Ativismo de base, mobilizacao da sociedade civil e a politica da
epidemia global de HIV/AIDS?!

Richard Parker?

Embora seja amplamente reconhecido que o ativismo de base e a mobilizagao da
sociedade civil cumpriram um papel importante na resposta global ao HIV e a
AIDS, a natureza do desenvolvimento dessa resposta durante os 30 anos de
epidemia recebeu relativamente pouca atencdo ou analise. Isso aconteceu, em
parte, por causa da excepcional abrangéncia de contextos sociais e culturais em
que surgiu a epidemia e nos quais a resposta da sociedade civil foi sendo criada
e construida ao longo do tempo. Esses cenarios vao das comunidades gays da
maioria dos grandes centros urbanos no Ocidente industrializado a outras
populagdes em risco, como trabalhadores e trabalhadoras do sexo, pessoas
usudrias de drogas injetaveis, homens que ndo se identificam como gays e que
fazem sexo com homens, até um amplo espectro de comunidades pobres e
marginalizadas em todo o mundo que logo se viram desproporcionalmente
atingidas pela epidemia global. Apesar de ser importante reconhecer a
diversidade de respostas dos ativistas a epidemia, é também crucial destacar as
comunalidades entre elas em varios cenarios, assim como entender como essas
respostas, por seu lado, contribuiram para um movimento transnacional voltado
para uma resposta de politica global para o HIV/AIDS.

Com isso em mente, é possivel identificar pelo menos trés etapas histéricas do
ativismo e mobilizagdo da sociedade civil em face do HIV e da AIDS. A primeira
etapa vai dos anos mais iniciais da epidemia até aproximadamente o periodo
entre o inicio e meados dos anos 1990. Esta foi uma fase inicial em que ocorreram
mobiliza¢des relativamente intensas de ativistas que combatiam o grave estigma
social, a negacdo de parte dos governos e autoridades de satde publica. Em
seguida, de aproximadamente meados da década de 1990 a meados da década
de 2000, um crescente movimento ativista surge em torno das questdes de acesso
ao tratamento e equidade na satide; este movimento cumpriu um papel critico
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em conseguir um compromisso global para o aumento de escala do tratamento e
servigos de HIV. Finalmente, de meados da década de 2000 ao presente [2011,
ano da publicacao original deste texto em inglés], o movimento ativista global se
tornou fragmentado, a medida que alguns setores da sociedade civil se
engajaram na implementacao do acesso ao tratamento e a expansao de sua escala,
enquanto outros setores focaram numa gama de lutas mais locais, relacionadas

especificamente com grupos populacionais e questdes de politicas.

Este artigo enfatiza o papel central que as organizacdes da sociedade civil e as
iniciativas dos ativistas tiveram no desenvolvimento tanto da resposta
governamental a epidemia quanto da resposta das agéncias
intergovernamentais. Ele destaca o papel fundamental dessas organizacdes em
construir um consenso de que o acesso ao tratamento deveria ser oferecido a
todas as pessoas infectadas pelo HIV, quer vivessem em regides do mundo com
muitos ou poucos recursos. Também expressa preocupacdes sobre a recente
fragmentacdo (e potencial desgaste) de muitas iniciativas de ativistas e a
dificuldade de manter as respostas da sociedade civil numa era de crises
financeiras permanentes e recursos fortemente limitados. Por tltimo, o artigo
também enfatiza a necessidade de andlise independente e critica dos programas
de HIV/AIDS, assim como de seu monitoramento, que tém sido realizados de
forma consistente pelas organizacdes de ativistas e da sociedade civil durante
toda a histéria da epidemia, particularmente por causa do recente aumento de
escala desses programas e servigos na década passada.

Resposta a crise: o papel do ativismo inicial em torno da AIDS

Ativistas de base e as comunidades afetadas cumpriram um papel importante
em moldar as repostas sociais e politicas iniciais a epidemia em todo o mundo.
Em quase todos os paises e comunidades que enfrentaram o HIV, houve uma
tendéncia inicial para a negacdo de parte dos governos e da sociedade mais
ampla das ameagas representadas pela epidemia. Os ativistas de base das
comunidades diretamente afetadas pela epidemia foram quase universalmente
os primeiros a responder, fornecendo cuidados em casa quando nenhum servigo
adequado era oferecido pelo sistema de satide formal, desenvolvendo educacdo
preventiva mesmo antes que estivessem disponiveis significativos
conhecimentos cientificos sobre as causas do surgimento da epidemia, assim
como servindo como primeira linha de defesa contra os abusos de direitos
humanos que em quase toda a parte acompanharam o estigma associado ao HIV
e a AIDS.

Os ativistas e as organizacdes da sociedade civil foram também os primeiros
atores sociais a exercerem pressao politica significativa sobre os governos para



que agissem diante da epidemia. Quase de imediato, uma gama crescente de
organizagdes ativistas baseadas na comunidade comecaram a ser criadas, tanto
para fazer lobby junto aos governos por servicos mais eficazes quanto para
comecar a oferecer esses servicos quando o Estado nao agia.l

A historia inicial do ativismo contra a AIDS talvez seja mais conhecida por causa
do envolvimento das comunidades gays nos Estados Unidos e em outros paises
ocidentais industrializados. A AIDS surgiu, nos anos 1970, logo depois das lutas
pela liberacdo dos gays e as comunidades de gays ja haviam comecado a
estabelecer servicos sociais e de satde baseados na comunidade para substituir
aqueles que os 6rgaos oficiais ndo ofereciam de forma efetiva. Nas cidades desses
paises, esses servicos baseados na comunidade se tornaram rapidamente a
primeira linha de defesa contra a epidemia. Uma imprensa gay que se
desenvolvia rapidamente também se tornou a primeira fonte importante de
informacdes sobre aquela nova e misteriosa doenca fatal, dando a oportunidade
aos primeiros ativistas de chocarem as comunidades para que entrassem em
acdo. A GMHC (Gay Men's Health Crisis ou Crise de Satde dos Homens Gays)
em Nova York, o AIDS Project Los Angeles (Projeto AIDS) de Los Angeles e a
San Francisco AIDS Foundation (Fundagao AIDS) de San Francisco foram todos
fundados em 1982. Combinando esforgos de prevencao baseados na comunidade
com uma gama de servigos voluntarios prestados em casa e mobilizagdes e
pressdes politicas, eles rapidamente passaram a servir de modelos para outras
organizagdes similares em cidades em todo os EUA e outros paises ocidentais.?

