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Capitulo 2

A politica da producio do conhecimento:
o activismo de SIDA como novo
movimento social

Nio foram apenas as particularidades clinicas e a peculiar biologia
da SIDA que a tornaram alvo de tanta atengdo, discusses e literatu-
ra'%: outras doengas haveria para exaltar a imaginagdo piblica e cien-
tifica, tivessem tido o escrutinio que a SIDA obteve. Nem foram os
seus grandes ndmeros, ainda aquém dos da maldria e da tubercolose,
também elas ameagas globais. O que hd de inédito na SIDA ¢ o entre-
tecer de tantas variaveis de natureza médica, social, politica, simbdlica,
cultural, e a consciéncia sobre as mesmas, por sua vez geradora de dis-
curso, acgdo politica directa, politicas piiblicas, agitagdo transnacional.
Uma epidemia perpassada de politica e de interferéncias entre esta € o
registo cognitivo, ou a produgio de conhecimento.

A politizagiio da SIDA dedicaremos este capitulo, a que se seguird o
estudo da arena global de acgiio sobre a pandemia (capitulo 3) e a and-

106 Cf, Altman {1987), Bolton (1989), Burkest (1995), Cartner e Watney (1989), Crimp
(1987 ¢ 1990), Daniel e Parker (1993), Feldman (1994), Gomez (1992), Kramer (1989,
Mann et al. (1992), Nussbaum (1990}, O’Neill (1990), Panem (1988;), Pierret (1992),
Poliak (1992), Scheper-Hughes (1994}, Shifts {1987), Sontag ({989), Watney (1994) e
WHO (1985b, 1993c ¢ 19%4a).
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lise da estreita ligacdo de varidveis médicas, sociais ¢ politicas, empiri-
camente contextualizadas na cidade brasileira do Rio de Janeiro no
inicio dos anos 90 (capitulos 4-5), e a relagdo entre estes movimentos ¢
as transformagées nos modelos cognitivos usados nas ciéncias biomé-
dicas.

De momento focaremos a génese dos movimentos sociais surgidos
em reac¢do a doenga, génese que remonta aos anos 80 e as comunida-
des gay de algumas cidades norte-americanas. Estes movimentos tive-
ram impacto em vdrias outras frentes: na investigagio cientifica, no
desenvolvimento de terapéuticas, na concepgiio ¢ implementagdo de
politicas locais, globais, nacionais e transnacionais, influenciando as
vdrias instincias que posteriormente vieram a deparar-se com o pro-
blema. Argumentaremos mais tarde que este movimento teve um im-
pacto que largamente extravasa as suas origens; veio a tornar-se uma
varidvel importante em cada uma e todas as situagdes, proximas ou
remotas, onde vieram a configurar-se as respostas a epidemia. Merece,
assim, ser examinado em pormenor para compreendermos em que me-
dida, noutros contextos, se reflectem ecos, recortes, simetrias e inver-
sOes destes momentos iniciais de organizagio e resposta social a um
problema médico.

Nio € a primeira vez que se avalia o impacto social e as reac¢des a
uma doenga colectiva; as consequéncias e os efeitos sociais das gran-
des epidemias do passado estio documentados!®’ e a sua historia estd
imbricada na historia da humanidade: da lepra e da peste bubénica, na
Idade Média, a célera, a febre-amarela e 2 variola, a sifilis e & gripe
«pneumdnica» {ou «espanhola»), no século xxX. Também ndo foi a
SIDA a primeira doenga a originar movimentos com base nos pacien-
tes; ja antes, esporadicamente, se tinham formado associagdes de defe-
sa ou apoio de pessoas com diabetes, com hipertensido, com cancro ou
mesmo com doengas mais raras!%. E os grupos de auto-ajuda e difusio
de conhecimentos sobre a sadde das mulheres, gerados no interior do
movimento feminista norte-americano!?, foram também uma referén-

17 v Risse (1988), Rosenberg (1989), Dubos (1965), Garrett (1994), McNeill {1976)
e Sigerist (1943), como perspectivas mais gerais; como discussdes especiticas, v. Gilman
(1988}, para a lepra, Slack (1985), para a peste, Morris (1976) e Rosenberg {1962), para a
cllera, Arnold {1993} e Carvalho (1987), para a variola, Brandt (1987), para a sifilis, e
Croshy (1976}, para a pneumdnica, € Dubos e Dubos (1952), para a tuberculose.

108 v Von Giziky (1979).

1% Egte movimento procurava alternativas aos dogmas £ limitagSes do saber médico —
visto como desvinculado, escoldstico e com perspectiva masculina — sobre o corpo e fisio-
logia das mulheres. A disseminagio do conhecimento de resisténcia passava por canais e
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cia directa para os movimentos de resposta a SIDA nos Estafios Uni-
dos!10. Mas a politizagdo e capacidade interventiva dos atingidos pela
SIDA era algo de inédito, e a sua histéria merece ser examinada.

1981: mortes prematuras, sexualidade e preconceito

Os primeiros indicios de que algo de novo se passava nas cstaﬁstic?s
Jitais e de sadide foram publicados em 1981 no Morbidity and Mo.rtahty
Weekly Report!!!, um boletim que fornece dados epidemioldgicos e
informacdes genéricas sobre a progressao de doengas a nivel mundial e
é publicado pelos Centros para o Controle de Doengas (CDC, Cen_rers
for Disease Control), em Atlanta, nos Estados Unidos. Os mér.!u:os
Michael Gottlieb, em Los Angeles, Paul Volbering, em Sio Francisco,
e Alvin Friedman-Kien, em Nova lorque, focaram a ocorréncia de pa-
tologias raras entre os seus doentes, notando também que estes parti-
lhavam ser jovens, até entdo sauddveis, e homossexuais. Doengas ra-
ras: desfaleciam com pneumonia causada por Preumnocystis carinii nas
alas do hospital da Universidade da Califérmia em Los Angeles, apare-
ciam no consultério de Nova Iorque do Dr. Friedman-Kien com o que
parecia ser uma variante letal do raro sarcoma de Kaposi. Estar—sg-ia
em presenga de uma doenga de grupo? Mas como, de que maneira?
Essa viria a ser uma das vertentes de interrogages sobre a doenga, as-
sim como da pesquisa e do imagindrio piiblico. o

