade material e até financeira porém não 
a têm no plano político e da militância, ou seja, estão desacre
ditadas. Um descrédito que começa, 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 nnelhorou com o projeto do 
Banco Mundial. Infelizmente esse dado não está disponível 
(diretamente'^) na pesquisa de 1995. Acredito ser o dado de 
1999 relativamente modesto. Se um número significativo de 
entidades vê como ganho do projeto o fortalecimento institu
cional da entidade, a infra-estrutura material, a capacitação 
técnica em elaborar e gerenciar projetos e a capacitação téc
nica geral da entidade, a produção de materiais informativos e 
o acervo de documentação geral sobre Aids, penso que esse 
número deveria ser um pouco mais significativo.

Sobre a questão da sustentabilidade das ONGs a Unidade 
Técnica de Articulação com ONGs

reconhece a fragilidade das ONGs. seja pela própria situação 

financeira do país que não permrte que os ativistas estejam de

dicando boa parte do seu tempo à instituição, tendo que p ro 

curar outros caminhos para sobreviver, e isso enfraquece a ins

tituição inclusive no aspecto de treinamento pois algumas vezes 

a pessoa que foi capacitada, um mês depois sai da organização 

e você tem que treinar novamente; existe um rodízio muito 

grande de recursos humanos dentro das instituições. Isto para 

a questão da sustentabilidade tem de ser pensado de uma ma

neira melhor Precisa existir algo que fortaleça o voluntariado.

A CN DST/Aids tem tentado melhorar também a situação 

das sedes das ONGs. tentando encontrar um caminho que 

possa aliviar este problema, por exemplo, com parcerias com 

outros órgãos federais, também no aspecto de telefone e equi-

12 Digo “diretamente" porque a profunda pesquisa institucional reali
zada em 1995 no fundo equaciona esta questão de maneira inequí
voca. Para isso vide o Manual Reflexões sobre planejamento mstitu- 
cional e gerenciamento de ONGs/Aids já mencionado.
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pamentos, desta forma garantindo uma estrutura mínima de 

funcionamento e que evite a quebra das instituições. A Coor

denação tem tentado também incentivar as ONGs na busca de 

outros parceiros para que não fiquem dependentes somente 

dela. No início do Aids II houve uma crítica das instituições no 

sentido de cortes orçamentários por parte da CN DST/Aids. 

Esses ajustes foram feitos no sentido de mostrar às ONGs que 

elas podem buscar apoio também em outros lugares e, de certa 

forma, forçar isso, na medida em que os financiamentos da CN 

não são infnitos. Quando terminar o Aids II como essas ONGs 

ficam? A questão por exemplo da descentralização está muito 

vinculada a este conceito de sustentabilidade... buscando maio

res envolvimentos, por exemplo, com estados e municípios'^

4 .4 . Perspectivas fu turas

No final da pesquisa de 1999 perguntannos às ONGs quais 
seriann, na opinião delas, as perspectivas para o futuro e como 
elas viam nesse sentido a relação com a CN DST/Aids. Os prin
cipais aspectos apontados pelas entidades foram:

• a continuidade dos financiamentos, inclusive em novas 
áreas:

• melhorar a desburocratização da prestação de contas:
• a diminuição do tempo de repasse dos recursos para não 

comprometer a continuidade dos trabalhos: processo 
mais ágil:

• renovação automática para projetos de ONCs que já 
passaram por seleção e têm resultados positivos, ínclu-

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

• maior prazo de financiamento para até três anos:
• que a CN DST/Aids explicite num futuro próximo suas 

estratégias quanto à sustentabilidade das ONGs pós- 
A idsll:

• maior comunicação e maior interlocução com as ONGs;
• que seja criado um mecanismo sistemático para avalia

ção qualitativa do processo de financiamento CN- 
ONGs envolvendo as entidades financiadas: um conse
lho ou a realização de um seminário especificamente 
para esse fim. Desta forma as ONGs poderiam contri
buir para a melhoria dos procedimentos administrativos, 
bem como para a discussão de prioridades programáti- 
cas para as ações a serem financiadas:

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

• que os projetos sejam visitados com mais freqüência para 
que seja feita uma melhor supervisão:

• q u e  a re la ç ã o  se ja  d e  p a rc e r ia  e n ã o  de  f in a n c ia d o r  e f i 

n a n c ia d o :

• o carro e computador estão ficando velhos. O que fazer?
• que mesmo acabando o Aids II a parceria e a integração 

com as ONGs continuem:
• divulgação dos integrantes da comissão julgadora dos 

projetos, inclusive da forma como são escolhidos:
• respeito às características da ONG, inclusive do ponto 

de vista regional, quanto ao orçamento:
• ampliação do orçamento a partir de rigoroso critério 

conforme resultados atingidos:
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possibilidade de reaplicar com maior agilidade possíveis 
sobras de orçamento em outras ações do próprio pro
jeto sem ter de devolver recursos: 
garantir maior capacitação técnica da ONGs (ex.: curso 
de auto-sustentabilidade, troca de experiências, forma
ção de lideranças: elaboração e gerenciamento dos pro
jetos, capacitação de voluntários); 
que se promova maior integração com os organismos lo
cais do SUS:
vencer a dependência financeira e alcançar um estágio
de consultoria e apoio técnico-logístico:
maior autonomia às ONGs na relação:
maior descentralização do processo envolvendo mais
coordenações estaduais e municipais:
que sejam mantidas e estimuladas as participações das
ONGs nos comitês e nas comissões assessoras:
muitos cumprimentos e agradecimentos à CN DST/Aids
via Unidade Técnica de Articulação com ONGs.

4 .5 .  A lgu m as críticas apon tadas

• A CN DST/Aids não daria a mesma atenção às ONGs 
do interior dos estados que aquela que dá às ONGs que 
circulam pela CN DST/Aids.

• Não existem mecanismos formais e sistemáticos para o 
diálogo 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 não-continuidade dos proje
tos traz desânimo e desincentivo.
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• Questão burocrática que retarda o início dos projetos.
• A relação não se constitui em parceria. Limita-se ao fi

nanciamento e a uma prestação de serviços.
• A tendência da CN de financiar trabalhos de redução de 

danos (UD!) diretamente aos postos de serviços será um 
fracasso inevitável. A CN deveria apoiar mais as ONGs 
nessa área.

• A CN deveria ter maior autonomia para estabelecer suas 
prioridades e não ficar refém de agências internacionais.

V. C onclusões

Às ONGs/Aids cabe um papel importante neste momen
to da epidemia de Aids no Brasil. Um papel de reflexão, de ava
liação e de rearticulação do movimento, com propostas con
cretas de atuação. A própria CN DST/Aids reconhece esse 
papel quando diz:

As ONGs também têm contribuído para a formulação das 

políticas públicas de saúde, a partir de 1992 e principalmente 

1994. f^uitas experiências bem-sucedidas de O NG s foram 

incorporadas por outras ONGs, por estados e municípios e 

acima de tudo pelo governo federal. Hoje nós temos projetos 

que são nacionais e que na verdade foram iniciativas locais de 

O NG s'V

A mudança de postura da sociedade enn face da epidemia 
a partir do início dos anos 90 e o avanço de mobilização de 
outros setores sociais abriram uma brecha importante de atua
ção por parte das ONGs.

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

Uma parcela das ONGs/Aids está lutando pela sua sobre
vivência, e outra boa parte está interessada em prestar servi
ços estabelecidos por divisão de uma linha muito tênue, e mais 
perigosa ainda, entre o que cabe ao Estado e à sociedade ci
vil. "Eu creio que a grande vocação das ONGs não é a epide
mia do vírus e a prevenção da camisinha ou a assistência pelos 
remédios. A vocação das ONGs é a terceira epidemia..." 
(Quintino, 1995, p. 4).

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

Diante dos impasses, será que as ONGs/Aids têm parado 
para se perguntar sobre suas estratégias de ação? Sobre como 
e a quem elas poderiam atingir e com quem elas poderiam se 
aliar? Esta reflexão exige, antes de mais nada. uma consciência 
de nossas limitações e de nossas potencialidades. Será que as 
ONGs/Aids têm parado para se perguntar sobre essas coisas?

Temos que incrementar nossa capacidade de resistência, 
de denúncia e de protesto, mas, ao mesmo tempo, superá-la 
no sentido de colocar em prática nossas propostas concretas 
de atuação e transformação social.

Esta “nova vontade política” reflete-se por meio de novas 
estratégias de ação por parte das ONGs/Aids. que podemos 
resumir com a palavra ARTICULAÇÂO. Ações integradas inter-
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ONGs, interinstitucionais, nnostram-se com grande potencial 
de transformação, principalmente no que se refere a educa
ção e prevenção em Aids, Temos que aumentar nossa capaci
dade de mobilização social envolvendo outros setores da so
ciedade.

Outro reflexo dessa nova estratégia de ação é a necessi
dade, a excitação e a vontade da criação de novos espaços de 
intercâmbio, fóruns, caracterizados pela troca de experiências 
e debates. Isso de certa forma não deixa de ser uma tentativa 
de romper a resistência, o protesto, a denúncia e o corpora
tivismo que foram as principais marcas da cultura política dos 
movimentos sociais brasileiros, e o da Aids também. A própria 
CN DST/Aids vê como estratégias futuras de atuação das 
ONCs "a construção de redes de maneira que no futuro não 
haja a necessidade de presença do governo, inclusive se pen
sando em suas próprias autonomias e sustentabilidades"'^.

Outra estratégia é a definição mais clara do papel que cabe 
ao Estado e aquele que cabe às ONGs. As ONGs/Aids nunca 
pretenderam, conscientemente, substituir as funções do Esta
do, mas algumas estão fazendo isso.

Outra estratégia de atuação é a reciclagem do conhecimen
to, avaliando o processo de organização, capacitação e reali
zação de trabalho das entidades. Essa necessidade já foi apon
tada quando dos encontros nacionais anteriores. Mas uma 
discussão sobre planejamento e gerenciamento institucional, 
sem que isso implique, necessariamente, estagnação, conge
lamento e burocratização. Pelo contrário, que isso signifique sa
ber tirar partido do dinamismo, da diversidade, da criativida
de e do poder de transformação que as ONGs têm. Só que a 
maioria das ONGs/Aids não está preparada ou preocupada

15 D r Pedro Chequer, em entrevista ao autor.



AS ORGANIZAÇÔKS NAO-GOVERNAMENTAIS R... 125

com isso. Avaliar não é uma coisa tão simples e fácil, principal
mente quando isso exige uma profunda autocrítica.

Acredito que a questão da pouca atenção ao desenvolvi
mento institucional das organizações tenha sido um dos pon
tos mais falhos durante a realização do Aids I. A CN DST/Aids 
não se preocupou com esse aspecto como deveria se preo
cupar. E nós, ONGs, não soubemos fazer as devidas reivindi
cações. Pela figura 4 podemos notar que somente 6% dos pro
jetos financiados foram referentes ao desenvolvimento 
institucional. Quanto a isso, Dr. Pedro Chequer diz:

o que aconteceu com o/yds I começou 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 vários fóruns de 

capacitação e treinamento gerencial. N o  início houve por parte 

das ONGs, pelo menos das menores e menos organizadas, um 

tratamento doméstico dos recursos. O  recurso é repassado à 

O N G  mas continua sendo recurso público e nós temos nor

mas a cumprir, normas do Banco Mundial, normas da 866, etc., 

que tem que ter, porque o recurso público tem de ser utiliza

do da forma mais transparente. O  que foi uma falha no Aids I 

e tentamos corrigir no Aids II é o manual de instrução. Na 

realidade os procedimentos são simples contanto que sejam 

escritos de maneira clara. Houve a preocupação de orientar 

mais as ONGs nesse sentido. Além deste aspeao administra

tivo devemos fortalecer a capacidade das ONGs enquanto ins

tituições, no aspeao gerencial’*.