Em meados dos anos 1980, as comunidades afetadas tinham comecado a
responder a epidemia em paises de todo o mundo, em parte utilizando o modelo
das comunidades gays do Norte global, mas também se adaptando a forma e
circunstancias locais da epidemia que se enraizava em outros contextos. No
Brasil, a primeira organizacao de AIDS nao governamental foi o Grupo de Apoio
a Prevencdo da AIDS (GAPA) de Sao Paulo, fundado em 1985, seguido pela
Associacao Brasileira Interdisciplinar de AIDS (ABIA) em 1986 e um grande
namero de outras organizacdes similares em todo o pais, nos trés a cinco anos
subsequentes. Embora muitas dessas organizacdes contassem com a participacdo
de membros das comunidades gay e lésbica, também atrairam participantes dos
servigos de satide de primeira linha e do movimento pela reforma da satde
dirigido por profissionais de satide publica progressistas, preocupados com a
relacdo entre doenca e desigualdade social, assim como das comunidades de base
catélicas e do movimento da teologia da libertacdo na Igreja Catélica, e de outros
atores sociais importantes motivados por uma gama de questdes sociais e
politicas despertadas pela epidemia.3 Organizagdes similares (e com influéncias
parecidas) surgiram nos paises da América Latina: Corporagdo Chilena para a



Prevengao da AIDS (Corporacion Chilena de la Prevencion del SIDA) no Chile;
Acgao da Cidadania Contra a AIDS (Accién Ciudadana Contra el SIDA) e a Liga
Colombiana Contra a AIDS (Liga Colombiana de Lucha Contra el SIDA) na
Colombia; e o Coletivo Sol (Colectivo Sol) e Letra S no México; para mencionar
somente algumas organizagdes.* Em Uganda, a Organizacdo de Apoio as Pessoas
com AIDS (The AIDS Support Organization - TASO) foi criada em 1987 para dar
apoio psicoldgico e social as pessoas infectadas pelo HIV ou sofrendo de AIDS,
assim como seus familiares, e para mobilizar contra o estigma, discriminacéo e
ignorancia. (TASO veio a servir como modelo de organizacdo voltada para
cuidados e apoio baseados na comunidade e foi inspiracdo para organizagdes
similares em toda a Africa Subsaariana).

Em outros paises e regides, organizagdes que tinham sido criadas com outros
objetivos se viram no olho do furacdo com o surgimento da epidemia de HIV e
também reorientaram seu trabalho para assumir uma parte significativa de
atividades relacionadas a AIDS, como no caso da Associacao da Vida Familiar,
na Suazilandia.® Na Tailandia, a organizacio EMPOWER (Education Means
Empowerment of Women Engaged in Recreation, ou Educacdo Significa o
Empoderamento das Mulheres Envolvidas com Recreagao), criada em 1985,
comecou a desenvolver projetos e programas relacionados a AIDS em 1988,
cumprindo um papel fundamental na mobilizacado das mulheres tailandesas
envolvidas na industria do entretenimento e no trabalho sexual comercial. No
Haiti, o Centro para a Promocdo das Trabalhadoras de Fabricas (Centre de
Promotion des Femmes Ouvrieres) comegou a desenvolver programas para
educar trabalhadoras de fébricas sobre o HIV e colaborou com parceiros
internacionais no desenvolvimento de programas para trabalhadoras do sexo.”

Entre meados e o final da década de 1980, ja haviam surgido em todo o mundo
organiza¢des comprometidas com o ativismo e o trabalho de advocacy (incidéncia
politica) em torno de questdes relacionadas ao HIV. Tanto no Norte global quanto
no Sul global, elas haviam comecado a cumprir um papel central na resposta a
epidemia. Na maior parte do mundo, as organizacdes ndo governamentais
(ONGs) que trabalhavam com HIV e AIDS tinham sido estabelecidas antes
mesmo que programas oficiais de governo fossem iniciados. Na verdade, em
muitas partes, a pressao politica feita pelos ativistas e pelas ONGs trabalhando
com AIDS foi a forga principal que empurrou os governos a superarem sua
profunda negacdo da epidemia e a desenvolverem programas formais de satide
publica para enfrenta-la. E impossivel superestimar a importancia da pressao das
bases no esforgo para o reconhecimento dos desafios trazidos pela epidemia e
pela protecdo dos direitos das pessoas por ela afetadas, ndo somente nos paises
industrializados da América do Norte e Europa Ocidental, como também em



cenarios com menos recursos na Africa, América Latina e Caribe.8 Isso nao
significa que a colcha de retalhos de individuos e organizacdes que lideraram a
construcdo dessa resposta era bem integrada ou unificada em termos de sua
abordagem a epidemia. Ao contrario, era um movimento marcado por muitas
tensdes importantes que se desenvolveram ao longo do tempo, com
consequéncias significativas para a eficiéncia da resposta global a epidemia.