Foi o boletim MMRW o escolhido para divulgar este alerta sanitério,
por ser mais expedito e 4gil do que as revistas meédicas, cuja credibili-
dade e prestigio se apoiam no sistema de revisdo anénimq por pares;
tal processo poderia ser demasiado longo para tdo grave, 1n_tr| gante e
talvez urgente assunto!!2. No mesmo ano, meses depois, vénas.desc.o-
bertas independentes referiram-se a incidéncia de situagoes clinicas ir-
regulares entre jovens homossexuais!!?. Parecia confirmar-se que se

redes de informagio e apoio mituo, divulgando linhas de saber e experiéncia vinculfidos_ is
praprias protagonistas-sujeito do corpe ¢ da experiéncia fisiolGgica, e por pubhcagogs
como o Qur Bodies, Ourselves (Boston Women’s Health Collective, 1973). Para uma vi-
530 situada, v. Ehrenreich (1973 e 1978}

HOE g Nussbaum (1990), p. 108.

11 CDC (19813 € 1981b)

12 Shikts (1987), pp. 66-67.

113 Panem (1988), p. 160; ¢. g., Gottlieb e al., in MMWR, 30, pp. 250-252, Friedman-
-Kien et al,, in MMWR, 30, pp. 303-308, Gottlieb et al., in New England lournal of Medi-
cine, 305, pp. 1423-1431, Siegel, et al, in New England Journal of Medicine, 306,
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estava em presenga de uma nova doenga. E, embora o termo «homos-
sexuais» tenha sido eliminado do titulo do referido artigo do MMWR!14,
a sexualidade dos portadores das patologias em questdo continuava a
ser o traco distintivo da sua epidemiologia. Os doentes que apareciam
com casos misteriosos de linfadenopatia, colapso imunitdrio e infec-
¢des comuns estranhamente tornadas fatais, apresentando um padrdo
que poderia ser caracterizado como uma sindrome especifica, ndo ti-
nham recebido transplantes, ndo tinham leucemia, nao apresentavam
perturbagGes genéticas, ndo sofriam de caréncias nutricionais nem ti-
nham uma idade avancada — eram jovens, do sexo masculino e homos-
sexuais. Esta «apresentagdo de actores» seria para sempre associada a
nova doenga/sindrome e, positiva ou negativamente, viria a influenciar
quase todos os seus aspectos! 3.

Estava criado um coktail fatal para o imagindrio colectivo: morte e
sexualidade e, dentro desta, uma subcategoria investida de preconcei-
tos e medos, a interagir sinergisticamente com os ji pesados preconcei-
tos relativos a doenca e a morte, aparentemente tio distantes de uma
sociedade moderna e feliz como a destes nicleos urbanos norte-
-americanos nos anos 80. Aos preconceitos sobre as doengas fatais que
Sontag tao bem mapeou!!® somaram-se temores atdvicos de contami-
nagdo e contgio; e isto, por sua vez, foi amplificado por medos e pre-
conceitos sobre sexualidades divergentes da norma. Na figura do doen-
te de SIDA, ou do potencial doente, sobrepunham-se os esteredtipos do
perverso, culpado, castigado, moribundo. Muitas vezes rejeitados e
negligenciados pelos servigos de saiide e pelas familias, no trabalho e
na habitacdo!!?, os portadores da doenga eram levados a fazer segredo
do seu estado de satide e seropositividade. SituagBes houve em que até
o termo de risco era estigmatizante! 8. Tal negacdo individual e colec-
tiva s6 retardou as medidas preventivas relativamente i epidemia.

pp. 1439-1444, e Masur et al, in New England Journal of Medicine, 305, pp. 1431-
-1438,

114 Shilts (1987), pp. 68-69,

U3 ¢f. Oppenheimer (1988).

16 Sontag (1979 e 1989).

N7 Cf. Gorman (1986) & Mondragon et af. (1991).

HE Assim pude observar no Brasil nos anos 80-90. Mais tarde, numa palestra sobre a
prevencio da SIDA na Casa do Brasil em Lisboa, pude constatar que o elo persistia: a
invocagdo do risco acrescido das poputagSes migrantes — mais vulnerdveis de um ponio de
vista social e econdémico — terd ofendido um dos elementos da audiéncia, imigrante em

Portugal, que se sentiu estigmatizade, como se The imputassem promiscuidade e homosse-
xualidade.

4?2
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Quando a epidemiologia da SIDA se alargou a outros grupos, ji o
estigma estava instalado, e as novas categorias ampliaram-no, embora de
diferentes modos. De alguma forma, recortou-se 0 que de mais estigmati-
zante havia em cada um desses novos grupos de risco: os urilizadores
de drogas injectdveis ja eram percebidos como uma espécie de prias
urbanos, donde tao merecedores da sua doenga como o €ram 08 «per-
vertidos» dos homossexuais; os haitianos eram o escaldo mais baixo da
pobreza; os hemofilicos ja tinham o estigma vitalicio da prépria doenga.
Os juizos morais estavam omnipresentes, por vezes de forma bastante
aberta, na expressio da opinido piblica e nos mejos de comunicagéo!!?.
E a atitude prolongou-se numa obsessao entre distinguir inocentes e
culpados!?® por entre as novas conceptualizacbes da epidemia ¢ das
categorias de risco, que ao longo dos anos 80 foram sendo modifica-
das: os haitianos deixaram de ser considerados grupo de risco, as mu-
theres e criangas passaram a sé-lo, outros grupos receptores de sangue
tornaram-se visiveis.