Quanto à crítica de algumas ONGs de que a relação com

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

A relação entre ONGs e governo federal é bastante frutífe

ra e positiva. O  que nós fazennos não é financiar projetos. É 

apoiar iniciativas da sociedade civil naquilo que é entendido 

como prioridade da política pública. É unna relação bastante 

madura'^

Devemos lembrar também que apesar de as relações mais 
fortes entre as ONCs e a CN DST/Aids acontecerem via pro
jetos conveniados, nossa relação vai muito além. Passa pelo 
plano de nossa representatividade em vários níveis (Comissão 
Nacional de Aids, Comitê de Vacinas, vários comitês assesso
res temáticos etc.). Portanto, devemos pensar essa relação 
num plano muito mais abrangente do que a questão dos pro
jetos, que foi uma tônica muito forte neste artigo. Do ponto 
de vista de estratégias do Unidade Técnica de Articulação com 
ONGs devemos lembrar que as ONGs não financiadas acabam 
ficando quase à margem do processo: ‘As ONGs não financia
das se tornam um universo à parte, porém não excludente"'®.

Quanto ao papel do Estado e à sua relação com as ONGs 
diz o D r Peter Piot, diretor executivo do Programa das Na
ções Unidas para HIV/Aids (UNAids)

É benn sabido que para ser eficaz, o enfrentamento da epide

mia de HIV/Aids deve ser realizado, primeiramente, com com

promisso político, urgência, abertura e atividades multisseto- 

riais. Nesse aspecto, temos muito a aprender da experiência

17 Idem.

18 Entrevista de Lilia Rossi, técnica do Unidade Técnica de Articulação 
com ONGs, ao autor
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brasileira. Uma das facetas do Programa Brasileiro de Aids que 

causam maior impressão é a sabedoria política, a coragem e a 

liderança demonstradas pelos tomadores de decisão e autori

dades nacionais ao lidar com temas delicados nas áreas de pre

venção, assistência e apoio, cooperação com a sociedade ci

vil. pesquisa e direitos humanos de pessoas vivendo com HIV/ 

/\ids. O Brasil demonstrou abertura, adequação cultural e uma 

sensibilidade de gênero e de faixa etária na promoção de com

portamentos sexuais mais seguros e de redução de danos para 

os segmentos mais vulneráveis da população. Tanto os progra

mas de promoção quanto os de assistência visam a responder 

às 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 esforço conjunto [Coordenação, 1998e, p. 9].

Dentro desse "esforço conjunto" acredito que cabe à 
Coordenação Nacional um esforço de melhor articulação in
terna entre suas diversas unidades técnicas, objetivando me
lhorar a assessoria dada às entidades em todos os aspectos, e 
cabe às ONGs continuar lutando para cumprir seus papéis, en
tre eles o de garantir o tão difícil mas imprescindível "controle 
social do Estado e das políticas públicas em DST/Aids".
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D ir e it o s  H u m a n o s  e  A id s

A TRANSVERSALIDADE DOS DIREITOS 

HUMANOS COMO REFERENCIAL 

ÉTICO E POLÍTICO DA AÇÁO DO GaPA-BA

Gapa-BA*

Introdução

A Aids, tanto em suas causas como em suas cruéis conseqüên
cias, coloca-nos diante da complexidade e da transversalidade do te
cido social, demandando respostas (teóricas e práticas) que consi
derem O respeito à diversidade humana um princípio básico, 
principalmente em um contexto (local e global) no qual tal diversi
dade é traduzida em desigualdade e exclusão. O parâmetro ético 
dos direitos humanos remete-nos a valores básicos como igualda
de. respeito, cooperoçõo e paz, em contraposição aos de desigual
dade. discriminação, competição e guerra, favorecendo o desenvol
vimento de ações participativas, interdisciplinares e dialógicas 
capazes de propiciar novas formas, mais democráticas e solidárias, 
de percepção e interação social.

Assim sendo, retratar e analisar a trajetória do Gapa-BA signifi
ca efetivamente falar em ações cotidianas de defesa e garantia dos 
direitos humanos. Em nossa trajetória de atuação na cidade de Sal
vador e em localidades vizinhas, pudemos nos defrontar, inúmeras 
vezes e de diversas formas, com situações concretas de violação dos

Elaborado pelo grupo de Apoio à Prevenção à Aids da Bahia.
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direitos básicos, de impunidade, de desinformação e de não- 
exercício da cidadania que limitam diretamente a capacidade 
de nossos públicos-alvo em lidar com estratégias de preven
ção e negociação de sexo seguro,

‘A política de direitos humanos é basicamente uma política 
cultural", como aponta Boaventura Santos ( 1997, p. 107), já que 
se direciona, principalmente, para a inserção de temas e abor
dagens no debate público de estruturação de parâmetros uni
versais de regulação das interações sociais entre indivíduos e 
Estados. A base constitutiva da política de direitos humanos é 
abordar, simultaneamente, a humanidade em suas dimensões 
do individual e do universal como sujeitos de direito, e do local 
e do global como espaços de ação. Assim sendo, o diálogo in
tercultural, dentro de uma perspectiva culturalista, torna-se o 
motor da concepção dos "direitos humanos". O objetivo é 
empreender a universalização dos direitos, enfatizando a igual
dade como um valor a ser alcançado, mas a partir da percepção 
e do respeito às diferenças, e, principalmente, desigualdades 
existentes. Com isso, as interações dinâmicas entre o “local" e 
o "específico", por um lado, e o “global” e o "universal", por 
outro, tornam-se mais complexas e permeáveis, principalmen
te no momento atual de explosão multimídia e de afirmação de 
novos sujeitos de direitos {"mulheres", "negros", “homossexu
ais" etc.) que não estão restritos por fronteiras geográficas.

Os esforços de combate e prevenção à expansão da Aids 
pelo mundo são exemplares para tratarmos de questões rela
tivas aos direitos humanos e à conformação de novos sujeitos de 
direitos que, a partir de suas ações locais, colocam-nos diante 
de questões e desafios globais.

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

E lementos da C onjuntura atual dos D ireitos H umanos

Os níveis de vulnerabilidade de cada grupo estão direta
mente relacionados aos seus contextos de garantia ou viola
ção de direitos humanos. Dados os altos índices de concen
tração de renda, pobreza e intolerância existentes, o que 
podemos perceber é um aumento crescente das fronteiras de 
exclusão econômica e social, ainda que o idioma dos direitos 
humanos se faça presente nos principais discursos e textos de 
cunho teórico e político que dominam o debate público.

A base normativa internacional dos direitos humanos sur
giu no período pós-guerra, tendo como marco principal a as
sinatura. no dia 10 de dezembro de 1948, da Declaração 
Universal dos Direitos Humanos, como resposta imediata da 
recém-criada Organização das Nações Unidas aos absurdos do 
Holocausto. A idéia era estabelecer um consenso acerca de 
uma "ética universal” , pela qual todos os países compartilha
riam valores básicos de bem comum e de garantia da dignida
de humana. O resultado imediato foi a adoção de uma pers
pectiva que afirma a universalidade e a indivisibilidade dos direitos 
humanos, que, atualmente, já incorporam três dimensões fun
damentais: os direitos civis e políticos, tidos como de “ I® ge
ração" (ou seja. contemplados na primeira fase de estrutura
ção dos direitos humanos, em meados da década de I 950); 
os direitos econômicos, sociais e culturais, de “2  ̂geração" 
(consolidados, principalmente, nas décadas de 1960 e 1970) 
e os direitos ao desenvolvimento, à paz e ao meio ambiente, 
de “3* geração". Ao longo das últimas décadas essas dimensões
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foram sendo aprofundadas e regulamentadas a partir de sete 
acordos fundamentais, negociados e formulados em uma sé
rie de encontros e diálogos internacionais:

• Convenção sobre o Estatuto dos Refugiados (1951):
• Pacto Internacional de Direitos Econômicos. Sociais e 

Culturais (1966):
• Pacto Internacional sobre Direitos Civis e Políticos ( 1966):
• Convenção sobre a eliminação de todas as formas de 

Discriminação Racial (1969):
• Convenção sobre a eliminação de todas as formas de 

Discriminação contra a Mulher (1979):
• Convenção sobre os Direitos Políticos das Mulheres 

(1979):
• Convenção sobre os Direitos das Crianças (1989).

O mais importante é que a cada um desses pactos e con
venções foram referenciadas complexas redes de debate pú
blico sobre esses temas, envolvendo a criação de comitês es
pecíficos e a realização de inúmeras reuniões, conferências 
internacionais, assim como pré-conferênclas locais.

Mas, apesar dessa agenda internacional de discussão, ain
da hoje muitos dos seus 30 artigos que compõem a Declara
ção de 1948 são violados diariamente, nos quatro cantos do 
planeta. Por isso é preciso continuar incitando o debate, mo
bilizando opiniões, revendo perspectivas críticas, para tentar 
aprimorar os mecanismos de validação e concretização da 
implantação gradativa da pauta de direitos humanos nas bases 
normativas globais e locais. A expressão “direitos humanos" está 
carregada de significação ideológica e política: positiva para uns. 
na medida em que corresponde a um ideal de humanidade 
mais justa e solidária, permeada pelo respeito à diferença e pela 
luta pela igualdade (em seus direitos e deveres): e negativa para
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outros, que a associam à promoção da impunidade, ao acum- 
pliciamento ao criminoso, ao desprezo à segurança e aos re
presentantes dos órgãos de segurança pública.

Em verdade, os "direitos humanos" referem-se a aspira
ções e parâmetros norteadores para as normas e leis jurídicas, 
de modo a que não abram margem para a legitimação de ne
nhuma forma de discriminação ou de criação de privilégios por 
conta de questões de classe, raça, sexo, crenças ou qualquer 
outra particularidade. E os movimentos que giram em torno 
da garantia e da ampliação desses direitos têm como objetivo 
a construção de uma sociedade na qual a diferença não se torne 
sinônimo de desigualdade, e que a cor da pele (branca), o gê
nero (masculino) ou a orientação sexual (heterossexual), en
tre outras especificidades. não sejam tomados como justifica
tivas para a superioridade e a opressão.

O N G s/A id s -  a interlocução  com o E stado e com 
o MERCADO

Os direitos humanos sâo "caracterizados por lutas em de
fesa de novas liberdades contra velhos poderes, e nascidos de 
modo gradual, não de uma vez por todas” (Bobbio). Neste sen
tido, é essencial perceber a cidadania não só como a consciên
cia e o exercício de direitos, mas também como a participação 
em sua construção, e sua efetivação em políticas públicas, ga
rantindo a estruturação de processos deliberativos mais demo
cráticos e contínuos. É essa a perspectiva que tem sido adotada 
pelo movimento de prevenção à Aids no Brasil que. por meio 
da articulação nacional e internacional em busca de objetivos co
muns de interiocução com o Estado e com a sociedade, vem 
conseguindo alcançar importantes êxitos nos últimos anos,
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Desde 1996, mesmo ano em que foi criado o Programa 
Nacional de Direitos Humanos do Governo Federal, foi imple
mentado o Programa Nacional de DST/Aids, que aponta para 
diversos avanços na política pública de saúde, mas que tem 
também suas implicações políticas diante do movimento. Bas
ta dizer que existem em média 400 ONGs/Aids no Brasil, sen
do que um grande número delas surgiu no bojo dos financia
mentos do f^inistério da Saúde/Banco Mundial por meio desse 
programa. O grande risco desse processo era o de gerar enti
dades prestadoras de serviços públicos mas sem autonomia 
política. A curto prazo, o que ocorreu, no geral, foi o fortale
cimento do movimento de Aids no Brasil, por melo da conso
lidação de uma rede de articulação mais ampla, capaz de lutar 
pela manutenção dos direitos dos soropositivos e por estra
tégias de prevenção mais eficazes. Mas as conseqüências de 
médio e longo prazo, mais precisamente referentes à qualida
de política e à sustentabilidade dessas entidades, tardam a ser 
percebidas, principalmente a partir do impacto do término do 
fluxo de financiamento governamental.