Durante esta fase inicial de resposta a epidemia, as discordancias sobre se o foco
deveria estar na provisdo de servicos ou na pressdo politica foi uma fonte de
tensdes em paises e comunidades de todo o mundo. Embora as primeiras
respostas dos ativistas a epidemia quase sempre incluissem as duas dimensoes -
oferta de cuidados aos membros das comunidades afetadas e indignac&do politica
e critica a negacdo e omissdo oficiais que tornavam tais cuidados necessarios -
ainda muito no inicio da resposta a epidemia, a medida que os ativistas se
agrupavam em organizacdes baseadas na comunidade e organizacSes ndo
governamentais, esta distingdio comecou a assumir importancia crescente.
Alguns acreditavam que o cuidado com os doentes e a oferta de uma gama
crescente de servigos sociais que o Estado ndo provia era elemento central na sua
missdo e, de alguma forma, também a maior demonstracdo de solidariedade.
Outros achavam que era mais urgente a critica e a pressdo politica. De fato, uma
divisdo de trabalho implicita surgiu nas comunidades gays nos Estados Unidos
e nos paises da Europa Ocidental, nas ONGs dos paises latino-americanos, em
organizacdes que representavam comunidades afetadas em varios paises
asiaticos e nas respostas baseadas na comunidade em toda a Africa. A tensao
entre organizacoes de servigos de AIDS e os grupos de advocacy percebidos como
mais politizados foi uma das primeiras caracteristicas da resposta da sociedade
civil a epidemia e continua visivel até o presente.’

Uma segunda tensao importante, que se ligava de alguma forma e em certos
lugares a primeira, surgiu em torno da questdo de enfatizar prevengao ou
tratamento (assim como cuidados) em reposta a epidemia. A prevengdo era
elemento central em muitas das respostas iniciais dos ativistas e até mesmo a
ideia de sexo seguro (ou mais seguro) ndo foi desenvolvida por profissionais da
satde publica ou por especialistas em educacdo de satide, mas por ativistas
baseados na comunidade desenvolvendo atividades de educacdo e prevencao
culturalmente significativas; primeiramente nas comunidades gays e com o
passar do tempo numa gama de outras comunidades e populacdes afetadas. A
necessidade das pessoas vivendo com o HIV de terem opgodes significativas de
tratamento também passou para o primeiro plano quase que imediatamente no
trabalho dos ativistas da AIDS em todo o mundo. O ativismo inicial relacionado
com o tratamento do HIV mais extensamente estudado ocorreu nos EUA, onde



grupos como ACT UP surgiram em cena entre meados e final dos anos 1980,
focados primariamente no trabalho de advocacy por mudangas nos processos de
investigacdo cientifica, desenvolvimento de medicamentos e procedimentos
regulatérios que possibilitassem desenvolver mais rapidamente novas opcdes de
tratamento. Enquanto o trabalho em torno da prevengao tinha com frequéncia
mais probabilidade de enfrentar os limites dos valores morais e de criar sérios
problemas para os setores mais conservadores da sociedade, o ativismo
focalizado nas questdes do tratamento tinha talvez mais probabilidade de entrar
em confronto aberto com governos complacentes e enraizados interesses
comerciais. Em alguns cendrios, como nos EUA, os ativistas do movimento por
tratamento tinham forte tendéncia a considera-lo como a ala mais radical do
movimento do HIV/AIDS.10

Finalmente, esta fase inicial da resposta a epidemia foi marcada por atrito
permanente entre algumas populacdes e comunidades mais ricas afetadas pelo
HIV - especialmente homens brancos gays - e outras popula¢des mais
marginalizadas também afetadas pela epidemia, tais como as minorias raciais e
étnicas, pessoas usudrias de drogas injetaveis e pessoas pobres. O foco mais
estreito de resolutos ativistas do tratamento no Norte global, decididos a mudar
o sistema para ter acesso a medicamentos que poderiam salvar vidas, muitas
vezes entrou em conflito com um conjunto de questdes mais gerais sobre as
condicdes estruturais que colocam populagdes mais marginalizadas em situagdes
de crescente vulnerabilidade e limitam a relevancia de muitas das opg¢des de
tratamento para essas populagdes. Sem acesso a moradia ou a atendimento de
saude, novas opg¢oes de tratamento de HIV dificilmente poderiam ser vistas como
um beneficio para muitas daquelas pessoas mais afetadas pela epidemia. No final
dos anos 1980, a medida que a consciéncia dessas limitagdes crescia em todo o
mundo, surgiu um novo conjunto de conflitos no interior das organizacdes. Por
exemplo, em Nova York o ACT UP e o que viria a ser conhecido como Housing
Works rapidamente se dividiram sobre essas questdes, fragmentando-se numa
quantidade de grupos diversos separados.!!

Essas tensdes apontavam para uma divisdo ainda maior no movimento
emergente entre os maltiplos e diversos grupos afetados de varias maneiras pela
epidemia (por exemplo, quase todos os gays, bissexuais e outros homens que
fazem sexo com homens; trabalhadores e trabalhadoras do sexo comercial;
pessoas usudrias de drogas injetaveis; mulheres; homens heterossexuais;
minorias raciais e étnicas; e membros de numerosas minorias étnicas) e
individuos com o virus no sangue, todos aqueles vivendo com HIV ou AIDS, nao
importando suas outras afiliagdes, situacdes ou identidades. Num contexto social
global que por décadas havia presenciado o surgimento de politicas e



movimentos identitdrios, essa divisdo entre pessoas vivendo com HIV e aquelas
que poderiam ter sido afetadas, mas ndo estavam infectadas, criou uma poderosa
linha diviséria que pode ter sido um dos maiores fatores limitantes para o
desenvolvimento de um movimento social mais amplo para enfrentar a epidemia
global de AIDS. Embora tenha havido esfor¢os importantes para superar tais
divisdes - especialmente no Sul global, em paises como o Brasil, onde o
compromisso com a solidariedade foi conscientemente expresso como meio de
se contrapor a um foco estreito na identidade - a natureza fragmentaria dos
grupos sociais afetados pelo HIV/AIDS em todo o mundo tendia menos a criar
um movimento politico unificado do que uma gama de comunidades afetadas e
frouxamente interligadas que lutavam para construir um movimento mais
amplo.1?