Aprofundarei mais adiante a questdo dos grupos de risco e da cons-
trucdo social da epidemiologia; por agora dedicar-me-ei a relagio cen-
tral SIDA-homossexualidade. Podemos diferenciar dois tipos de impli-
cagio deste elo e associagdo simbdlica. Por um lado, h4 o efeito de
ampliagiio do estigma da doenga, causando negagio, dissimulagdo, re-
jeicdes, atraso na intervencdo piiblica, atraso nos momentos iniciais da
pesquisa. Por outro Jado, terd sido precisamente esse elo que levou a
capitalizar para o combate 4 epidemia todo um krow-how de politica e
um tipo especial de energia e de mobilizagdo, ou seja, o activismo que
nas décadas anteriores — fins de 60 e 70 — tinha originado o movimento
gay e consolidado essas comunidades’?!.

1% para um estudo cuidadoso da histéria da cobertura da SIDA pelos media, v. Kinse-
la (1989),

120 E5ta oposigdo é reminiscente da distingdo entre os pobres «merecedores» ¢ «nfo
merecedores» de apoio € compaixdo.

12) v_ Horton {1993). Note-se ainda que a associagio da SIDA & transmissio por via
sexual e a uma categoria sexual especifica motivou o desenvolvimento das pesquisas em
sexualidade humana; finalmente, a banalizacfio da cultura gay e a aproximagio da politica
de ac¢fio comunitéria s politicas piblicas legitimaram os direitos civis nos pafses em des-
envolvimento onde, provavelmente, nada disto aconteceria s¢ ndo tivesse decorrido a pro-
pésim de uma acgio global pela saiide. Em muitos pafses de todo o mundo, o combate
internacional contra a SIDA ajudou a fortalecer pequenos grupos gays locais, servindo
€oma instrumento indutor da prevengiio e do apoio acs doentes por parte das comunidades.
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Note-se que a categoria gay € a sua naturaliza¢do tém uma historia

relativamente recente. J4 se tem apontado que o seu uso indiscriminado
para qualquer cultura ou época histbrica pode ser etnocéntrico ou ana-
crénico'22. Haverd registos de homoerotismo e de préticas entre parcei-
ros do mesmo sexo, espontineas ou rituais, em quase todas as socieda-
des e periodos histéricos, mas s6 num nimero restrito delas hd uma
identidade distinta para os homossexuais €, frequentemente, esta iden-
tidade serve para fins discriminatérios. A wtilizagfio da categoria
gay/homossexual para efeitos puramente descritivos em contexios mé-
dicos, como sucedeu nos primeiros relatérios sobre uma nova forma de
mortalidade, publicados no MMWR, dificilmente poderia dar-se antes
do movimento gay que teve lugar nos anos 60-70 nos Estados Uni-
dos'2. Randy Shilts comentou o facto de os investigadores franceses
que trabalharam os primeiros casos de SIDA — para eles, um fenémeno
principalmente africano — considerarem que a aplicagdo do rétulo
«homossexual» 2 epidemia era uma tipica americanizagao dos fac-
tos!24,

Um dos efeitos do movimento e consolidagdo das comunidades gay
nos Estados Unidos foi a criagio de espagos de orgulho individual e
colectivo sobre uma sexualidade habitualmente estigmatizada. Em ci-
dades como Sio Francisco ou Nova lorque, a cultura gay comportava

122 para yma andlise ctitica, v., Davis e Whitten (1987), Caplan (1987), Fry (1995),
Greenberg (1988), Guimardes (1977), Lancaster (1994), MacRae (1990), Mass (1990a e
1990b), Murray (1995), Parker (1987 ¢ 1989b), Parker ¢ Carballo (1991), Plummer (1981)
e Whiten (1979).

123 Dye alguma forma a categoria gay tal como a conhecemos resulta da histéria dus Tu-
tas pelos direitos civis (que deu orgem a0 movimento negro, e também inspirou o movi-
mento das mulheres) e torna-se a partir dos anos 70 uma compenente da cultura norte-
americana; nem sempre ¢ reconthecida por todos os que, NOUtros contextos culturais, tém
priticas homossexuais. Frequentemente ouvi no Brasil criticas 3 «guetizacao» da hornos-
sexualidade, vista como efeito de manias de regulagiic e rotulagiio dos norte-americanos
ou, em anélises mais sofisticadas, efeitos da ética protestante e tradigio puritana de domes-
ticagio dos impulsos e manutengio da coeréncia entre a pessoa social-politica e privada.
A alternativa seria a libertagio completa dos impulsos, de forma a poderem concretizar-se
independentemente das identidades, sem serem nelas encerrados, regulamentados ou mes-
mo definidos (v. Parker 1991 para uma andlise culturalista deste discurso). Note-se 0 €x-
cesso de énfase a esies comentarios, e sua reificiacio enquanto «trago cultural» brasileiro,
esconde o facto de aqui também se darem manifestagées apoie & luta por direitos guy, ine-
vitavelmente associados a¢ apreco por uma cultura e identidade gay auténoma (v. Larvie,
1995).

L24 ghilts (1987), pp. 117 € 15t.
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mesmo uma indstria de servigos da comunidade!?’, num recorte quase
gnico no mundo!'?®, atraindo gays de todos os lados. Note-se que os
esforgos para dar visibilidade e viabilidade a esta identidade social an-
davam a par de uma naturalizagdo das categorias sexuais/sociais, que
muitas vezes resvalava para a essencializagio das preferéncias sexuais.
Explicitamente ou ndc, mas principalmente por oposigdo as teorias
culpabilizantes que condenam os homossexuais pelos seus actos, mui-
tos elementos do movimento gay consideravam a orientacfio sexual
uma caracteristica inata, e ndo uma escolha sujeita ao livre arbitrio!?7.