Nessa luta gradual por novos direitos, as ONGs de pre
venção à Aids têm dialogado tanto com o Estado como com o 
mercado na busca de parcerias que otimizem os recursos (hu
manos, técnicos e financeiros) necessários para o combate à 
Aids. São sempre interações instigantes e complexas, para as 
quais devemos estar sempre atentos para firmar o papel e a 
forma de atuação da sociedade civil. É preciso estar atento a 
essas relações para não absorver a lógica burocrática, tradicio
nalmente colocada pelo Estado, que é a da burocracia impe
dindo o processo democrático, ou seja, perder-se em um ema
ranhado de relatórios, ofícios, formulários que geram muitas 
vezes formalismos desnecessários. Da mesma forma, deve-se 
ter cuidado para não embarcar em equações por demais prag
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máticas de custo-benefício, que tendem a simplificar um fenô
meno complexo como a Aids e a nortear os cálculos do mer
cado. E, mais ainda, é preciso nunca perder a autonomia, a li
berdade e o ativismo que são a essência do movimento social 
nascido da espontaneidade, da angústia e do inconfornnismo da 
sociedade civil.

Um dos pontos fundamentais de todo projeto de preven
ção, a nosso ver, é exatamente o fortalecimento da auto-orga- 
nização das comunidades mais vulneráreis a práticas de risco, 
por meio da conscientização de direitos, e, no caso específico 
da Aids, de trabalhos de resgate da auto-estima destruída pe
los estigmas gerados pela doença ou por suas especificidades 
sociais ("ser negro", "ser gay", “ser profissional do sexo", "ser 
favelado” , "ser mulher", entre outras). Claro que esse é um tra
balho árduo e custoso, que não tem impacto imediato, mas que 
é imprescindível, pois somente assim poderemos gerar a lon
go prazo mudanças criativas e auto-sustentáveis,

A relação entre movimentos sociais e mercado é extrema
mente delicada. A tendência inicia! é que as empresas se sen
sibilizem para o tema da Aids em virtude dos crescentes índi
ces de contaminação da população jovem economicamente 
ativa. Isso faz com que aumente a demanda por palestras, ofi
cinas e materiais informativos por parte das empresas. Torna- 
se um grande desafio inserir a “solidariedade" como um valor 
e como um eixo concreto de interação humana, que amplie 
as possibilidades de ajuda mútua e que favoreça a articulação 
coletiva, em um mundo mercantil onde impera a lógica da 
competitividade. Cabe ao movimento social advogar princípios 
comunitaristas que propiciem a difusão cada vez mais ampla de 
uma ética da solidariedade.

O contexto geral em que prevalece a pauta neoliberal tor
na ainda mais complexo o campo de intervenção das ONGs
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de combate à Aids. principalmente no que se refere aos arran
jos entre o mercado e o Estado. Um exemplo disso são as 
empresas privatizadas de saúde que, tendo subsídio do Esta
do. deveriam prestar serviços de relevância pública segundo 
a Constituição Federal, mas se consideram fora do alcance da 
intervenção estatal, mantendo como objetivo principal a ob
tenção de lucro, que no caso de pacientes soropositivos se tra
duz em sérias limitações e entraves para o acesso a serviços 
de saúde, mesmo para os que possuam um plano privado, que 
cada vez mais se esquiva de cobrir os tratamentos necessários.

É preciso, portanto, ampliar as possibilidades de distribuir 
e acessar o poder, no sentido de interferir nas deliberações e 
no debate público. Não se trata de substituir ou enfraquecer 
o Estado, nem o mercado, mas sim de criar canais de interlo
cução direta radicalizando o processo democrático, "empode- 
rando” a sociedade e capacitando-a para ocupar seu papel de 
protagonista nesse diálogo. Para isso é primordial respeitar as 
diferenças no seio do movimento, construir consensos míni
mos, negociar prioridades e construir estratégias de articula
ção em redes.

É necessário ainda perceber que o movimento de Aids 
surgiu de forma peculiar É uma luta relativamente recente, se 
comparada aos demais “novos atores sociais" surgidos a partir 
da década de 1970, como a luta pela posse e pelo uso da ter
ra, a emancipação feminina, os movimentos negros, o movi
mento ecológico, as articulações de gays. lésbicas e travestis, 
entre outros. O movimento Aids surgiu em meados da década 
de 1980, momento em que o perfil da epidemia girava em tor
no de pessoas de maior capital escolar e poder aquisitivo -  a 
população inicialmente mais atingida tinha a cor branca, o sexo 
masculino e era economicamente ativa. Foram essas pessoas 
que começaram a se mobilizar para o combate à Aids, o que
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conferiu teor mais pró-ativo na demanda pela elaboração de 
políticas públicas específicas, já que as principais lideranças pos
suíam um aguçado nível de conhecimento de seus direitos e das 
estratégias e dos mecanismos institucionais para cobrá-los.

Hoje. com a mudança do perfil epidemiológico colocam- 
se desafios. Surge a questão: diante dos fenômenos de paupe
rização, feminilização, juvenescimento e interiorização da ex
pansão da contaminação pelo HIV haverá mobilização política 
suficiente para manter as garantias conquistadas em nível de 
políticas públicas? Ou ainda: as populações já historicamente 
discriminadas e vulneráveis, com baixo capital escolar e poder 
aquisitivo, ainda mais vulneráveis com o advento da Aids, e que 
nunca foram alvo privilegiado de políticas governamentais, 
conseguirão se posicionar com a força e a visibilidade neces
sárias para lidar com a assimétrica correlação de forças exis
tentes? São os desafios colocados.

Podemos nos arriscar a dizer que as ONGs de prevenção 
à Aids precisam, mais do que nunca, articular-se de forma mais 
sistemática com outros movimentos sociais que, como elas, 
transitam transversalmente pela dimensão dos direitos huma
nos, e que já possuem vínculos orgânicos com tais populações 
vulneráveis (no contexto atual, por exemplo, o movimento de 
mulheres, o movimento de defesa dos direitos das crianças e 
adolescentes, as entidades rurais, e os grupos organizados das 
áreas de periferia e favelas). É vital não deixar que a Aids seja 
vista ou se transforme em mais um elemento de exclusão den
tro  dos tantos excluídos, gerando não direitos iguais mas sim 
privilégios, ainda que limitados, pelo status de portador, em 
uma inversão completa de valores e objetivos. Para tanto é 
preciso repensar os paradigmas do movimento. Pois é certo 
que Aids tornou-se uma "unanimidade" na sociedade, ou seja, 
praticamente todos os setores, independente de ideologia ou
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corrente política, absorvem a causa da Aids, não havendo, com 
raras exceções, quem conteste a necessidade de uma política 
pública específica e estruturada.

U ma cultura emancipatória da A s s ist é n c u  em H IV / 
A id s -  rompe>ído com o a ssisten cialism o

“Educar o mundo a viver com Aids" é o slogan adotado 
pelo Gapa-BA em seu último Planejamento Estratégico, e desse 
princípio resulta a necessidade de co-responsabilizar diversos 
setores públicos e privados em torno da questão da Aids, o que 
levou o movimento de ONGs-Aids a aprender a dialogar com 
outros atores sociais, mas sempre atento para não perder sua 
identidade ou andar a reboque de agentes financiadores. Um 
bom exemplo disso no Gapa e em outras ONGs-Aids é o fato 
de que o controle social de políticas públicas de saúde, assis
tência e previdência sempre esteve na pauta dessas instituições, 
principalmente no que se refere à elaboração e à efetivação de 
uma boa política nacional de saúde pública no que diz respei
to aos medicamentos e a exames específicos (em grande par
te não cobertos pelos planos privados de saúde).

A participação de lideranças e organizações civis que prio
rizam a questão da Aids tanto na elaboração como, cada vez 
mais, na execução das políticas públicas de saúde tem contri
buído de forma essencial para garantir a democratização das 
decisões estatais e, portanto, a ampliação das atenções dos 
órgãos públicos e privados para os direitos das pessoas que 
convivem com o HIV/Aids. Essa mudança de cultura política na 
relação Estado -  mercado -  sociedade, passando da lógica do 
“favor ou favoreci mento" para a dinâmica da “defesa e garan
tia de direitos", é percebida nos discursos das pessoas soro
positivas e nos mais diversos espaços de militância na questão
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da Aids, e também nas falas dos parceiros estatais e empresa
riais, trazendo um rompimento essencial na cultura da assis
tência em HIV/Aids, Para tanto é fundamental exercitar o “con
trole social" como um laboratório privilegiado de ampliação de 
poder de negociação e intervenção da sociedade civil.

O  novo shgon do Gapa-BA vem demonstrar ainda a neces
sidade de perceber a Aids como uma dimensão exemplar que 
abarca transversalmente uma série de questões relativas aos 
direitos humanos. De certa forma, a Aids pode ser tomada 
como um “problema emergente” surgido há 20 anos, que vem 
complexificar e vulnerabilizar ainda mais diversos “problemas 
persistentes" no mundo, e, como não poderia deixar de ser, 
em nosso país. Dessa forma a entidade tem buscado perpassar 
em seus trabalhos as diversas questões relativas aos direitos 
humanos, como gênero, etnia, direitos sexuais, direito à parti
cipação social, direito ao controle social do poder público, di
reito à saúde, à assistência social, direito ao trabalho e tantos 
outros direitos civis, políticos, econômicos, sociais e culturais.

Visando a conferir um viés progressista para suas ativida
des, a área de assistência do Gapa-BA toma como prioritárias 
as seguintes linhas de trabalho: a) educação em direitos huma
nos, saúde mental e Aids; b) controle social de políticas públi
cas de saúde, assistência e previdência social: c) articulação com 
outros movimentos de direitos humanos e participação em 
seus fóruns específicos: d) realização de pesquisas que subsi
diem o trabalho e o diálogo qualificado com o Estado: e) apoio 
jurídico, percebendo nas questões individuais a possibilidade 
de transformá-las em demandas coletivas, e f) oferecimento de 
apoio psicológico regular, exclusivo para pessoas de baixa ren
da, com o objetivo de trabalhar a auto-estima do soropositi
vo, elemento essencial para sua percepção de cidadão sujeito 
de direitos e deveres perante o Estado e a sociedade.
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Vejamos, então, uma análise mais acurada dessas estraté
gias, indicando suas atividades e percebendo seus objetivos;

a) Educação em direitos humar)os e Aids. Neste sentido 
vêm sendo incluídos em treinamentos de agentes mul
tiplicadores comunitários, estudantes, profissionais da 
área de educação, agentes homobissexuais, entre ou
tros, a realização de oficinas e distribuição de materiais 
informativos sobre direitos. Essa experiência consolida 
a estratégia da entidade de informar e capacitar nossos 
públicos-alvo, principalmente acerca de seus direitos e 
de como fazer para buscar defendê-los, de modo a for
talecer ou estimular a auto-organização popular, no en
tendimento de que os direitos até aqui garantidos foram 
conquistados e não concedidos, e mais, que sua efeti
vação depende também de um processo sistemático de 
articulação e pressão popular. Outra vertente desse tra
balho de educação gira em torno da formação e da 
sensibilização de profissionais e estudantes de direito 
para o trabalho com demandas de HIV/Aids. envolven
do as assistências jurídicas universitárias e a Defensoria 
Pública. Ainda, nesta linha e não menos importante, 
existe o trabalho de formação de profissionais de saú
de inclusive com a produção e a distribuição de uma 
cartilha com "noções de direitos humanos para profis
sionais de saúde". Nessa atividade busca-se valorizar o 
conhecimento popular respeitando a comunidade como 
o sujeito ativo essencial na construção desse conheci
mento, integrando em suas reflexões os conteúdos te 
óricos e jurídicos que servem como instrumento da luta 
por direitos de participação cidadã, proporcionando a 
construção de uma democracia participativa.
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b) Controle social de políticos públicas. Esta estratégia, como 
já mencionado, vem acompanhando o Gapa desde sua 
fundação, o que torna a autonomia política da entidade 
um fator essencial. Com a mudança do perfil da epide
mia, esta atividade passa a ser prioritária, tornando o 
controle social um instrumento fundamental para man
ter e obter novas conquistas e garantias. O desafio de 
enfrentamento à epidemia por HIV/Aids tem requeri
do a mobilização de diversos segmentos sociais para a 
construção de políticas e estratégias visando: I) à redu
ção dos níveis de contaminação no país; 2) à disponibi
lidade de serviços e tratamentos eficazes para as pes
soas já afetadas pela Aids. e 3) à garantia dos direitos 
fundamentais desses cidadãos. Nesse sentido o Gapa- 
BA privilegiou a participação como membro dos Con
selhos Estadual e Municipal de Saúde, sensibilizou par
lamentares para proposição de leis e para a inserção de 
emendas ao orçamento, acompanhou representações 
no Ministério Público, além de ações judiciais no caso 
da política de assistência e previdência social, denunci
ando e negociando com o Estado, a partir dessas ativi
dades, o fortalecimento da política de saúde pública.