No entanto, avangos foram conseguidos. Ja em 1986, foi fundada a Rede Global
de Pessoas Vivendo com HIV/ AIDS (GNP+ na sigla inglesa), para representar as
necessidades tinicas das pessoas vivendo com HIV em comunidades de todo o
mundo. A Sociedade para Mulheres e AIDS na Africa foi fundada em 1990, como
uma espécie de federacdo de organizacdes de base africanas, para trabalhar com
questdes de género e de mulheres relacionadas a epidemia, assim como
promovendo a lideranca das mulheres na resposta a AIDS, em niveis
comunitdrio, regional e internacional. Também em 1990, com o apoio do
Programa Global Contra a AIDS da Organizacio Mundial da Satde
(PGA/OMS), representantes da sociedade civil e liderancas da luta contra a AIDS
de todo o mundo organizaram uma reunido em Viena e deram os primeiros
passos para a criacdo de uma rede global de ONGs com trabalho relacionado a
AIDS, que resultaria na fundagdo em 1991 do Conselho Internacional de
Organizacoes de Servigos de AIDS (ICASO, na sigla inglesa), com redes regionais
em quase todas as principais regides do mundo (AFRICASO, APCASO,
LACCASO, NACASO e EUROCASO). Pouco tempo depois, em 1992, a
Comunidade Internacional de Mulheres Vivendo com HIV/AIDS foi criada
como uma rede internacional dirigida por mulheres e voltada para as mulheres
soropositivas.

Entdo, ja no inicio da década de 1990, a arquitetura inicial do movimento global
contra a AIDS estava sendo construida. Embora fosse muito fragil e continuasse
sendo ao longo do tempo, ela fornecia um importante conjunto de ligacdes
transnacionais para ativistas e representantes da sociedade civil, procurando
trabalhar além das limitagdes de comunidades locais e fronteiras nacionais. Essa
arquitetura também constitufa um importante contrapeso para os programas
oficiais que surgiam patrocinados por agéncia intergovernamentais, como
aqueles do sistema das Nag¢des Unidas.



A luta por acesso ao tratamento: uma segunda onda de ativismo contra a
AIDS nos anos 1990

Entre o inicio e meados da década de 1990, como consequéncia da impressionante
resposta dos ativistas de base e da organizacdo da sociedade civil durante a
década anterior, uma quantidade de conquistas realmente notaveis tinham sido
alcancadas. Ndo somente o engajamento dos ativistas tinha conseguido superar
boa parte da negacdo profundamente enraizada dos governos e comunidades ao
redor do mundo, como também tinha ajudado a forcar as agéncias
intergovernamentais e o sistema intergovernamental a comecarem a montar uma
resposta significativa a epidemia. Tdo importante quanto isso, e de alguma forma
ainda mais surpreendente, diversos ativistas e organizagdes de base que davam
resposta a epidemia conseguiram se juntar para construir um movimento global
(ou ao menos transnacional) e funcional. Embora esse movimento fosse ainda
repleto das divisdes acima descritas, ele criou a base para uma nova onda de
ativismo contra a AIDS e de mobilizacdes da sociedade civil que, ao longo dos
anos 1990, iria de varias maneiras ultrapassar os avancos da década anterior,
tanto em termos de politicas globais de AIDS quanto no campo da satide global
de modo mais amplo.

Em meados dos anos 1990, novos avangos médicos para o tratamento do
HIV/AIDS marcaram um importante divisor de dguas para o ativismo contra a
AIDS. Informes sobre a eficicia da terapia antirretroviral, que causaram um
grande impacto na época da Conferéncia Internacional sobre AIDS (1996) em
Vancouver, Canad4, modificaram o cendrio em que o trabalho dos ativistas se
desenvolvia. No entanto, o efeito dessa grande mudangca sobre a possibilidade de
tratamento para a infeccdo do HIV foi complexo. Por um lado, em muitos dos
paises com bons recursos do Norte global, a disponibilidade de opcdes de
tratamento do HIV cada vez mais eficazes contribuiu para uma reducao gradual
da intensidade do trabalho dos ativistas contra a AIDS. Por outro lado,
especialmente no Sul global, e também para algumas organizagdes e ativistas do
Norte, o engajamento assumiu uma nova urgéncia com a luta por acesso a
medicamentos ja disponiveis nos paises ricos, mas ainda inacessiveis para a vasta
maioria vivendo com HIV no Sul global, tornando-se o foco dos debates globais
sobre equidade e justica.!3

Talvez nao tenha sido surpreendente que o ativismo de base em muitas partes da
Europa Ocidental e na América do Norte tenha declinado a medida que o
tratamento antirretroviral se tornava disponivel. Muitas das mais eficazes
mobilizagoes do final dos anos 1980 e inicio da década de 1990 tinham acontecido
em torno das questdes dos testes com novas drogas e desenvolvimento de
tratamentos. Organizacdes como ACT UP tinham defendido tdo eficazmente



suas posicoes e conseguido modificar os processos de pesquisa cientifica e
desenvolvimento de medicamentos que, apds os resultados de seu trabalho se
tornarem visiveis através da disponibilidade de novas opg¢des de tratamento
eficientes, ao menos parte do poder que a agdo direta havia desencadeado
comegou quase naturalmente a se dissipar. Para muitos dos membros mais
privilegiados da comunidade de ativistas contra a AIDS em paises com muitos
recursos - homens gays brancos relativamente présperos e outros cuja posi¢ao
social e recursos tornavam o HIV uma interrupgao muito atipica de suas vidas
no periodo anterior a disponibilidade de opcdes de tratamento eficazes - era
talvez inevitdvel que parte da urgéncia profundamente sentida de responder a
epidemia comecasse a diminuir quando o tratamento foi disponibilizado e a
infeccdo por HIV se transformou gradualmente de uma enfermidade
inevitavelmente fatal para uma doenga cronica, porém administravel. A ACT UP
e outras organizacdes ativistas de a¢do direta menos conhecidas ja haviam se
dividido ou desintegrado, como resultado da linha diviséria entre populacdes e
comunidades mais marginalizadas e empobrecidas e ativistas mais prosperos,
cuja condigdo social tornava quase exclusiva a preocupagdo com o acesso aos
medicamentos. Uma consequéncia importante de opgdes de tratamento cada vez
mais eficazes, no final dos anos 1990 e na década de 2000, foi que muitos que
tinham acesso a tratamento passaram a achar que lhes restavam poucos
incentivos para seguir no ativismo. Uma vez que tratamentos eficazes se
tornaram amplamente disponiveis, mesmo aqueles que estavam profundamente
envolvidos no ativismo da industria de servicos de apoio contra a AIDS, durante
os anos 1990, comecaram a canalizar seus esfor¢os menos para a acgdo direta e
ativismo e mais para a implementacdo dos programas de tratamento e dos
servicos de apoio a populacdes de menos recursos. Ocorreu uma gradual
“normalizacdao” do trabalho relacionado a AIDS, que tendeu a minimizar as
atividades mais politizadas e de confronto, que eram parte importante nos
primérdios do ativismo contra a AIDS em paises como os EUA.