125 por exemplo. surgiram empresas de gays, com empregados gay a servir clientes
gay: livrarias, agéncias de viagem e de mudangas, agéncias imobilidrias, restaurantes, ba-
res. saunas e outras indistrias ¢ comércio de lazer, além de servigos de apoio, como psico-
terapias, consultérios médicos ¢ de cuidados dentfrios, servigos juridicos, grupos de auto-
-ajuda, servigos religiosos ¢ afins. Além disso, os manuais de medicina tinham artigos
sobre doencas dec maior ocorréncia entre homossexuais masculinos, (s come parasitas
intestinais, perturbagiies dermatol6gicas e doengas transmitidas por via sexual — que incluiam
hepatite B, sililis, condiloma, amebiase, giarda ¢ shigella (Gorman, 1986, p. 162); em 1978
a Tevista Emergency Medicine publicava um artigo sobre a «sindrome do intestino gay»
(Mass, 1990a, p. 133). Era ji uma mudanga em relagdo aos antigos manuais psiquidtricos,
que inclufam a categoria «homossexual» entre as doengas mentais.

126 () tipo de recorte identitdrio ¢ de independéncia que caracterizava as comunidades
gay norte-americanas no inicio dos anos %0 era um fenémene raro no mundo; com o desen-
volvimento das respostas 2 cpidemia e dos esforgos para implementar medidas de preven-
¢io 2 escala global, a situagio vina a mudar {cf. Altman, 1987, 1988 e 1995). De uma
forma geral. em quase todo o mundo, © mapa das categorias sexuais ¢ 0 espectro dos com-
portamentos, cscothas, prdticas e ideologias sexuais organizava-se de forma diferente da
polarizagfio hetesofhomo que imperava nos Estados Unides. A medida que s¢ aperccbiam
quer da lalta de conhecimento e de dados sistematicos sobre a sexuatidade humana, quer
da necessidade de a compreender melhor para fomentar a prevengao da SIDA, os meios
académicos e activistas envolveram-se em variados estudos sobre a sexualidade (v. Davis e
Whitten, 1987; para estudos empreendidos ji no Ambito da SIDA, v. Cagnon, {988, Car-
balio, 1988, Carballo et al, 1989 ¢ Gorman 1986, p. 170). Alguns estudos (Cagnon,
1988, Carrier, 1995, Davies, 1989, Davies e Coxon, 1990, Herdt ev. al,, 1991, Parker, 1987
e 1988, e Parker, Herdt e Carballo, 1991} ilustraram a diversidade de categorias, compor-
tamentos, ideologias e priticas sexuais existentes nas diferentes culturas, quer 2 escala
internacional. quer dentro dos préprios Estades Unidos, € as implicagdes desta diversidade
Para os programas de prevengio da SIDA

127 Cf. Mass (1990a e 1990b). Este gosto pela naturalizago no scio do movimento gay
fevelou-se em lodo o entusiasmo que acompanhou a investigagio sobre o «gene gay»
(BUTr, 1995), donde supostamente resultaria uma prova empirica consistente da hase bio-
1?giCa da homossexualidade. Poderd parecer paradoxal: a mesma comunidade que venera
Foucault (Halperin, 1995) e que, aparentemente, teve como ohjectivo a libertagio comple-
ta das malhas do determinismo, acolhe agora o determinismo biolégico. Estas contradigoes
hao mostram senfio a diversidade interna do movimento 2ay, onde o anarquismo libertdrio
Coexiste com o censervadorismo e onde circula toda a sorte de ideologias e teorias. A uni-
dade de um sector social tio heterogéneo em torno de uma identidade comum € coerente
€om a histdria social e politica norie-americana das dltimas décadas; também o movimento
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J4 que nem em todo o mundo era assim, mas era inequivoco que a
SIDA ameagava todo © mundo, sendo a sexualidade o seu vefculo
primordial, impunha-se promover estudos detalhados sobre as muilti-
plas variantes da sexualidade e suas implicacdes para a SIDA!?8, Nume-
rosos e extensos, os estudos sobre a sexualidade relacionados com a
SIDA nio constitujfam, no entanto, um corpus unificado, metodologi-
camente consistente, Numa primeira fase, que corresponde vagamente
a segunda metade dos anos 80, estes estudos revelaram-se incapazes de
dar conta do papel dos programas de intervengdo em SIDA na legiti-
magdo das identidades gays em situagdes onde estas s parcialmente
existiam. Numa segunda fase, os estudos consideravam o activismo
gay induzido pela SIDA uma varidvel importante e tentaram perceber

faminista ¢ ¢ MOViMento Negro s¢ estruturaram em tomo de uma identidade colectiva que
no seu interior abrigava estratificages de classe e ideologias, orientagdes politicas e estilos
de vida diferenciados. A diversidade interna ndo destruiu a forga destes movimentos sociais;
definidos, do exterior, pela «falta» de qualquer coisa, adoptaram & estratégia de reforcarem
a sua identidade precisamente com as oposigbes de tipo ouwfou (preto/brance, mu-
lherfhomem) em que se fundamentavam oS preconceitos e discriminagfes de que eram
alvos. Também na politica de identidade do movimento gay norte-americano se revelou
central uma opesi¢io semelhante - homossexual/heterossexual, gay/straight. Visto de
longe, do Brasil, por exemplo, onde a ideologia de fluidez promove virias matizes entre
hetero e homossexualidade — tal como entre «preto» ¢ «branco» sc apresentam indmeras
gradagdes crométicas ~ um sistema dualista como este parece demasiadamente limitado.
E ainda curioso que este dualismo tentha persistido vérias décadas depois da publicagiio dos
relatérios Kinsey {1948 e 1953), onde se caracterizava a sexualidade humana e as orienta-
¢Oes sexuais COMo um espectro continuo. A medida que a politica estruturava a ideclogia e
a identidade, as comunidades gay independentes foram-se tornando tanto uma realidade
social como um produto histérico, a0 mesmo tempo absoluto e contingente,