c) Articulação com outros movimentos de direitos humanos 
e participação ativa nos fóruns, eventos e ações. O Gapa- 
BA tem buscado inserir-se em outras redes e em outros 
fóruns não especificamente vinculados à Aids. solidari
zando-se com as reivindicações e incluindo a temática 
da Aids em suas agendas construindo consensos míni
mos para a pauta de lutas comuns, o que implica o exer
cício contínuo da capacidade de negociação e definição 
de prioridades. A articulação com esses setores vem se 
construindo mais organicamente desde 1996, destacan
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do: a participação no Fórum de Entidades de Direitos 
Humanos da Bahia, a filiação ao MNDH (Movimento 
Nacional de Direitos Humanos) em 1999, além de inú
meras participações em seminários nas universidades, 
em fóruns sobre a discriminação no trabalho, sem es
quecer da participação da entidade no processo de fun
dação do Fobong (Fórum Baiano ONGs/Aids), também 
no ano de 1999.

d) Reo/íZGçõo de pesqu/sos que subsidiam a definição de es
tratégias de intervenção assim como o diálogo qualifica
do com o Estado na reivindicação de políticas públicas. 
Há uma escassez de dados sobre a situação da assistên
cia em Aids no estado da Bahia e mais ainda sobre a si
tuação de violações de direitos humanos dos portado
res de HIV/Aids. Este, de fato, é um problema geral do 
movimento social de Aids, em todo o Brasil. Atualmen
te a mensuração de indicadores quantitativos torna-se 
difícil, não só pela não-realização de estudos, mas tam
bém pela dificuldade de cadastramento e arquivo dos 
dados coletados nas próprias entidades, /^sim, é impe
rativo realizar pesquisas de diagnóstico, proporcionan
do ativa participação das organizações populares e dos 
públicos-alvo na formulação das pesquisas, na definição 
dos casos, temas e problemas a investigar, assim como 
na avaliação e na apropriação permanentes do proces
so de investigação. Temos hoje no Gapa-BA, já em an
damento, uma pesquisa sobre violações de direitos hu
manos no estado da Bahia, diretamente direcionada aos 
portadores de HIV/Aids, contemplando também a ade
são ao tratamento, incluindo suas motivações para aderir 
ou não a ele, assim como uma pesquisa sobre a quali
dade da política de assistência na Bahia, realizada por



DIREITOS HUMANOS R AIDS 145

um grupo de trabalho do qual participam o Estado, re
presentado pela Sesab (Secretaria Estadual de Saúde), 
e outras ONGs-Aids.

e) Assessoria jurídica voltada para atender a questões indi
viduais, mas buscando transformá-las em demandas co
letivas que possam ser assumidas pelo Gapa-BA. O aten
dimento individual numa ONGs/Aids deve ser sempre 
instrumento de educação para a cidadania, ou seja: um 
mecanismo que propicie aos portadores maior poten
cial e maior credibilidade para o acionamento do siste
ma jurídico para a consecução de direitos. Principalmen
te o atendimento individual deve servir como 
laboratório para percepção das principais demandas e 
questões que afligem os soropositivos. que são, em sua 
maioria, externas a eles e se referem à ausência de uma 
política pública, ou são reflexo de debilidades da pró
pria sociedade no üdar com as pessoas que vivem com 
HIV/Aids. Nesse sentido, é vital perceber quais os ele
mentos conjunturais que estão por trás de cada ques
tão individual. É preciso ser radical, ou seja, definir es
tratégias de resolução desses problemas na raiz, na causa 
do problema, não só atacando suas conseqüências e 
resolvendo unicamente demandas individuais. É certo 
que os problemas individuais nos mobilizam, sensibili
zam, tocando inclusive nossa própria subjetividade, 
porém é fundamental conseguir diferenciar compaixão 
de solidariedade, e perceber que ações paliativas ten
dem a eternizar as diferenças. Não podemos cair na "ar
madilha neoliberal" de substituir o Estado na prestação 
de assistência judiciária gratuita, e menos ainda superes
timar o potencial do Poder judiciário em resolver todos 
os conflitos, que muitas vezes são gerados por deficiên
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cias na atuação do Poder Legislativo (pressionado pelos 
lobbies empresariais, principalmente da rede de saúde 
privada), e do Poder Executivo. Uma experiência inte
ressante do Gapa, no que se refere a coletivizar confli
tos individuais, é a de reunir os diversos clientes de 
nosso serviço jurídico, que são portadores de HIV/Aids, 
para discutir as violações sofridas por cada um. de modo 
que tanto nós como eles possamos perceber o quanto 
seus problemas, se não são idênticos, possuem causas 
comuns, e, portanto, podem ser superados em conjun
to. Nosso objetivo principal é estimular a auto-organi
zação de nossos usuários, elaborando ações que pro
movam mudanças em seu comportamento, rompendo 
com a histórica cultura clientelista, e, assim, possibilitan
do a construção coletiva da cidadania, redefinida como 
um processo participativo na constituição de direitos,

f) Atendimento psicológico, que tem como objetivo traba
lhar a auto-estima do portador, que é um fator essenci
al para sua percepção como cidadão e sujeito de direi
tos e deveres perante o Estado e a sociedade. Muitas 
vezes é possível perceber por meio do atendimento ju 
rídico que as pessoas soropositivas possuem informa
ções gerais acerca de seus direitos, mas, na medida em 
que são constantemente discriminadas e marginalizadas, 
não conseguem ter estrutura emocional para lutar pela 
garantia e pela efetivação desses direitos, Esse fenôme
no, que podemos denominar como "autodiscrimina- 
ção” , termina por potencializar as possibilidades de vio
lação de direitos, o que traz conseqüências não só para 
aquela pessoa mas para todas as outras que convivem 
com HIV/Aids, pois ratifica violações e gera cada vez 
mais o sentimento de impunidade.
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O  ASSESSOR ju r íd ic o  EM UMA ONG/AlDS

Analisar O papel do assessor jurídico em uma ONG-Aids, à 

luz da prática do Gapa-BA, é uma tarefa que exige tanto o re
conhecimento dos avanços obtidos, como também a realiza
ção de uma autocrítica baseada na ponderação entre o “real” 
(o que efetivamente foi possível realizar) e o “ideal” (a meta a 
ser atingida). Dessa forma, a função do profissional do direito 
nessas organizações deve ser potencializada como: I) educa
dor jurídico popular socializando conhecimento/informações e 
"empoderando” os grupos organizados: 2) ativista político-jurí
dico, no sentido de aproximar-se da demanda para criar um 
ambiente de credibilidade nas instituições estatais, contingen- 
ciado por mecanismos de controle social, o que implica parti
cipar dos Conselhos de Saúde e de redes e fóruns de direitos 
humanos, e de 3) advogado, atuando diretamente nas orienta
ções jurídicas e na administração da justiça, requerendo e acom
panhando processos de modo a criar, por meio da ação direta 
nos tribunais, jurisprudências que concretizem direitos não ex
pressamente positivados em lei. Nesse sentido é preciso rom
per com a visão tradicional do advogado de atuar unicamente 
no Poder Judiciário, mas sim capacitá-lo para atuar nos Pode
res Executivo e Legislativo, assim como no Ministério Público.

Essa perspectiva consolida-se hoje por meio de diversas 
atividades realizadas pelos assessores jurídicos do Gapa-BA, em 
conjunto com profissionais de outras áreas de conhecimento 
como psicologia, sociologia e assistência social, exercitando 
práticas interdisciplinares, o que é uma característica peculiar 
de trabalhos com direitos humanos. Um espelho disso no 
Gapa-BA é que, como já foi dito, a assessoria juridica está vin
culada organicamente à área de assistência, na qual a atuação 
do profissional do direito se dá no sentido de potencializar a
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interseção e a articulação dessas dimensões do atendimento. 
As possibilidades da interdisciplinaridade no trabalho em direi
tos humanos em Aids devem ser otimizadas, aproximando sa
beres, pois, afinal de contas, os problemas quando surgem no 
seio da sociedade são mais complexos e não cabem em solu
ções compartimentadas.

A  NECESSIDADE DE ARTICULAR INSTRUMENTOS DE LUTA 

p a r a  e f e t iv a ç ã o  de d ir e it o s  E c o n s e c u ç ã o  DE NOVAS 

GARANTIAS

As doutrinas jurídicas dominantes desconhecem a realida
de do direito como forma organizadora das relações sociais, 
ao elaborar uma concepção abstrata das categorias jurídicas 
como produto de uma sociedade idealizada com base na rea
lidade normativa. O direito não aparece, neste sentido, em 
suas diferentes faces (ideológica, normativa, política, cultural 
etc.), mas se constitui a partir da separação da realidade jurí
dica (lei) e o saber sobre essa realidade, relegado à sociologia 
ou à filosofia do direito. O esforço de constituição de um novo 
saber crítico, que denuncie a visão jurísdicista e pretensamente 
neutra do discurso jurídico tradicional, objetiva criar uma cons
ciência participativa nos processos decisórios, possibilitando 
uma nova relação entre a técnica jurídica e a prática política.