Enquanto o Norte global presenciava um declinio do engajamento ativista em
pelo menos alguns setores do movimento contra a AIDS, logo em seguida a
terapia antirretroviral, para muitos representantes e organizacdes da sociedade
civil no Sul global as noticias sobre os sucessos dos novos tratamentos tiveram o
efeito oposto. Quando se tornou aparente que as opgdes de tratamento eficazes
estariam disponiveis somente para a minoria rica, mesmo organizagdes do Sul
que haviam originalmente surgido para fornecer cuidados e servigos de apoio,
no lugar de pressao politica direta, rapidamente passaram a se mobilizar também
em torno dessa 6bvia falta de equidade. Um novo sentimento de urgéncia politica
comecou a atingir o movimento contra a AIDS no Sul global. No Norte, para
aqueles ativistas e organizagdes que haviam priorizado condicbes sociais e



problemas amplos, esse periodo trouxe um novo foco na violéncia estrutural e na
solidariedade (com o Sul). Tanto ao norte quanto ao sul do equador, quaisquer
que fossem as outras mudancas desencadeadas pela terapia antirretroviral,
também se abriram possibilidades de um novo foco e coesdo para o ativismo em
torno dos problemas relacionados a acesso ao tratamento - assim como o
surgimento de uma nova geracgao de ativistas e organizagdes como, por exemplo,
a Campanha de Acdo pelo Tratamento (teh Treatment Action Campaign, ou
TAC, na sigla inglesa) na Africa do Sul, a Coalizao de Projetos de Acesso Global
a Satude (Health GAP Coalition) nos EUA e Médicos Sem Fronteiras, que operam
numa ampla gama de paises no Sul global. Numa era de crescente globalizagao
econdmica, porém também de avanco do neoliberalismo, o desafio dessas
organizagdes se modificou de forma importante, passando de confrontar a
negacao oficial da AIDS como um problema global, para contestar os paradigmas
conceituais e éticos que se formavam em relagdo aos meios mais eficazes de
responder a epidemia. 14

Os anos 1990 também foram um periodo de mudancas importantes e algumas
vezes contraditérias na governanga da satde global, & medida que poderosas
agéncias como o Banco Mundial competia com a Organizacdo Mundial da Satde
(OMS) pela primazia de responder aos problemas de satde globais. A crescente
valorizagdo das andlises de custo-beneficio nas politicas de satide internacionais
tiveram um impacto especial sobre as politicas globais contra a AIDS.1> Em
particular, os custos associados ao tratamento da infeccdo por HIV e da AIDS
levaram a uma grande énfase na eficiéncia, em termos de custos, de investir na
prevengdo primaria. Esta posicdo foi defendida ndo somente pelo Banco
Mundial, através de seus empréstimos para prevengao e controle do HIV/AIDS
durante a década de 1990 (que proibiam a utilizagdo de fundos para o tratamento
do HIV), como também por quase todas as outras agéncias intergovernamentais,
como a OMS, que buscou competir com o Banco Mundial e manter sua
importancia como a agéncia de satde lider no sistema intergovernamental. 16
Para os ativistas, a luta por politicas globais de AIDS mais esclarecidas tornou-se
cada vez mais uma luta em torno de valores - uma batalha para convencer as
agéncias internacionais e o sistema internacional, assim como os governos do Sul
global que eram frequentemente limitados pelas politicas articuladas no Norte
global, da importancia fundamental do acesso universal ao tratamento. Diante
dos argumentos neoliberais sobre a maior eficiéncia em termos de custos que
dominavam cada vez mais a agenda global das politicas de satide, tornou-se uma
batalha convencer o sistema global de que “cada vida importa”.1”

As conferéncias internacionais sobre AIDS, realizadas a cada dois anos desde
1994, fornecem uma boa oportunidade para checar o pulso desse campo e
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monitorar os principais debates sobre politicas e estratégias. Por exemplo, é
interessante comparar as conferéncias de Vancouver (1996), Genebra (1998),
Durban (2000) e Barcelona (2002), para se ter uma ideia de como esses debates
evoluiam. A 112 Conferéncia Internacional sobre AIDS, realizada em Vancouver
em 1996, é mais lembrada internacionalmente pelos informes sobre novas
descobertas cientificas sobre a eficicia da terapia antirretroviral combinada e os
avangos no tratamento que brevemente estariam disponiveis para os mais
privilegiados. Porém, essa conferéncia foi também significativa por destacar a
importancia das desigualdades sociais e econdmicas - descritas por muitos como
“violéncia estrutural”, tais como pobreza, racismo, discriminacdo étnica e
desigualdades de género - em moldar a natureza da epidemia global de
HIV/AIDS.18 Ninguém deixou de notar a ironia desses aspectos contrastantes,
muito menos a comunidade de ativistas e mesmo as delegacdes cientificas de
paises do Sul que participavam da conferéncia. De fato, o tema de “superar o
fosso” para a 12% Conferéncia Internacional sobre AIDS em Genebra (1998) foi
escolhido precisamente por causa do profundo fosso que a disponibilidade de
opgcdes de tratamento abriu entre o mundo dos ricos e dos pobres do Norte e Sul
globais.