128 ma das preocupagdes da pesquisa de sexualidade relacionada com a SIDA era ter
em conta os bissexuais e outros individuos envolvidos em compertamentos de alto risco de
infecgao pelo HIV que ndo se identificavam a si mesmos com qualquer dos grupos de risco
tradicionais, ou grupos-alvo para os programas de prevengdo (e. g. Parker, 1987, 1988 e
1992). Os resultados das investigagbes mostraram que a categorizagio de uma identidade
gay distinta ndo d4 conta de todas as variedades de comportamento homoerdtico, e que
fazer dos gays alvo linico dos programas de preverngao deixava de fora muitas pessoas
efectivamente em nisco (e. g. Parker 1987, 1988, 1991a, 1992), Certas organizagdes acti-
vistas brasileiras, como a ABIA (v. capitulo 4), exigiam um reenquadramento mais critico
dos grupos sexuais e dos alvos da prevengio, e alguns cientistas sociais aprofundaram a
questio com base em trabalhos empiricos (Loyola, 1994, Paiva 1992, Parker, 1992 &
1994b, ¢ Parker, Mota et. al, 1994). Como consequéncia, 0 termo relativamente estidtico
de identidade foi substitufdo pela nogio mais dinimica de compartamento tanto em ques-
t6es académicas como nos programas de prevengio ¢ alcance. Esta alteragio detecta-se,
por exempio, na cronologia dos documentos da OMS sobre a SIDA. Em 1988, a agéncia
tinha artigos dedicados aos «homossexuais». Passado um ano, reconhecera jd as limitagoes
desta categoria, substituindo-a pelo conceito mais descritivo de «<homens que fazem sexo
com homens». Verificou-se uma substituigio semelhante de «viciados em droga» para
«utilizadores de drogas injectdveis» (WHO, 1989a) .
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o seu papel no quadro completo dos cendrios e possibilidades sexuais
para 08 programas de prevencgao da SIDA!2.

A comunidade gay € a SIDA: da negacio ao activismo

O facto de, como apontdmos, a resposta social & SIDA ter tirado
partido do activismo gay ndo implica que estes dois universos tenham
sempre coincidido: muito pelo contrdrio, como narrd Sh11t§ em And the
Band Payed On...\%, as primeiras reacgdes das comunidades gay a
associago de uma nova doenga com o seu estilo de vida foram princi-
palmente de rejei¢do, e a consciéncia politica ndo abgndava entre o sec-
tor mais afectado, ou seja, o circuito das festas, discotecas ¢ saunas.
Lembremos que nos primeiros anos da epidemia era g ande o desfasa-
mento entre a realidade biolégica da epidemia e 2 percepgio que dela
<e tinha. Coexistiam teorias e explicagbes diferentes, semeando a con-
fusio entre o piblico: culpabilizavam-se as vitimas, desenvolviam-se
teses de conspiragao e genocidio, invocava-se a gucrra biolgica, uma
possivel peste suina de origem africana, outras doencas quimicamente
induzidas.

Se, como mostraram Fujimura e Chou!?!, nem 08 cientistas chega-
vam propriamente a CORSeNso, a imprensa popular extravasava cm dis-
paridades. De entre os mais radicais destacou-se Charles Ortleb, direc-
tor do New York Native, que negava ndo s6 a ligagao entre 0 HIVea
SIDA, mas todo o conceito de SIDA enquanto doenga ou sfnt_:lrome
distintas, orientando assim o jornal para uma oposi¢ao sistematica ao
saber médico estabelecido sobre esta doenga. Anos depois, outro jorna-
lista do Native, John Lauritsen!32, dedicou um livro seu, em que cha-
mava «veneno por receita»  entdo Gnica droga anti-SIDA, o AZT, a
uma longa lista de «dissidentes da SIDA», ou seja, aqueles que desafia-
vam a ligagiio HIV-SIDA e todo o establishment construido em cima
desse pressuposto. Ainda em 1994 a SIDA era tratada no jornal estu-
dantil Spheric!, do sistema piiblico universitdrio de Nova lorque,
como um possivel embuste. Num artigo de capa questionava-se hip6-
tese do HIV, citando largamente as teorias do virologista entretanto

;?“‘;Pnf exemplo, Larvie (1895), Mota (1994) e Valle (1994)-
I;H Sh{!ts {1987},
i FUjlr.I'lLll'a & Chou (1995).
s Lauritsen (1990).
Spheric (1994),
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marginalizado Peter Duesberg!*, Também o grupo HEAL, saido do
Gay Community Center de Nova Iorque, subscrevia teortas anti-HIV ¢
apoiava as teses de Duesberg e ainda o «apéstolo» anti-HIV Robert
Willner, um médico auto-incumbido da missdo de atacar todos os en-
volvidos nas teorias vigentes sobre a SIDA. Para Willner, que intitulou
o seu livro de Enganos Fatais: a Prova de Que a SIDA ndo é Causada
nem pelo Sexo nem pelo HIV, a SIDA seria apenas um novo nome que
aglomerava vdrias doengas do sistema imunitdrio!35, desaconselhando
os dtagnosticados com SIDA de tomarem AZT e acusando o perpetra-
dor de a hipétese da SIDA ser causada pelo HIV como «culpado de
fraude criminosa e assassinato»; o cientista Robert Gallo era o seu alvo
favorito!,

Com o correr do tempo, as divergéncias radicais ¢ a variedade de
hipdteses que as apoiava deslocaram-se para as margens do mundo de
pesquisa da SIDA e, para cientistas e activistas, acabou por se cristali-
zar e consolidar um consenso quanto ao papel do HIV!37,

134 Duesberg, virologista da Universidade de Berkelcy na Califérnia, tinha uma posi-
¢do radicalmente diferente sobre a SIDA e o papel do HLV (v., por exemplo, Duesberg,
1987, 1989, 1992 c 1994). Na sua perspectiva, o HIV é uma cadeia inofensiva de RNA sem
qualquer papel no desenvelvimento das patologias relacionadas com a SIDA; segundo o
seu modele, a ocerréncia destas doencas deveria ser atribuida a um esgotamento imunitario
provocado pelo consumo continuado de drogas, recreativas ou clinicas, Para uma discus-
sio pormenorizada do «caso Duesberg» de dissidéncia na ciéncia, cf. Fujimura ¢ Chou
{1994).