Desta forma, a tônica adotada pelo Gapa-BA é perceber 
o direito como um ingrediente estratégico da construção da 
cidadania. O direito, assim, aparece como um instrumento de 
luta, visando a desconstruir a cultura clientelista e assistencia
lista praticada tradicionalmente no Brasil,

Percebemos que o Poder Judiciárío. ao longo do tempo, 
vem deixando de ser o iocus privilegiado de resolução de con-
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ílitos no Brasil, nâo só pela sua nnorosidade e burocracia, mas 
também pela percepção de que grande parte desses embates 
de interesse não passa de questões sociais, mais coletivas do 
que individuais, mas que tendem a ser "individualizadas" e "de- 
sideologizadas" com causas, segundo o "senso comum do ju 
rista” (Warat, 1995), a serem resolvidas de forma técnica, sem 
considerar os aspectos econômicos, sociais e políticos nelas 
pulsantes. A desconstrução desse “senso comum” passa pela 
percepção de que. dadas as suas dimensões coletivas, esses 
conflitos podem, e devem, ser resolvidos por intermédio de 
outros mecanismos somados aos instrumentos jurídicos. Sen
do assim, o assessor jurídico popular deve estar habilitado para 
atuar também nos Poderes Legislativo e Executivo e, principal
mente. junto com a comunidade, rompendo com o tradicio
nal papel de profissional do direito que atua afastado do con
flito, apenas analisando, de forma "neutra", documentos e 
provas. É necessário nessa prática privilegiar a negociação, os 
jogos e a socialização de conhecimentos como táticas de ação 
da assessoria jurídica popular. Dessa forma, é preciso intensi
ficar entre as entidades do movimento de direitos humanos, 
e mais especificamente em relação às ONGs-Aids, o aciona
mento de instrumentos jurídicos, administrativos, parlamenta
res e político-sociais mais amplos, referenciados tanto nos 
avanços previstos na Constituição Federal e nos Tratados In
ternacionais de Direitos Humanos.

Para colocar em prática alguns desses instrumentos é pre
ciso dar conta de diferentes níveis de atividades, como; elabo
rar o diagnóstico da previsão orçamentária para questões re
lacionadas ao HIV-Aids, contrapondo tais informações com o 
levantamento das possibilidades de ação no poder público, di
vulgando para as comunidades e organizações do movimento 
social as políticas públicas previstas no enfrentamento da epi
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demia; interferir no debate político entre as organizações e o 
Estado sugerindo prioridades na aplicação dos recursos desti
nados às políticas de saúde pública relacionadas ao HIV/Aids 
visando: ao acesso a tratamentos, à melhoria das unidades hos
pitalares, à promoção de campanhas educativas, ao apoio às 
entidades locais que atuam na questão da Aids, ao apoio à cria
ção de serviços de atenção à população afetada pela epidemia, 
dentre outros: promover a capacitação das entidades que têm 
assento nos Conselhos Estaduais e Municipais de Saúde no sen
tido de subsidiar uma reflexão sobre as políticas de saúde re
lacionadas ao HIV/Aids com elementos de uma cultura parti
cipativa, democrática e fundada no direito, para possibilitar a 
capacidade de influenciar nas decisões e no controle das polí
ticas públicas por parte da sociedade civil organizada: monitorar 
a aplicação dos recursos definidos em leis orçamentárias e 
divulgá-los para a comunidade, como forma de estimular a uti
lização de mecanismos de participação popular nos poderes es
tatais, incentivando, assim, a ação cidadã de cada um.

Ainda que o Gapa-BA já tenha avançado em muitas dessas 
frentes de intervenção, as experiências práticas ainda não pos
suem a sistematicidade ideal para dar conta da complexidade 
das demandas a serem atendidas por nós.

Instrum en tos J urídicos

Ao fazer uma análise das condições positivas, ou seja. do 
contexto legislativo existente, percebemos que muitos avan
ços já foram obtidos, de modo a não ser necessária uma am
pliação muito grande das leis específicas, posto que o que já 
está previsto no ordenamento jurídico nacional, com ênfase na 
Constituição Federal -  e levando em conta suas possibilidades
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hermenêuticas já consegue indicar boas soluções possíveis 
de ser acionadas pelos operadores jurídicos que trabalham na 
defesa dos direitos humanos dos portadores de HIV/Aids.

Dessa forma, será feita uma análise, não exaustiva, da legis
lação em vigor no que toca aos direitos do portador e aos ins
trumentos jurídicos existentes, buscando demonstrar como o 
arsenal legislativo possui as armas necessárias para a luta na de
fesa dos direitos das pessoas vivendo com HIV/Aids. Buscando 
uma forma mais didática, será adotada a divisão internacional dos 
direitos humanos separados em “direitos civis e políticos" e “di
reitos econômicos, sociais e culturais", seguindo o seguinte cri
tério: nos primeiros o Estado deve omitir-se. privilegiando a li
berdade como valor máximo; já nos segundos o Estado tem 
obrigação de promovê-los em uma ação pró-ativa, defendida 
pelo discurso social, enfatizando a igualdade como valor. E cer
to que, como determina a Declaração Universal dos Direitos 
Humanos, de 1948, é essencial conjugar os valores liberdade e 
igualdade, tomando os direitos humanos como uma unidade 
indivisível, interdependente e universal. Ou seja: independen
te, de sistema econômico e político, esses direitos fundamen
tais têm que ser respeitados. O direito à liberdade esvazia-se 
de conteúdo quando não é assegurado o direito à igualdade e 
vice-versa. É preciso, ainda, antes de entrar na temática propos
ta para este tópico, esclarecer que o discurso dos direitos hu
manos não substitui ou supera a polêmica sobre o sistema eco
nômico e político adotado pelos Estados, ou seja. vários países 
capitalistas não ratificaram tratados relativos a direitos econômi
cos. sociais e culturais assim como países de origem socialista não 
assinaram os documentos relativos a direitos civis e políticos.

Vejamos, então, a análise desses direitos no que tange à 
Aids, usando sua separação em tópicos como recurso analíti
co, já que. operacionalmente, eles se entremeiam e se fundem.
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D ireito  à L iberdade -  direitos civis e políticos

A discriminação e o processo chamado de "morte civil" das 
pessoas portadoras de HIV/Aids acontecem ainda hoje, mesmo 
que com freqüência menor. A sociedade continua estigmatizan
do a pessoa portadora, ligando-a a condutas tidas como Imo
rais, promíscuas e marginais. Passemos então a analisar alguns 
instrumentos jurídicos de proteção a esse tipo de violação, que 
buscam construir uma cultura de solidariedade e alteridade, que 
por meio da informação e da comunicação possam promover 
um ambiente de pluralidade, demonstrando que diferenças não 
devem significar desigualdades em direitos.

O limite entre o direito individual e o bem comum da so
ciedade transforma-se, em determinados casos, e notadamen
te no que tange ao HIV, em uma linha tênue. Nestes casos é 
preciso ter sensibilidade social para detectar até onde vai a li
berdade individual das pessoas e qual a abrangência de nossa 
responsabilidade social. Neste contexto, precisamos compreen
der que o princípio de liberdade pode ter muitas manifesta
ções, assim como o de responsabilidade, e, no que diz respeito 
aos direitos dos soropositivos e dos profissionais de saúde, des
tacam-se algumas situações bem específicas, como veremos a 
seguir.

Segundo a Constituição Federal no seu artigo 5^ inciso III, 
"ninguém será submetido a tortura nem a tratamento desuma
no ou degradante". A tortura é considerada uma ofensa à dig
nidade humana, e, segundo a Convenção Internacional contra 
a Tortura, aprovada pela ONU, não poderão ser invocadas cir
cunstâncias excepcionais ou qualquer emergência pública como 
justificativa à tortura. As torturas não são necessariamente físi
cas, podendo também ser exercidas de forma simbólica e sub
jetiva, como é o caso da “condenação à morte em vida" que o
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senso comum persiste, na maioria das vezes, em imputar às 
pessoas que descobrem ser portadoras do HIV Como apon
ta Miriam Ventura, invariavelmente o HIV deixa de ser visto 
como um vírus e tende a ser tomado como um espécie de 
"pena" aplicada aos criminosos morais,

Ainda segundo a Constituição Federal, em seu Título "Dos 
direitos e garantias fundamentais" -  artigo 5® - ,  "todos são iguais 
perante a lei. sem distinção de qualquer natureza". Não se 
pode nunca esquecer que as pessoas contaminadas pelo HIV 
possuem, rigorosamente, os mesmos direitos de qualquer 
outro cidadão, sob pena de se estar negando o direito à cida
dania a uma parcela significativa da população, sem nnotivo ra
cionalmente definido. Assim, uma sociedade que se propõe a 
ser justa e democrática deve garantir aos seus integrantes di
reito à justiça, sem restrições.

No que tange ao direito à privacidade, a Constituição de 
1988 dispõe, em seu artigo 5®, que “são invioláveis a intimida
de, a vida privada, a honra e a imagem das pessoas, assegura
do o direito à indenização pelo dano material ou moral decor
rente de sua violação". O Código de Ética Médica, em seu art. 
105, prescreve que é vedado ao médico revelar informações 
confidenciais obtidas por meio do exame médico de seus pa
cientes, mesmo no caso dos trabalhadores atendidos por ser
viços médicos oferecidos por suas empresas, salvo se o silên
cio colocar em risco a saúde de outrem. O Código Penal 
reforça essa proteção prevendo como crime a violação da in
timidade no seu artigo 154 -  “Revelar a alguém, sem justa cau
sa, segredo, de que tenha ciência em razão de função, minis
tério. ofício ou profissão, e cuja revelação possa produzir dano 
a outrem". Esse dispositivo é de fundamental importância para 
os soropositivos, pois a estes cabe decidir a respeito de quem 
desejam informar sobre sua condição sorológica, exercendo.
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assim, seu direito à confidenciolidade. É certo porém que esse 
direito não é absoluto deve-se revelar a condição sorológica 
toda vez que a confidencialidade possa colocar outrem em ris
co de contaminação. Nestes casos em que pese a co-respon- 
sabilidade social pelo risco da contaminação, a legítima defesa 
da vida é considerada o bem maior. Considerando todo esse 
arcabouço ético e jurídico, não resta dúvida de como encami
nhar e julgar as situações abaixo relacionadas.

• Testagem compulsória de HIV. É legalmente vedada a 
prática de exame compulsório para detecção de 
anticorpos do vírus HIV A sua realização contra a von
tade do examinado ou sem seu conhecimento implica 
violação não só da Declaração Universal dos Direitos 
Humanos, mas também da garantia constitucional, dis
posta no artigo 5“ , II, de que "ninguém será obrigado a 
fazer ou deixar de fazer alguma coisa". Além disso, den
tre os princípios do SUS. Sistema Único de Saúde, está 
o da preservação da autonomia das pessoas na defesa 
de sua integridade física e moral (Lei 8.080/90, artigo 7“ , 
inc. III). O Código Penal, reforçando essa proteção, ins
creve o delito de Constrangimento Ilegal (art. 146), no 
que é seguido pela Lei 4,898/65 que trata dos casos de 
abusos de autoridade, estabelecendo, no seu artigo 4“ , 
como conduta criminosa a de “submeter pessoa sob sua 
guarda ou custódia a vexame ou a constrangimento não 
autorizado em lei” . O Código de Ética Médica asseve
ra, ainda, ser vedado “efetuar qualquer procedimento 
médico sem o esclarecimento e o consentimento do 
paciente ou de seu representante legal, salvo em imi
nente perigo de vida” (art. 46). Nesse sentido fica proi
bida obrigatoriedade de teste HIV para ingressar no
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serviço público, para ser contratado em emprego, nos 
presídios para fim de isolamento, assim como nas esco
las. devendo sempre a solicitação de testes anti-HIV ser 
fundamentada somente em critérios clínicos e epide- 
miológicos, com prévio conhecimento e autorização do 
indivíduo e com aconselhamento pré e pós-teste. 
Quorenteno, isolamento e segregaçõo. O isolamento 
compulsório só levaria as pessoas infectadas a se escon
derem por medo da segregação, o que resultaria em um 
maior descontrole da epidemia, e dos índices de con
taminação. Segundo a O NU e a Comissão Nacional de 
Controle e Prevenção da Aids, a pessoa soropositiva não 
representa perigo à saúde pública, logo não há razão que 
justifique a quarentena ou o isolamento, nem qualquer 
outra medida de discriminação baseada exclusivamen
te no estado de infecção da pessoa. Neste sentido ficam 
também proibidos o isolamento de detentos soroposi
tivos, a participação em testes experimentais sem con
sentimento prévio do portador e a exclusão em aten
dimento médico por conta da soropositividade. 
DjVu/goçõo de resultado de testes sem cor)sentimento do 
portador. Este tipo de violação pode trazer sérios danos 
às pessoas que vivem com HIV-Aids, principalmente 
quando a revelação é feita nos ambientes da vida social 
do portador (como vizinhança, escola, trabalho etc.) sem 
o prévio conhecimento e consentimento do soropositi
vo. Pesquisas recentes, realizadas nos Estados Unidos, 
atestam que quanto mais elevado for o estresse na vida 
da pessoa infectada, maior risco ela terá de desenvolver 
os sintomas do HIV Nesse sentido a revelação da condi
ção sorológica sem o consentimento expresso do porta
dor pode trazer complicações emocionais com prejuízos
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irreversíveis, inclusive a morte social, que acelera a morte 
biológica. Este direito nâo deve ser confundido com o 
dever de not/fícoçõo compulsória da infecção às autori
dades sanitárias, já que tal notificação não é “personali
zada", no sentido de tornar públicas informações sobre 
o indivíduo, mas se trata da coleta de indicadores quan
titativos e qualitativos que subsidiem o planejamento de 
políticas públicas específicas para o seu controle.
Negar o direito ò maternidade e/ou paternidade. A in
fecção pelo HIV não retira da pessoa sua capacidade 
para realização de todos os atos da vida civil, já que uma 
vez que não ocorre a transmissão pelo convívio social 
não há razão para restringir os direitos dos soropositi
vos. O casamento, a maternidade e a paternidade são 
questões de foro íntimo, tendo pois, os soropositivos, 
total direito a eles. Todo indivíduo, homem ou mulher, 
tem a liberdade e a responsabilidade de escolher se irá 
ou não conceber filhos e levar adiante essa gravidez. 
Desse modo ficam definitivamente proibidos: aborto ou 
esterilização de pessoas portadoras, teste pré-nupcial 
obrigatório para HIV, discriminação contra relaciona
mentos entre pessoas do mesmo sexo, restrições ao ca
samento ou à guarda dos filhos.