No entanto, a impressdo predominante dos ativistas que participaram da 12?
Conferéncia Internacional sobre AIDS em Genebra foi de que pouco havia sido
feito no periodo entre as conferéncias para superar esse fosso no acesso ao
tratamento entre o Norte e o Sul globais ou para enfrentar o problema de forma
direta e vigorosa. Entre 1998 e 2000, quando foi realizada a 13* Conferéncia
Internacional sobre AIDS em Durban, Africa do Sul (a primeira a ser realizada no
Sul global, a regido do mundo que tinha sido mais devastada pela epidemia), a
energia do movimento transnacional contra a AIDS estava mais focada no acesso
ao tratamento do que em qualquer outro problema. De fato, mais do que nunca,
as divisdes do movimento contra a AIDS comecaram a ceder terreno a um
sentimento de uma causa comum que ndo tinha precedentes na resposta a
epidemia. Enquanto a primeira etapa do ativismo sobre a AIDS tinha sido
construida sobre a fundacado da politica identitaria, na segunda onda, viver com
o HIV parecia fornecer uma base mais “essencial” para a organizacdo politica. A
politica de solidariedade com as pessoas infectadas pelo virus comegou a ter
precedéncia sobre a politica identitaria, que havia moldado o movimento contra
a AIDS durante a década de 1980 e inicio dos anos 1990.

No final da década de 1990, as batalhas por acesso ao tratamento se deram em
madaltiplas arenas com resultados variados. Logo depois da Conferéncia
Internacional de Vancouver, ONGs que trabalhavam com AIDS e ativistas
brasileiros fizeram lobby junto ao Programa Nacional de AIDS do Brasil e junto
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a membros do Congresso que mostrassem alguma abertura. Juntos, eles
conseguiram, em menos de um ano, aprovar e aplicar legislacdo que garantia
acesso a terapias antirretrovirais para todos os cidaddos brasileiros que delas
precisassem.!® Em 1998, com a criagcdo da TAC na Africa do Sul, comecou uma
luta que duraria varios anos quando a Associacdo de Fabricantes de Produtos
Farmacéuticos da Africa do Sul processou o governo sul-africano por violacao
das leis de patentes. No final, a TAC fez uma intervencdo amicus curiae
(intervencdo de terceiros), que atraiu grande atencdo mundial, e levou a
Associagdo a desistir do processo. Quando o governo sul-africano de Thabo
Mbeki ndo deu sinais de que forneceria a medicacdo genérica que essa vitoria
possibilitava, a TAC redobrou seus esforgos, trabalhando com parceiros como o
Projeto de Legislacdao para AIDS (AIDS Law Project) e o Congresso dos Sindicatos
Sul-Africanos (the Congresso f South African Trade Unions, ou COSATU, na
sigla inglesa).

Uma nova batalha, que se desenvolveria ao longo de vérios anos, estava focada
em pressionar o governo sul-africano a tornar o acesso ao tratamento
antirretroviral uma parte fundamental de sua estratégia de prevencao e controle
do HIV/AIDS. Depois da criacdo da Coalizdo para Acesso Global a Satude
(Health GAP) nos EUA, a TAC e a Health GAP trabalharam juntas para tornar o
acesso ao tratamento uma das principais questdes de satde global no final do
milénio. Os ativistas da Health GAP e seus aliados focaram no governo Clinton,
perseguindo o vice-presidente Al Gore por toda parte enquanto ele fazia sua
propria campanha presidencial, até que o governo finalmente comecou a
diminuir seu apoio consistente a industria farmacéutica internacional e deixou
de pressionar os governos do Brasil e Africa do Sul em nome da grande industria
farmacéutica (Pesquisa Farmacéutica e Fabricantes de Produtos Farmacéuticos
da América, ou PhRMA, na sigla inglesa).2° No inicio dos anos 2000, campanhas
por acesso ao tratamento haviam surgido em toda a Africa Subsaariana, em
paises como Gana, Quénia e Tanzania, assim como em algumas regides através
do Movimento Pan-Africano de Acesso ao Tratamento e outras aliancas
similares. Em grande parte, os ativistas da América Latina tinham tido sucesso
em pressionar seus governos a seguirem o exemplo do Brasil e também as
organizacOes asidticas, como o Grupo de Acdo Tailandés para o Tratamento da
AIDS e a Rede Tailandesa de Pessoas Vivendo com o HIV/AIDS, haviam tido

éxito em suas lutas e assegurado compromissos de varios governos asiaticos.?!

Assim, no inicio do novo milénio, uma coalizdo de base ampla e bem articulada
de organizagdes comprometidas com a luta por acesso ao tratamento tinha
realizado uma campanha para modificar a politica dos EUA. Esta campanha teve
éxito em constranger o governo dos EUA e o presidente Clinton terminou
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emitindo uma ordem executiva afirmando que o governo deixaria de ameacar
com sangdes comerciais os paises africanos que buscassem medicamentos mais
baratos para o tratamento do HIV. Esta coalizdo tinha também comegado a
convencer a maior parte das grandes agéncias intergovernamentais envolvidas
na resposta ao HIV/AIDS, assim como tinha posto as maiores empresas
farmacéuticas dos EUA e da Europa em plena retirada, quando anunciaram,
juntamente com a OMS, Programa Conjunto das Nacoes Unidas sobre
HIV/AIDS, Banco Mundial, Unicef e o Fundo de Populacdo das Nagdes Unidas,
um novo plano para reduzir em 80%os precos das drogas para AIDS. A Comissao
da ONU para os Direitos Humanos emitiu uma resolugdo sobre “o acesso a
medicagao no contexto de pandemias, como o HIV/AIDS” e, na preparagao para
primeira Sessdo Especial da Assembleia Geral das Nagdes Unidas sobre o
HIV/AIDS, realizada na sede da ONU em junho de 2001, Kofi Annan anunciou
planos para a criagdo do Fundo Global de Combate a AIDS, Tuberculose e
Malaria e a captacao de US$ 7-10 bilhdes para apoiar os trabalhos que
priorizassem o acesso ao tratamento e tivessem uma abordagem de direitos
humanos para a epidemia. Em novembro de 2001, na Reunido Ministerial da
OMC em Doha, Catar, foi adotada uma nova resolucao sobre o Acordo sobre os
Aspectos dos Direitos de Propriedade Intelectual Relacionados ao Comércio
(Trips, na sigla inglesa), saade ptublica e “acesso a medicamentos para todos”,
que formalizou dispositivos para excec¢des as leis de patente em condicdes de
emergéncias de satide publica. Isso teria sido impensavel até poucos anos antes
ou sem as insistentes intervencoes dos ativistas feitas desde o final dos anos 1990.
Na época da 14? Conferéncia Internacional sobre AIDS, realizada em Barcelona
em 2002, a batalha ética e ideoldgica estava essencialmente ganha. Embora ainda
existissem grandes davidas sobre como implementar o tratamento de modo a
garantir o acesso a todas as pessoas que necessitassem dele em todo o mundo,
estava essencialmente encerrado o debate sobre se o acesso universal era uma
obrigagao moral.