135 Esta posigio era a0 tcmpa partilhada por outros autores menos exuberanies ¢ mais
académicos {por exemplo, Root-Bernstein, 1993). Root-Bernstein compilou uma quantida-
de notdvel de apontamentos, tentando provar que o consenso inslituido sobre a SIDA ¢ o
HIV ndo cumpria os requisitos minimos para a afirmagio de factos cientificos definitivos
{Root-Berastein, 1993). Tunto Duesberg como Root-Bemnstein tinham a seu favor qualifi-
cagoes cientificas de peso, Em vez de funcionarem a seu favor em possiveis debates, cstas
gualificagties foram apagadas pelo seu empenhamento pdblico nas discussies sobre a
SIDA e o HIV. Nestas discussdes, além de verdadeiros dissidentes, envelveram-se outros
tedricos; na Europa rewniu-se varios anos uma comissio para avaliar a hipStese HIV-SIDA
¢ em cada encontre decidia-se que os dados eram favordveis & hipétese do HIV. Também
outros autores, sem as mesmas qualificagdes, publicaram criticas a tcorta do HIV (Coulter,
1987; Lauritsen, 1990} que, por vezes, atrajam a atengio de PWAs ou de profissionais de
medicinas alternativas.

136 Para tomar mais convincente o sen argumento, o médico injectava-se em piblico
com sangue dito infectado, dramatizande o acto ac injectar-se em todos os dedos da mao
(Prescoit, 1994),

137 Anos depois da redacgiio deste liveo voltaram a ecoar os efeitos das teses unti-HIV,
dests feita na Africa do Sul no ano de 2000. Foi ¢ préprio presidente que tomou a iniciati-
vit de reunir um grupo de especialistas para rever 1odas as teorias disponiveis ¢ verificar se
a humanidade nfio estaria a cair num logro 1o aceitar a hipétese do HIV sem discussdo.
Uma vez mais, os resultados da reunifio deram autoridade ao elo entre o HIV e 2 SIDA.
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Mas nos primeiros tempos da epidemia reinava a confusao, ¢ muitas
das medidas de prevengiio sanitdria pareciam persecutérias. O encer-
ramento das saunas foi visto como um ataque & cultura gay, € a reco-
mendacio para reduzirem os encontros sexuais foi vista como homo-
fobica. Também a exclusdo dos dadores de sangue gay foi vista como
prcconceituosa133. Aqueles que se pronunciaram contra a promiscuida-
de, como, por exemplo, Michael Callen e Larry Kramer, foram toma-
dos como apéstolos do conservadorismo da moral majority, que con-
denava os gays pelo seu estilo de vidal?®. O piblico rejeitava os
mensageiros da desgraca e quem retratasse de forma menos glamorosa
o estilo de vida gay. Esta rejeicdo aplicou-se igualmente ao livro And
the Band Plaved On, de Randy Shilts, publicado em 1987, que descre-
via os anos iniciais de denegagio da SIDA na comunidade!40.

Porém, & medida que a epidemia ia devastando e se acumulavam as
provas clinicas da sua etiologia viral e dos seus modos de transmissdo,
a denegacio deu lugar ao reconhecimento da necessidade de passar &
accdo. Esta teve a sua expressao maxima na cidade de Nova Jorque'4!,
como s¢ verd mais abaixo, e propomos distinguir trés grandes fases:
(1) as reacgdes iniciais e criacio do Gay Men’s Health Crisis (GMHC)
e do People with AIDS Codalition (PWAC), relacionados com a emer-
géncia da identidade PWA (Pessoas com SIDA); (2) o culminar do ac-
tivismo, com os primeiros passos da AIDS Coalition to Unleash Power
(ACT UP) e com a implementagao das Community Research Initiatives

% Shilts (1987).

13 Kramer foi acusado de homofobia e antierotismo numa carta assinada por Robert
Chesley no New York Native de 21 de Dezembro de 1981 (cf. Kramer, 1989, p. 10 ¢
Nussbaum, 1991, p. 94) e Callen, que, juntamente com Richard Dworkin e Richard
Berkowitz, escreven o falado artigo «We know who we are: two men declare war on pro-
miscuitys (New York Native de 8-12-82), foi atacade comeo «policia do sexo» e refutado
neste mesmo jornal por leitores enfurecidos (Nussbaum, 1990, pp. 98-99; Shilts, 1987,
PP. 2092100,

10 Este livro foi criticado severamente em varias instincias, mas tempos depois os cri-
ticos viriam a retractar-se, reconhecendo que, se a comunidade tivesse respendido de for-
Ma mais responsdvel aos sinais de aviso, poder-se-iam ter poupado muitas vidas (por
Exemplo, Feinberg, 1994). And the Band foi também muito condenado por ter atribuido
levianamente a pessoas rcais, vivas e mortas, pensamentos, palavras e intengdes de que o
autor niio podia ter conhecimento. Culpando Gaetan Dougas, o comissario de bordo cana-
d’?ﬂo que ¢ considerado o «paciente zero», e demonizando o anti-herdi promiscuo, Shilts
CHou uma imagem incorrecta de um processo epidémico multicentrado ¢ alimentou mitos
€ esteredlipos,

! A andlise baseia-se em observagio directa ao longo de alguns anos e em relatos
Publicados, come Arno e Feiden {1992}, Burkett (1995), Callen {1990}, Kramer {1989),
Mass (1990a), Nussbaum (1990), Shilts (1987) e Van Vugt (1994).

49




Ciéncia, Poder, Accdo: as Respostas a SIDA

(CRIs); (3) a diminuigao do activismo de rua e o crescimento das in-
tervengoes a partir das instituigoes, incluindo a negociagio com 6rgios
do governo, institutos de pesquisa cientifica e companhias farmaceuti-
cas, este perfodo coincide com o fim das CRL substituidas pelas CRIA
(Community Research Initiatives on AIDS, ligadas ac GMHC), com a
formagio do TAG (Treatment and Action Group) e o declinio do ACT
UP, com muitos dos seus membros vitimados pela SIDA, desgaste co-
lectivo e conflitos de natureza politica.