D ireito à igualdade -  direitos eco nô m ico s, so ciais 
E culturais

Sendo o Brasil um país onde ainda prevalece a ótica libe
ral, o processo de construção de direitos civis e políticos está 
mais avançado que a garantia dos direitos sociais. No caso mais 
específico da Aids isso não é diferente, mas ainda existe muito
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a ser efetivado também no campo dos direitos individuais ci
vis e políticos. Façamos uma breve exposição sobre alguns 
desses direitos no que toca à questão da Aids como: direito a 
educação, direito ao trabalho, direito a assistência e previdência 
social e, de forma mais aprofundada, direito à saúde.

O direito à educação e à informação está previsto em di
versas passagens do nosso sistema legal. Com relação à infor
mação em saúde temos a Lei 8.080 que trata dos princípios 
do SUS e prescreve que as pessoas assistidas têm total direito 
à informação sobre a sua saúde, assim como acerca do poten
cial dos serviços de saúde disponíveis para os usuários, em seu 
artigo 7“ , incisos V e VI. Dentre os princípios da bioética te
mos autonomia, ou seja, é preciso que ocorra o consentimento 
expresso do paciente para que as decisões sejam tomadas. É 
certo que a dificuldade de acesso a serviços de saúde inviabiliza 
por vezes a tomada de decisões conscientes, mas a informa
ção termina por ser o instrumento mais eficaz para a garantia 
da autodeterminação. Deste modo recomenda-se a elabora
ção de estratégias que promovam o acesso a informações que 
permitam ao indivíduo efetuar escolhas conscientes. Fica ain
da proibida a recusa de matrícula escolar a soropositivos. vis
to que o direito à educação básica é universal. Existe no esta
do da Bahia uma lei que proíbe a recusa de alunos em razão 
da sua sorologia, sob pena de suspensão da licença de funcio
namento (Lei Estadual n*̂  6.458/93).

O direito à não-discriminação no trabalho visa a manter 
ou reinvestir as pessoas portadoras de HIV/Aids no ambiente 
social e no mercado de trabalho, permitindo assim que elas 
possam garantir seu sustento e autonomia, sem onerar o Es
tado com os benefícios da seguridade social, e sem criar res
trições e dependências. Dessa forma é vedada a demissão por 
discriminação sorológica, devendo-se pensar formas de
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readaptação e remanejamento do funcionário, se efetivamente 
houver necessidade. A Constituição Federal, no seu artigo 7“ , 
inc. II, assegura o direito à "relação de emprego protegida 
contra despedida arbitrária ou sem justa causa". A Aids não se 
transmite pelo convívio social, o que inclui o local de traba
lho, o que levou a OIT (Organização Internacional do Traba
lho) a declarar que "a infecção, por si só. não significa limita
ção para o trabalho", além de que “a contaminação não 
configura motivo para a demissão” . No caso de demissão 
unicamente pela sorologia positiva, o empregado tem o direito 
à reintegração ao trabalho e ainda a indenização por danos 
morais, eventualmente ocorridos. Nesse mesmo sentido, fica 
proibida a triagem sorológica no ambiente de trabalho. Há 
ainda a Portaria Interministerial n^ 796/92, que no seu artigo
I recomenda que não devem ser exigidos testes sorológicos 
prévios à contratação e a manutenção do emprego. No mes
mo sentido se inclina o Conselho Federal de Medicina dispondo 
que "a realização de teste sorológico para a Aids em trabalha
dor por parte do empregador não encontra respaldo técni
co, científico, e ético, sendo tarefa de autoridades sanitárias". 
Existe um certo consenso e até homogeneidade nos discur
sos oficiais e militantes acerca desta questão, mas as práticas 
cotidianas, infelizmente, vêm mostrando que o preconceito 
ainda prevalece. Inclusive, existe hoje na Bahia o Núcleo contra 
a Discriminação no Trabalho formado pelo Ministério Público 
do Trabalho, pela Delegacia Regional do Trabalho (DRT) e por 
outras entidades - .  de cujo seminário de formação o Gapa- 
BA participou.

Paralelamente, o próprio Gapa-BA também tem propos
to ações de dano moral na justiça do Trabalho, buscando o 
ressarcimento das pessoas portadoras, visto que na maioria dos 
casos, em virtude das discriminações e dos constrangimentos
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sofridos, as pessoas tendem a não pleitear sua reintegração à 
empresa da qual foram demitidas. Nos casos das grandes em
presas, é possível contornar esses conflitos por meio da rea
locação do empregado em outro setor ou filial, mas quando 
se trata de pequenas ou médias empresas as soluções são mais 
complexas, e nem sempre possíveis. Propõe-se nestes casos 
interferir por intermédio da DRT, realizando um trabalho de 
conscientização do empregador, por meio da promoção de pa
lestras e de acordos com os empregadores, já que unicamen
te forçar o empregador a aceitar o empregado termina por 
gerar situações como: separar o banheiro, talheres, móveis e 
tantas outras situações sutis do dia-a-dia que atingem o ser hu
mano na sua própria dignidade.

D irkito a a ssist ên c ia  e previdência  so cial  e A ids

A luta das entidades que trabalham com prevenção e as
sistência aos portadores de HIV-Aids tem sido marcada pelo 
entendimento de que eles devem permanecer em suas ativi
dades de trabalho sempre que sua condição de saúde permi
ta. acionando, inclusive, as ações judiciais cabíveis para a ga
rantia do direito ao trabalho. Entretanto, no momento em que 
os portadores de HIV/Aids não apresentem condições para o 
trabalho deve ser-lhes assegurado o afastamento das suas ati
vidades para tratamento de saúde, direito este garantido cons
titucionalmente.

No entanto, o INSS não vem realizando a concessão dos 
benefícios previdenciários e assistenciais relativos a esta reali
dade. Em verdade, as perícias de verificação da aptidão para 
o trabalho têm sido efetivadas sem levar em consideração 
qualquer situação de vulnerabilidade dos doentes de Aids,
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chegando mesmo a demonstrar desconhecimento acerca da 
temática, fato este que tem provocado sucessivas negativas 
indevidas de benefícios.

O direito à saúde, direito fundamental para a dignidade da 
pessoa humana e para a vida, necessita transcender a concei- 
tuação tradicional de "ausência de doença”: seu significado deve 
implicar, de forma mais ampla, o bem-estar físico, psíquico e 
social dos indivíduos. Para que o direito à saúde seja atingido 
e garantido se faz necessário atentar para o respeito à nossa 
capacidade plena (o que também inclui nossa disponibilidade 
física e mental) de exercitar a cidadania. Exigir tratamento igua
litário e digno, em qualquer esfera das relações sociais, faz parte 
da construção diária do “cidadão",

O paciente infectado pelo HIV segurado da Previdência 
Social (INSS), faz jus aos seguintes benefícios previdenciários, 
apenas quando apresenta "condições definidoras de sua doen
ça". no caso a Aids e infecções correlatas: aposentadoria por 
invalidez, auxílio-doença: e auxílio-reclusão. Esses benefícios 
são válidos tanto para a incapacitação temporária como para a 
definitiva, e não se restringem apenas aos pacientes com Aids. 
Além destes, a aposentadoria por tempo de serviço e o salá
rio maternidade (para as mulheres) também são direitos esta
belecidos para os pacientes soropositivos.

Com a crescente prevalência da Aids em populações de 
baixa renda, principalmente entre os que não estão cobertos 
pela Previdência Social (por fazer parte do mercado informal 
de trabalho), encontram-se sem condições para o trabalho e 
não possuem um núcleo familiar capaz de mantê-los, existe a 
possibilidade de requerer o benefício de um salário mínimo 
vigente mensal, com base no artigo 203, inciso V. da Consti
tuição Federal e na Lei 8.742 de 7/12/93 -  Lei Orgânica da As- 
sistência Social (Loas). Este benefício é fornecido para pessoas
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com algum tipo de deficiência que não tenham condições de 
auto-sustento, podendo, portanto, aplicar-se a uma parcela es
pecífica dos pacientes com Aids.

O Gapa-BA atende em média 30 portadores por mês em 
busca de informações sobre benefícios assistenciais e previden
ciários, boa parte deles sendo ainda portadores assintomáticos 
(que são soropositivos mas se encontram em bom estado de 
saúde), mas a grande maioria dos nossos usuários, para os quais 
se destinam prioritariamente nossos serviços de apoio, são 
pobres, já se encontram com a saúde debilitada, apresenta-se 
incapaz para o trabalho, e não tem como manter uma alimen
tação adequada, o que agrava ainda mais a sua vulnerabilidade 
diante de doenças oportunistas, além do fato de não suportar 
os efeitos colaterais dos medicamentos, ou seja. a maior par
cela dos usuários do Gapa-BA já se encontra em um quadro 
emergencial grave, necessitando de medidas rápidas para re
versão de sua situação. A luta do Gapa-BA é pela integração 
social das pessoas portadoras de HIV-Aids num processo de 
emancipação e busca de sua qualidade de vida, porém é pre
ciso separar esses casos daqueles em que os indivíduos neces
sitam de afastamento, total ou temporário, para tratamento e 
busca de recuperação.

Como já foi visto, esta é uma questão que envolve aspec
tos jurídicos, sociais, médicos e políticos. Tais aspectos devem 
ser debatidos e considerados em conjunto para que se che
gue a soluções concretas. Uma das metas a curto prazo do 
Gapa-BA é a promoção de um ciclo de debates sobre a polí
tica de seguridade socia! relacionada à Aids, agregando profis
sionais e técnicos governamentais e da sociedade civil para 
construir alternativas mais humanas para o enfrentamento do 
problema. Além disso, a estratégia corrente tem sido propor 
ações judiciais e recursos administrativos, a partir dos quais já
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conseguimos uma decisão antecipada em sede de liminar numa 
ação sumária proposta no INSS na justiça Federal da Bahia.