A criacdo do Fundo Global, seguida pelo Programa 3x5 desenvolvido pelo
Programa Conjunto das Nag¢des Unidas sobre HIV/AIDS (UNAIDS) e pela OMS,
que tinha como objetivo fornecer a terapia antirretroviral a 3 milhdes de pessoas
até 2005, assim como o massivo Plano de Emergéncia do Presidente para o Alivio
da AIDS dos EUA (PEPFAR, na sigla inglesa) - que incialmente autorizou US$
15 bilhdes para o periodo 2003-2008, com o foco primdrio no acesso a terapia
antirretroviral em 15 paises prioritarios, particularmente na Africa Subsaariana -
iniciaram uma fase de aumento de escala dos servicos relacionados ao HIV, em
especial o tratamento antirretroviral, que iria definir o campo da satide global e
a arquitetura da sua governanca no inicio do século XXI.22 Nenhum desses
acontecimentos seria sequer imaginavel uma década antes e € justo afirmar que
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nada disso teria ocorrido sem o movimento transnacional de acesso ao
tratamento, criado por ativistas e organizagdes da sociedade civil que
trabalhavam com a AIDS durante a segunda onda de resposta a epidemia.

A terceira onda: o ativismo contra a AIDS depois do aumento de escala

Entre o inicio e meados dos anos 2000, depois da mudanga de maré em relagao
ao acesso ao tratamento e ao processo de aumento de escala, quando tinham
comecado a avancar ndo somente o tratamento como também todos os servicos
relacionados ao HIV/AIDS, parece ter sido iniciada a terceira onda ou fase do
ativismo contra a AIDS. Naturalmente, é importante reconhecer que, de uma
perspectiva ativista, a propria nogdo de “aumento de escala” é, na melhor
hipétese, algo relativo. E ainda limitada a extensdo do acesso ao tratamento
realmente garantido em escala global. Desta perspectiva, ainda ha muito a ser
feito em termos de defender acesso mais amplo para populagdes pobres e
marginalizadas no Sul global. No entanto, existe também uma forte percepcao de
que a batalha ideolégica foi vencida, de que a maioria das organizacdes e
instituigdes responsdveis por administrar a resposta global a epidemia ja
reconhecem plenamente a necessidade de acesso e que as lutas fundamentais
agora estdo ligadas a implementacao.

Esta mudanga de cenario tem levado a varios deslocamentos sutis na énfase dos
ativistas e instituigdes da sociedade civil envolvidos na resposta mais ampla a
epidemia. Em especial, eles tém cumprido um papel cada vez mais importante
no monitoramento de varias atividades associadas ao aumento global de escala,
em alguns casos na defesa do processo, porém mais frequentemente na funcao
de técnicos. Cada vez mais, ativistas tém sido absorvidos na forca de trabalho de
importantes inciativas globais. Em si mesmo, isso dificilmente constitui uma
novidade. Desde os primoérdios da resposta formal a epidemia, ativistas tém
estado envolvidos em muitos dos mais importantes espacos “oficiais”
encarregados da resposta a AIDS. Ja no final dos anos 1980, a OMS/PGA era bem
conhecida por contratar para posi¢des importantes pessoas ligadas a uma gama
de populacdes e comunidades afetadas normalmente marginalizadas, incluindo
homens gays, defensores dos direitos das trabalhadoras e trabalhadores do sexo,
pessoas vivendo com o HIV, assim como outras que anteriormente dificilmente
teriam operado na instituicdo naquelas fungdes. Como representantes das
populagdes afetadas, esses individuos possuiam expertise técnica especialmente
relevante, exatamente pelo que eram e por terem vindo de onde vieram. Esta
tendéncia tem aumentado durante vérias décadas e foi formalizada de varias
maneiras: através da representacdo de ONGs no conselho da UNAIDS, a bem
sucedida inclusdo, embora muito contestada, de comunidades afetadas nos
processos formais e espagos institucionais de eventos como as Sessdes Especiais
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da Assembleia Geral da ONU e outros acontecimentos similares durante a
histéria da epidemia.?> Entretanto, este envolvimento atingiu claramente um
novo nivel desde o inicio dos anos 2000, a medida que cresceram as demandas
de um campo em expansdo e novos espagos se abriram a participacdo ativa (por
exemplo, na elaboragao, revisao e implementacdo de projetos de larga escala
financiados por agéncias como o Banco Mundial, a Fundacdo Gates e,
especialmente, o Fundo Global).

Em parte, este crescente envolvimento de ativistas e representantes da sociedade
civil numa gama cada vez maior de atividades de novos programas e de funcdes
de provisao de servicos quase inevitavelmente levou a certo declinio no ativismo
politico de maior confronto, a medida que a energia ativista e expertise técnica
eram incorporadas a crescente industria global relacionada a AIDS.?* Embora a
acdo direta e a confrontagao politica que tinham caracterizado os periodos iniciais
da mobilizacdo em resposta a epidemia ndo tenham desaparecido totalmente,
certamente foram reduzidas, tanto em frequéncia quanto em intensidade e, de
alguma forma, foram cooptadas ou domesticadas. Elas foram direcionadas a
espacos cuidadosamente controlados da chamada Aldeia Global (constituidos
primariamente pelos estandes das organizacdes da sociedade civil) nas
conferéncias internacionais sobre AIDS realizadas a cada dois anos - em
contraste com as manifestacdes de rua por acesso ao tratamento realizadas
durante a Conferéncia de Durban hd mais de uma década.