Na Califémia, outro epicentro da epidemia nos Estados Unidos, a
Juta contra a SIDA teve uma histéria paralela, embora diferente. Sdo
Francisco e Los Angeles criaram as suas proprias instituigGes, algumas
delas equivalentes 2s de Nova lorque. Sio os casos do Project Inform,
cujas actividades tinham comegado jad em 1985 como alternativa ao
ritmo lento e ineficaz da investigagio médica, 2 sua reduzida reac¢io a
crise de SIDA e ao que na altura parecia um demorado €xcesso de zelo
no processo de aprovagdo de drogas por parte do FDA, da AlDS Foun-
dation, da Healing Alternatives Foundation, do County Community
Consortium of Bay Area HIV Health Care Providers (CCC), do Shanti
Project'¥? e do boletim de grande distribui¢do AIDS Trearment News,
langado em 1986. Outros centros urbanos beneficiaram do desenvol-
vimento do activismo nas duas costas; Boston, Washington, Filadélfia,
Chicago, Toronto e outras cidades fundaram as suas proprias filiais do
ACT UP, associacdes de PWAs e organizages de prestagdo de servi-
cos a pessoas com SIDA. Nos restantes estados, anos mais tarde, hou-
ve uma espécie de «segunda vaga» de activismo que acompanhou o

desfasamento temporal com que a epidemia se manifestou em relagdo

a0s principais centros urbanos.

Nos pafses europeus e na Australia desenvolveram-se versoes pro-
prias do activismo de SIDA e das férmulas de organizagbes comunitd-
rias de prestagio de servigos'®}. Entre os mais notGrios contam-se O

Terrence Higgins Trust € o Body Positive, em Londres, o AIDES, em |

Paris, e o Deutsche AIDS Hilfe, em Berlim, com as contrapartidas sui-
¢a e austriaca
de organizagdes de grande escala, que nao 6 prestavam servigos a ni-
vel local, como chegavam a dar assisténcia técnica a organizagOes €8~

trangeiras de menores dimensoes. Nio foi por acaso que estes servigos

142 [nicialmente criado para pessoas com Cancro eém fase terminal, ¢ por essa razio
descrito coma a instilvigio certa na altura certa e no lugar certa (Perrow ¢ Guillén,
p- 114

143 v Altman (1995), Carter e Watney (1989), Feldman (1994) ¢ Watney (1994).
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¢ movimentos apareceram onde ja existia alguma experiéncia de de-
mocracia, direitos civis, prosperidade econdmica ¢ alguns sinais de
direitos gay.

Os pafses em vias de desenvolvimento, como veremos nos capitulos
3 e 4, passaram por uma experiéncia completamente diferente. A au-
séncia acumulada de democracia € a persisténcia de ditaduras civis ou
militares dificultaram a génese e consolidagdo de um activismo virado
para direitos individuais € estilos de vida alternativos; a militAncia po-
litica abragava sobretudo objectivos mais amplos, como a cidadania.
Na maioria dos pafses em vias de desenvolvimento, o activismo de
SIDA cresceu em estreita colaboragao com as agéncias para o desen-
volvimento, que forneciam capital, modelos, infra-estruturas e conhe-
cimentos técnicos de auxilio aos esforcos locais contra a epidemia. Nos
paises africanos € asidticos € quase impossivel estabelecer alguma li-
gagdo entre a movimentagao social contra a SIDA e o activismo gay
local, pois este praticamente ndo existia. As acgdes eram, porém, in-
fluenciadas pelo activismo gay internacional nao s6 gragas ao seu im-
pacto nas agéncias centrais, mas também pela presenca de activistas
gay estrangeiros envolvidos no desenvolvimento de uma ac¢#o global.
Passou-se o mesmo na América Latina, onde se combinaram varios
ingredientes da acgdo contra a SIDA e certas correntes de activismo
politico que j4 existiam, de tal forma que este caso merece uma andlise
mais aprofundada. No caso do Brasil, onde tinha existido algum acti-
vismo gay nos finais dos anos 70, a maioria das reacgoes a SIDA adop-
tou antes a linguagem das agéncias internacionais para o desenvolvi-
mento, combinada com manifestacdes locais de activismo social mais
abrangente e com a luta por direitos humanos. O activismo de SIDA
brasileiro nio se ligou ao movimento gay logo de inicio, sO posterior-
mente ¢ de uma forma bastante peculiar: com o patrocinio do governo
e dos programas de auxilio do Banco Mundial. Mas esse ponto serd
assunto dos préximos capitulos. Por ora, olhemos para o grande epi-
centro — de sintomas e significados — que foi Nova lorque.

No olho da tempestade: as primeiras reac¢oes
¢m Nova lorque

Em b ” ki
o Nova Torque, as primeiras reacgdes & nova epidemia deram-se
lf:li)l]t_cs da criagiio do termo SIDA. As expressoes iniciais da reac-
Publica terdo sido algumas campanhas de angaria¢do de fundos
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para investigagOes sobre o sarcoma de Kaposi, reunides para discutir a
«AlD»144 ¢ virios artigos no New York Native, que ao tempo era quase
a tnica e a mais popular publicagdo gay!*S. Este encontros iniciais leva-
ram A criagiio, em 1982, da primeira organizagio de prestagio de servi-
cos a pessoas com SIDA, que viria a ser a mais importante do mundo:
o Gay Men’s Health Crisis'*. Esta organizagio assentou nas redes ja
existentes dentro das comunidades gay de classe média mais sélida e
convencional de Manhattan ¢ de Fire Island, € ndio nos canais mais po-
litizados do movimento gay. Segundo Randy Shilts, havia alguma re-
sisténcia 2 adopgido de lideres politizados para a intervengao contra a
doenga porque as populaces em maior risco os veriam como desman-
cha-prazeres. Em vez deles, atribufa-se a lideranga a personalidades
mais glamorosas e atraentes, mais visiveis no circuito de festas. A pri-
meira direc¢io do GMHC, por exemplo, foi atribuida ao vistoso, mas
pouco assumido, Paul Pophan, e ndo ao ruidoso, qui¢d menos simpati-
co, Larry Kramer, que tinha impulsionado praticamente sozinho a cria-
¢do do grupo e que promovera a primeira reunido politica anti-SIDA
na sua propria casa.