D ireito  à saúde e A ids

A saúde pública é um indicador de desenvolvimento so
cial. e o seu conceito não se restringe à ausência de doenças 
mas à capacidade da comunidade de prevenir e controlar do
enças, incluindo aí as questões de moradia, saneamento bási
co, alimentação, transporte e meio ambiente adequados a um 
nível satisfatório de qualidade de vida dos cidadãos. No Brasil, 
historicamente, questões de saúde pública que possuem uma 
dimensão coletiva, como, por exemplo, o uso de álcool e o 
não-uso de camisinha, são tratadas como problemas de con
duta/opção individual, e não como questões sociais, o que ten
de a minimizar a atenção do Estado.

No caso da Aids e das práticas de risco que possibilitam a 
rápida difusão do HIV, isso se agrava ainda mais, posto que a 
epidemia avança para os setores marginalizados, e conseqüen
temente mais vulneráveis. Além disso, é preciso lidar também 
com os altos índices de desinformação dos profissionais de saú
de sobre os temas (não só médicos, mas principalmente cultu
rais. sociais, econômicos e políticos) relativos à epidemia, o que, 
por vezes, leva a atos de discriminação e violação dos direitos 
humanos das pessoas vivendo com Aids assistidas pelo SUS. Em 
face desse contexto epidemiológico, e no cumprimento de um 
dos fundamentos do SUS. urge o estabelecimento efetivo de 
uma integração entre os setores governamentais e não-gover
namentais, para que juntos possam concretizar estratégias de 
intervenção que conduzam a uma melhor utilização dos servi
ços assistenciais e educativos administrados por ambos.
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O Gapa-BA ao longo de sua trajetória tem estabelecido 
inúmeras parcerias com diversas instâncias públicas de saúde, 
ora no desenvolvimento de ações diretas junto às pessoas com 
HIV/Aids assistidas nessas unidades, ora pela capacitação e pelo 
aperfeiçoamento técnico de profissionais que atuam nas esfe
ras de atendimento básico (tanto o próprio corpo funcional do 
Gapa-BA, funcionários e voluntários, como os profissionais da 
rede pública de saúde do estado da Bahia) no que diz respei
to aos direitos e deveres dos portadores do HIV Em vista da 
mudança do perfil epidemiológico privilegiamos atingir os pro
fissionais de saúde no interior da Bahia, difundindo informações 
acerca dos direitos humanos dos soropositivos, assim como dos 
direitos e deveres desses profissionais na relação com seus pa
cientes. Para tanto criamos uma relação estreita com os hos
pitais de referência do Interior do estado e com as direções 
regionais de saúde no sentido de realizar uma parceria para 
realização de cursos de capacitação e reciclagem, o que inclui 
a liberação de carga horária desses profissionais para partici
par de tais atividades. Essas parcerias buscam fortalecer as 
ações de saúde pública, desenvolvendo as habilidades dos pro
fissionais de saúde no que tange ao tema dos direitos huma
nos em HIV/Aids,

Com essas parceria com o SUS esperamos fortalecer as 
ações na defesa dos direitos humanos dos portadores de HIV 
e as ações de prevenção da Aids, Pois, ao contribuir para me
lhorar a qualidade dos serviços da rede pública de saúde de
senvolvendo mecanismos que estimulem o respeito às regras 
básicas dos direitos humanos dos portadores, estaremos pre
venindo que estes, por medo de terem os seus direitos de 
cidadãos violados, evitem procurar os serviços públicos de 
saúde, o que causaria um maior descontrole da epidemia.

O  direito à saúde está estabelecido na nossa Constituição
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Federal, ao dispor que "saúde é direito de todos e dever do 
Estado, garantido mediante políticas sociais e econômicas ... o 
acesso universal e igualitário às ações e serviços para sua pro
moção, proteção e recuperação" (art. 196). Ainda segundo a 
Constituição (art. 98), o atendimento ao direito à saúde se dá 
pelo Sistema Único de Saúde, tendo como uma de suas dire
trizes básicas 0 “atendimento integral, com prioridade para as 
atividades preventivas, sem prejuízo dos serviços assistenciais" 
(art. 98, inc., da Constituição Federal). Assim sendo, não se 
pode excluir previamente determinadas enfermidades, ainda 
mais em se tratando de uma doença reconhecida como de 
elevada gravidade social. Há ainda outras práticas ilícitas rela
cionadas ao HIV que encontram regulamentação e penas no 
nosso ordenamento jurídico como;

• Recusa no fornecimento gratuito pelo Estado de medi
camentos apropriados e preservativos. Além de estar 
constitucionalmente garantido o acesso a medicamen
tos. a Lei n“ 9.3 I 3/96 determina o fornecimento, gra
tuito, de toda medicação necessária ao tratamento dos 
portadores do HIV e doentes de Aids pelo SUS.

• Recusa de atendimento ou tratamento de pessoa com 
HIV Não se pode negar atendimento no Sistema Úni
co de Saúde sob alegação de não possuir conhecimen
tos especializados na matéria ou estar em situação de 
risco de ser contaminado. Neste sentido também se 
manifesta o Código de Ética Médica, em seu artigo 6“̂ -  
"o médico deve guardar absoluto respeito pela vida hu
mana, atuando sempre em benefício do paciente" e, 
no art. 58, penaliza a conduta do profissional que “dei
xar de atender paciente que procure seus cuidados pro
fissionais em caso de urgência". Em reforço, o Código
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Penal institui como delitos tanto a omissão de socorro, 
quanto o abandono de pacientes (arts. 133 e 135). Com 
relação a empresas privadas de planos de seguros de 
saúde façamos uma análise mais acurada,

E mpresas P rivadas no S istema  de S aúde no  B rasil 
E a A ids -  exemplos da relação conturbada entre 
mercado e serviços públicos

As entidades privadas de saúde, em tese. deveriam ser 
connplementares ao SUS, e por isso deveriam seguir suas di
retrizes (art. 199, parágrafo 1^ da Constituição Federal). As 
empresas de saúde (hospitais, clínicas e planos de saúde) de
veriam tomar como parâmetros os princípios previstos no art. 
7^ da Lei n“ 8.080/90: universalidade de acesso aos serviços 
de saúde em todos os níveis de assistência; integralidade de 
assistência, e a igualdade da assistência à saúde, sem precon
ceitos ou privilégios de qualquer espécie. Tais entidades se in
corporam à concessão de serviços públicos de saúde, mediante 
contratos ou convênios, que podem ser descredenciados pelo 
Estado em caso de violação das normas contratuais ou regula
mentares do SUS, como a negativa de internamento de paci
entes soropositivos.

O Conselho Federal de Medicina obriga o atendimento 
pelas empresas privadas de todas as enfermidades relaciona
das no Código Mundial de Saúde, não podendo impor restri
ção de qualquer natureza

O processo de regulamentação específica dos planos de 
saúde, almejado há bastante tempo, só veio a ter a Lei 9.656/ 
98 promulgada em junho de I 998. Antes disso muitos deba
tes ocorreram no intuito de criar uma regulação justa, respei
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tando os usuários, estabelecendo o equilíbrio de interesses 
entre consumidores e seguradoras, e definindo mecanismos de 
controle e fiscalização pelo Estado das atividades desenvolvi
das pelas empresas operadoras.

Desde 1989 já tramitavam no Congresso Nacional 18 pro
jetos de lei relativos a esta temática. O Conselho Federal de 
Medicina adiantou-se ao editar, em 1993, a Resolução 1,401. 
determinando a obrigatoriedade de "atendimento a todas as 
enfermidades relacionadas no Código Intemacional de Doen
ças da Organização Mundial de Saúde não podendo impor res
trições quantitativas ou de qualquer natureza", não sendo per
mitida, então, a exclusão motivada pela Aids ou por qualquer 
outra enfermidade, No estado de São Paulo, após muitas rei
vindicações e ações judiciais provocadas pelas ONGs-Aids den
tre outros setores da sociedade civil organizada, foi promulga
da. em março de 1997, a Lei 9,495, de âmbito estadual, 
garantindo atendimento universal a todas as doenças. O dia 2 
de setembro de 1997 foi instituído como Dia Nacional de Luta 
pela Regulamentação dos Planos de Saúde, ocorrendo uma 
série de manifestações em várias capitais do país para a defesa 
da proposta aprovada pelo Conselho Nacional de Saúde que 
garantia: cobertura de todas as doenças; fim da carência e limi
tação do tempo de internação; ressarcimento ao SUS e fiscali
zação a cargo do Ministério da Saúde. Em abril de 1998. foi ela
borada, por diversas organizações da sociedade, incluindo o 
Fórum Estadual de ONGs-Aids, carta aberta á população com 
o título "Os planos de saúde devem cobrir todas as doenças” .

Em 3 de junho de 1998, foi promulgada a Lei 9.656, re
gulando os planos e seguros privados de assistência à saúde, já 
regulamentados por 2 1 Resoluções do Consu (Conselho de 
Saúde Suplementar), mas esta lei, não acatando reivindicações 
essenciais, terminou por legalizar situações de abuso como a
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permissão de cláusula contratual de cobertura parcial tempo
rária para as doenças e lesões preexistentes.

Ressalta-se ainda que o Conselho Nacional de Saúde, ins
tância máxima de representatividade da sociedade civil, na 
esfera da saúde, compilou todas as diretrizes aprovando pro
posta para a regulamentação da matéria. Todavia, ignorando 
por completo essa proposta, o Congresso Nacional aprovou 
o projeto de lei que teve destaque pela sua semelhança com 
a proposta da medicina de grupo, sem levar em conta, inclu
sive, diversas emendas e substitutivos existentes.

Em flagrante afronta aos princípios constitucionais que 
enunciam o direito à saúde, como direito fundamental e uni
versal, aprovou-se a Lei 9.656/98 permitindo a exclusão de co
bertura a lesões e doenças preexistentes à data da contrata
ção dos planos ou seguros privados, instituindo uma média de 
período de carência de 24 meses. Nesse periodo haverá co
bertura parcial, afastando o direito ao atendimento em casos 
diretamente ligados a essas doenças ou lesões. Ou seja, os 
portadores das chamadas doenças preexistentes à contratação 
terão que pagar durante dois anos o plano não podendo, en
tretanto, usufruir dos seus serviços por completo, principal
mente os que lhes são mais necessários no momento. No caso 
da Aids, é o que se verifica no monitoramento feito por meio 
dos exames de carga viral e CD4. É como se fosse uma pou
pança para a seguradora, que quer privatizar os lucros e 
coletivizar os prejuízos com o Estado.

No caso da Aids, a previsão legal de cobertura parcial tem
porária poderá inviabilizar a prestação de qualquer serviço no 
período de carência, sob a alegação de que toda e qualquer 
patologia possuirá relação de causalidade com a Aids, em vista 
de esta ser uma deficiência no sistema de defesa do organismo.

/\ssim, com relação aos portadores de HIV/Aids constatam-
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se um inesperado retrocesso e prejuízo trazidos pela Lei 9.656/ 
98, quando comparada à proteção do Código de Defesa do 
Consumidor, que não tratava especificamente desta matéria, 
mas que, ao considerar o contrato dos planos e seguros de saú
de como contratos de adesão, com base no princípio da pro
teção ao consumidor, constituía-se em uma base legal para de
cisões liminares junto ao Poder Judiciário anulando as cláusulas 
excludentes de atendimento em HIV/Aids e obrigando à pres
tação do serviço, independente de qualquer período de carên
cia. Agora, a lei, num retrocesso social e jurídico, legaliza a 
possibilidade de inclusão de cláusulas abusivas incompatíveis 
com o Código do Consumidor, norma de ordem pública e 
interesse social.