Embora seja impossivel ndo destacar que pelo menos parte das energias dos
ativistas parecem ter sido canalizadas para espacos e atividades mais oficiais, é
também importante reconhecer que muito daquela energia politica significativa
tem sido mantida, até mesmo no periodo mais recente, na luta contra repetidos
exemplos de irracionalidade idiossincratica, como na permanente negacdo de
que o HIV seja a causa da AIDS durante o governo de Thabo Mbeki na Africa do
Sul e as irresponsaveis declaragdes e politicas de seu ministro da satide.?®> As
energias dos ativistas também foram redirecionadas de formas extremamente
importantes para novos desafios, que surgiam a medida que a relevancia do
acesso ao tratamento foi oficialmente reconhecida e o aumento de escala dos
servicos foi sendo gradualmente implementado. Para citar somente um exemplo
importante deste processo, temos o papel permanente dos ativistas e seus aliados
numa gama de batalhas em torno dos direitos de propriedade intelectual e acesso
a medicamentos genéricos de baixo preco, como fatores centrais na contengao dos
custos de tratamento do HIV em paises de poucos recursos.26 Claro que essas
questdes ja eram centrais no auge da campanha por acesso ao tratamento em 2000
e 2001, quando grupos ligados a Coalizdo de Projetos de Acesso a Satide Global
perseguiram a campanha de Al Gore , criticando o governo Clinton por suas
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ameacas de sangdes comerciais e cortes na ajuda em defesa da industria
farmacéutica dos EUA; quando a TAC e 0 COSATU enfrentaram agdes judiciais
da Associacio de Fabricantes de Produtos Farmacéuticos da Africa do Sul
(PMASA, na sigla inglesa); e quando ativistas contra a AIDS de todo o mundo
apoiaram o Brasil quando os EUA apresentou queixa contra o Brasil na OMC.
Esses esforgos s6 aumentaram de importancia desde 2001, depois da reunido
ministerial da OMC em Doha, Catar, e a ado¢dao da declaracdo sobre o Acordo
sobre Aspectos dos Direitos de Propriedade Intelectual Relacionados ao
Comércio (Trips), satide publica e acesso a medicamentos para todos.?” Durante
os anos 2000, uma rede global de ativistas que trabalhavam com AIDS e direitos
de propriedade intelectual fiscalizaram os excessos praticados pela grande
industria farmacéutica, educando as comunidades locais e as pessoas vivendo
com o HIV sobre as complexidades da legislacdo de propriedade intelectual e
sobre os direitos dos paises dentro da estrutura de negociagao e regulacado criada
pela OMC.

E uma questio em aberto como o engajamento dos ativistas continuara a se
desenvolver gradualmente no futuro. E provavel que continue a crescente
incorporacdo do engajamento e da energia dos ativistas nas estruturas e
instituicdes formais da resposta global ao HIV/AIDS. A dificuldade de manter
uma critica permanente e posi¢cdes politicas independentes provavelmente
também crescera em consequéncia da crise financeira global que surgiu no final
dos anos 2000. Um dos principais resultados da crise financeira, juntamente com
as mudancas de padrdes nas prioridades dos doadores, tem sido o processo
permanente de cortes nos financiamentos. A medida que as agéncias de
cooperacdo para o desenvolvimento reorganizavam suas prioridades
programaticas, o apoio a esfor¢os da sociedade civil, especialmente para as
abordagens mais politizadas da epidemia, foi a primeira coisa a ser atingida.
Doadores com uma abordagem mais técnica (algumas vezes, tecnocréatica), como
a Fundagao Gates, vém dominando cada vez mais esse campo, enquanto outros
doadores, que ja cumpriram papel importante no suporte ao monitoramento e a
mobilizacdo da sociedade civil (como as Fundagdes Ford, MacArthur e
Rockefeller), reduziram ou mesmo suspenderam seu trabalho nessa drea. Um
crescente afastamento do monitoramento de politicas e do didlogo critico na
direcdo do apoio a uma implementacdo mais técnica parece ser uma tendéncia
chave nesse inicio da quarta década da epidemia.

Embora seja impossivel prever completamente como esses desenvolvimentos
recentes afetardo o futuro do movimento de ativistas contra a AIDS, certamente
ha motivos para a preocupagdo de que levardo a uma redugdo do apoio ao
trabalho de advocacy e de monitoramento das politicas num momento critico -
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quando o aumento de escala da resposta global a epidemia é mais significativo;
quando a grande escala das burocracias de satde em todo o mundo, assim como
o sistema intergovernamental, mobilizaram recursos sem precedentes; e quando
é maior a necessidade de atividades permanentes de monitoramento e
fiscalizacdo com o objetivo de assegurar a efetiva implementacdo da gama
completa de servicos e programas que o aumento de escala tornou possivel. No
entanto, no meio de um cendrio um tanto sombrio, pode haver motivo para
algum otimismo. Nos 30 anos de histéria da resposta da sociedade civil a
epidemia, os ativistas de base conseguiram transformar seus movimentos numa
coalizao transnacional, capaz de vencer as resisténcias de alguns dos mais
poderosos interesses privados no mundo e de criar um nivel sem precedentes de
mobilizacdo das institui¢des publicas nos niveis nacionais e intergovernamentais,
de forma nunca vista em relacdo a nenhuma outra questdo de satde global.
Embora os desafios econdmicos e de politicas sejam significativos, a persisténcia
do movimento de ativistas contra a AIDS na busca de transformar a resposta do
mundo a epidemia deveria nos dar alguma razdo para ter esperangas no futuro.
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