A regulamentação dos planos privados de saúde foi fruto 
de intensa mobilização social e política, embora, ao fim do 
processo, a lei não tenha contemplado suas principais reivin
dicações. Engana-se, porém, quem acredita que os meios de 
luta esgotaram-se. Muito pelo contrário, inicia-se agora um 
novo período que requer outras estratégias de mobilização a 
finn de reverter o quadro. Em um debate sobre o tema. reali
zado por ocasião da I Oficina de Projetos de Assessoria Jurídi
ca da Rede Nacional de Direitos Humanos, em outubro de 
1998, na qual o Gapa-BA se fez presente, foi efetuada a pro
posição de uma Ação Direta de Inconstitucionalidade para re
tirada do ordenamento jurídico do art. I I da Lei 9.656/98. 
com fundamento nos argumentos já mencionados. Torna-se 
necessária, então, a mobilização das ONGs-Aids junto a enti
dades como o Conselho Federal da OAB, partidos políticos e 
confederações sindicais, (art, 103 da CF/88).

A situação atual, tomando como exemplo o estado da 
Bahia, é preocupante, pois tem acontecido com uma certa fre
qüência a negativa das empresas de planos e seguros de saú-
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de em efetivar contratos ou atender pacientes de Aids. Nes
tes casos o Gapa tem atuado no sentido de negociar com o 
setor jurídico da empresa ou propor ação ordinária com pe
dido de liminar de tutela antecipada (previsão no artigo 84 
caput e parágrafo 3“ do Código de Defesa do Consumidor), 
conseguindo resolver todos os casos defendidos pela entida
de. Essa situação, que estava aparentemente resolvida pela Lei 
9.656/98, voltou a se tornar um problema coletivo, pois o en
tendimento das seguradoras é que os contratos de antes de 
junho de 98 não são atingidos pela lei, e vão mais longe em in
terpretar que os 24 nneses de carência do artigo I l desta lei 
têm como data de início a entrada em vigência da lei, descon
siderando todo o período anterior do contrato.

Passaremos a um exemplo concreto da ação do Gapa, em 
que a juíza da l*Vara Especializada de Defesa do Consumidor 
de Salvador concedeu a liminar em menos de uma hora, de
terminando o internamento do paciente. Detalhando este 
caso-modelo temos o seguinte: O cliente do Gapa autor da 
ação é segurado da empresa ré com plano individual de assis
tência à saúde, há 20 anos. ocasião em que não portava qual
quer doença. No mês de janeiro de 2000 ele deu entrada no 
hospital com citomegafovírus, podendo ficar cego, como de
monstrava o relatório médico, tendo nesse instante, “senha 
negada sem cobertura contratual” sob a alegação de não estar 
incluída em seu contrato a cobertura para o tratamento de 
Aids. Cumpre observar que o autor desconhecia o fato de ser 
soropositivo até o ano de 1996. afastando-se portanto a pos
sibilidade de preexistência da Aids na celebração do contrato. 
Mesmo assim a empresa nega a cobertura.

A já citada a Lei 9.656/98, em seu art. 35, reza que apli
cam-se as disposições desta lei a todos os contratos celebra
dos a partir de sua vigência, e seu parágrafo I “ diz que a adap
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tação deverá ser feita no prazo de 15 nneses a contar de sua 
vigência, ou seja, até dezembro de 1999. Do mesmo modo a 
Resolução n® 4 do Consu, que define prazo até 2 de dezem
bro do mesmo ano. Tanto no que tange ao Código de Defesa 
do Consumidor ou à nova lei, a recusa da empresa se mostra 
ilegal e abusiva.

Temos ainda que o contrato de seguro é um contrato de 
adesão que consiste na apresentação pelo proponente de cláu
sulas preestabelecidas cabendo ao aceitante somente aderir ao 
conteúdo total, ausente qualquer tipo de negociação. Como 
forma de diminuir a desigualdade desse contrato, o Código de 
Defesa do Consumidor determina que presume-se exagera
da a vantagem que ofende os princípios fundamentais do sis
tema jurídico a que pertence, que restringe direitos ou obri
gações inerentes à natureza do contrato ou que se mostra 
excessiva ao consumidor (art. 5 1, incisos I, II e III do CDC).

Considerando a aplicação da Lei 9.656/98 aos contratos em 
vigor, teremos o seguinte quadro: determina o artigo 14 dessa 
lei que ninguém pode ser impedido de participar de plano ou 
seguro de saúde em razão de ser portador(a) de deficiência. E 
certo que essa mesma lei. no seu artigo I I , abre a possibilida
de de exclusão de doenças preexistentes durante o período de 
24 meses, o que não se aplicaria ao caso em questão, dada a 
Resolução n*̂  2 de 3 de novembro de 1998 do Conselho de 
Saúde Suplementar, que, em seu artigo 1^ define que "doen
ças e lesões preexistentes são aquelas que o consumidor ou seu 
responsável saiba ser portador ou sofredor à época da contra
tação de planos ou seguros privados de assistência à saúde". Vale 
ressaltar ainda que o parágrafo único do artigo I I supracitado 
dispõe que cabe à operadora o ônus da prova e da demonstra
ção do conhecimento prévio do consumidor quanto á lesão ou 
doença preexistente. Até que seja comprovado tal fato, é ve
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dada a suspensão da assistência à saúde do consumidor, o que 
ratifica a abusividade praticada pelas empresas.

Vê-se então que o segurado portador de Aids tem direito 
à cobertura em qualquer situação, não cabendo qualquer res
trição a esse respeito, pois mesmo considerando o caso da le
são preexistente, como no já mencionado artigo I I da lei 
9.656, é claro que o período de dois anos de carência é incons
titucional, devendo ser proposta ação declaratória de nulidade 
da cláusula contratual limitadora do atendimento, tendo como 
base a inconstitucionalidade verificada por meio do controle 
difuso (poder conferido ao juiz para decidir no caso concreto 
com base em verificação da inconstitucionalidade de lei).

Em vista das provocações e proposições elencadas acima, 
notamos que se faz indispensável unir forças na conjugação de 
instrumentos jurídicos, políticos e sociais que se apresentem 
viáveis na busca de reverter esse quadro, necessitando para 
tanto da contribuição de todos, colocando aqui apenas alguns 
elementos para discussão. Pois o fato de conseguir as liminares 
individuais não resolve o problema que é coletivo, pois boa 
parte das pessoas desconhece o direito, outra parcela não 
acredita na rapidez do Poder judiciário para casos de vida ou 
morte, e outras não estâo dispostas a se expor a um processo 
judicial. A atuação nesse momento será: representar as empre
sas ao Ministério Público: propor ação coletiva diante da pre
visão estatutária: denunciar para imprensa iocal, Ministério da 
Saúde, Conselho de Saúde Suplementar, Conselho Nacional 
de Saúde, propondo inclusive o descredenciamento das em
presas em caso de reincidência.

C onsiderações F inais : o Gapa-BA e a 
transversalidade dos direitos

Em sua amplitude e complexidade, a Aids não só é afeta
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da como afeta todas as dimensões de direitos humanos, da 
mesma forma que suas causas e conseqüências estão referen
ciadas a todas as "gerações” do processo de edificação de con
sensos internacionais.

E são nessas transversalidades e interseções que o Gapa- 
BA pauta sua atuação no combate e na prevenção à Aids, am
pliando, inclusive, o campo de direitos humanos a serem de
fendidos e consolidados.

A perspectiva acionada pelo Gapa-BA é a de tomar os di
reitos humanos como um instrumento de construção de res- 
ponsabilidade e, principalmente, sustentabilidade social, den
tro de um parâmetro democrático de respeito à diversidade 
humana. Não se trata unicamente da adoção de uma postura 
solidária por parte dos indivíduos, mas também de uma mu
dança de mentalidades e atitudes por parte das instituições 
coletivas, do mercado e do Estado. A ampliação do conceito 
de sustento5///dode para a sua dimensão social se mostra fun
damental principalmente em contextos, iocais e globais, em 
que as diferenças se traduzem em desigualdades e são conce
bidas, pelo senso comum, a partir de “pré-conceitos".

No caso específico da Bahia, mais especificamente de Sal
vador. campo preferencial de intervenção do Gapa-BA, é pos
sível identificar as “diferenças" que mais afetam os esforços de 
prevenção à Aids e apoio aos soropositivos. Dimensões como 
gênero, etnia/raça e idade, por exemplo, denominadas como 
de 2» ou 3* geração de direitos, somam-se e entremeiam-se a 
questões de desenvolvimento social, cultural e econômico, 
tornando necessárias respostas mais complexas e dinâmicas. 
São inúmeros os pontos de confluência entre a pauta progra
mática da instituição e os principais pactos e convenções inter
nacionais que regulamentam a Declaração Universal dos D i
reitos Humanos, principalmente os referentes à eliminação da
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discriminação racial e os que defendem os direitos das mulhe
res e crianças, que são temas prioritários para o Gapa-BA.

Além disso, o Gapa-BA também investe seus recursos na 
promoção de direitos que podem ser tomados como de "4  ̂
geração", como é o caso da sexualidade, vista por nós como 
um dos principais campos de violação dos direitos humanos, 
mas que tende a ser desconsiderada como prioridade pela 
maioria das entidades que atuam nesse campo.

A promoção da cidadania sexual, ou seja, o direito de to
dos exercerem livremente sua orientação sexual, é um eixo- 
chave na estruturação dos projetos e programas de atuação do 
Gapa-BA, atingindo desde a negociação da prática de sexo 
seguro entre casais heterossexuais de baixa renda, passando 
pelos profissionais do sexo, até a garantia dos direitos da po
pulação homobissexual.

Ainda que existam aberturas para lidar com a dimensão da 
sexualidade a partir dos tratados internacionais já existentes, a 
base normativa ainda tende a ser por demais evasiva e permeá
vel à lógica heterossexista (a presunção, tida como "óbvia", de 
que todos são "naturalmente" heterossexuais), o que. muitas 
vezes, bloqueia o acionamento dos mecanismos já existentes 
para a garantia e a defesa dos direitos das denominadas "mi
norias sexuais".

Se, na percepção do Gapa-BA. é impossível avançar nos 
trabalhos de prevenção e combate à Aids sem abarcar ques
tões de direitos humanos, isso se torna ainda mais primordial 
no que se refere às desigualdades sociais e às violências daí de
correntes. Mesmo os setores e organizações mais progressis
tas continuam tendo resistência em lidar com esses públicos- 
alvo (gays, lésbicas, bissexuais, travestis e profissionais do sexo), 
ainda mais quando se somam a essa especificidade outras di
mensões como etnia e pobreza.
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Assim sendo, todas as ações e todos os serviços do Gapa- 
BA, além de já serem direcionados à população de baixa 
renda -  o que em Salvador, e em quase todo o Brasil, é ain
da sinônimo de negritude também conferem atenção es
pecial para as dimensões de gênero (em face da feminização 
da Aids) e de sexualidade,

Tal parâmetro ético e operacional não só permeia o pla
nejamento e a execução de nossas ações, como é parte cons
titutiva do conteúdo de nosso trabalho de capacitação comu
nitária. Um ponto fundamental para o “empoderamento” da 
sociedade civil, a nosso ver, é a ampliação de sua capacidade 
de conviver e respeitar as diferenças.

A solidariedade, entendida como respeito e promoção da 
diversidade humana, e o controle social, percebido como a 
capacidade efetiva da sociedade de interferir pró-ativamente 
na elaboração e na gestão das leis e políticas públicas, são os 
pilares fundamentais da estruturação de uma agenda de garantia 
dos direitos humanos e promoção de uma comunidade (so
ciedade civil, mercado e estado) efetivamente democrática.
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