O GMHC formou-se A base de voluntariado, angariando fundos e
recrutando os seus voluntérios nas redes pessoais do micleo inicial. As
pessoas motivadas eram aquelas que viam os seus amigos e amantes
morrer ou se sentiam elas proprias doentes ou em risco. Pouco se sabia
da nova doenca e do que se podia fazer para a evitar. Os 6rgios estatais
e municipais nada faziam As autoridades ndo pareciam estar interessa-
das em ficar envolvidas num problema dos gays e foi a comunidade
que teve de tomar alguma iniciativa.

O grupo inicial do GMHC fez o que pdde para aleriar 2 populagdo

gay ¢ para incentivar a comunidade a limitar o que pareciam ser as |

causas da nova doenca relacionadas com o seu estilo de vida'4’. Ndo

144 Mass (1990a), p. 143

145 O Native foi uma das primeiras publicagdes a darem alguma atengio regular 2
SIDA; fa-lo mesmo na swa secgio de assuntos médicos, em colunas assinadas pelo médico
gay Lawrence Mass. No entanto, a sua politica editorial foi evoluindo no sentido de um
desafio permanente ao conhecimento médico consensual e o seu director, Chales Ortleb,
tornou-se conhecido pelos ataques veementes que dirigiu contra as crengas cotrentes sobre
o HEV ¢ a SIDA, escrevendo sempre <AIDS» entre aspas.

146 (¢ membros fundadores do GMHC foram Larry Kramer, Paul Popham, Nathan
Fai, Paul Rapoport, Lawrence Mass ¢ Edmund White (Mass, 1990a, p. 122).

147 No seu segundo beletim, em Janeiro de 1982, 0 GMHC afertava a comunidade para
o facto de que «os médicos estio & avisar os seus doentes gay, especialmente os que vivem
em centros urbanos com grandes comunidades gay, para limilarem a sua actividade sexual,
reduzindo o niimero de parceiros e escolhendo s6 parceiros que saibam estar sauddveis €
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havia consenso sobre estas questdes. Tanto se defendia o fim puro ¢
simples das actividades sexuais como se negava completamente a rela-

50 entre o sexo € a SIDA. A medida que foram crescendo as provas
sobre o HIV € a sua transmissio, formaram-se algumas posi¢des con-
sensuais quanto ao sexo seguro € a difusio do preservativo.

Também a forma de lidar com doentes, alguns deles em estado ter-
minal, suscitou algumas discussbes e desacordos. O GMHC desenvol-
veu programas de assisténcia a pessoas com SIDA que envolviam a
atribuicio de um buddy voluntirio a um doente para apoio pessoal,
psicolégico e prético. Nesta cidade eram muitas as pessoas sem ne-
nhum parente ou amigo sauddvel junto de quem pudessem encontrar o
auxilio minimo, € o buddy supria esta lacuna; o programa teve grande
sucesso. Mas muitas vezes os doentes terminais precisavam de mais do
que aquilo que um voluntirio do GMHC podia dar. A defini¢do de prio-
ridades e pautas reivindicativas levantou a discérdia no seio da organi-
zagdo: para alguns, a vocagdo do grupo era prestar assisténcia e deve-
ria, por conseguinte, aperfeigoar os cuidados domicilidrios; para outros,
mais politizados, essa tarefa deveria caber aos Orgdos piblicos e o
GMHC faria pressao politica para que melhorasse.

Apesar da sua vocagdo «menos politica», a agéncia tinha grande
apoio da comunidade e foi a partir dela que conseguiu criar mais e me-
lhores ligagdes. O GMHC criou uma linha telefénica de informagdes
muito conhecida ¢ desenvolveu programas de divulgacdo extensivos,
inicialmente pensados para gays, mas que acabaram por ser adaptados
para outros grupos. A investigacdo efectuada entre a comunidade, su-
bordinada, nas palavras da sua coordenadora Reinfeld, ao tema de
atingir o conhecimento «subjugado», constituiu a base de desenvolvi-
mento de programas de prevengdo, que se traduziram em diversas for-
mas: semindrios sobre sexo seguro, a erotizagdo do sexo seguro, troca
de seringas, prevengio de recaidas e comunicagio com 05 parceiros.
Segundo a antiga responsavel da agéncia pela educagio, «o sucesso do
GMHC na implementagdo de programas de prevengio titeis e eficazes

g;‘;i:é?:ém cstejam a‘limitar o nimero de Parccims s.exuais diferentes [...} excluindo a

Irsoe ::a a} TNONOZAMER IEPrESETHA O MENOT 1isco potencial» (N!ass, 1990, P 116). 0 C(Jrlhf?—

Wiy voluin rapldamcptc € cslc_cstl_!f) d_c lmguagcm que alienava 08 visados foi substi-

Por apelos & comunidade mais vidveis e eficientes, como a pratica do sexo seguro.

Sﬂﬁt:ls:pc.l;:;?a. mesma linguagem, Passados anos, por cpidgmiologistas e encarre_gados de

SoverniE tca {onmo «reduz_a 0 nimero de parceiros sexuais», em tempos ar}un{:lado pelo
rasileiro} era suficiente para elevar Animos negativos entre a comunidade.
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deve-se ao facto de os nossos esforgos educativos assentarem nos valo-
res, na experiéncia e na linguagem daqueles a quem servimos» 48,

A posicio central que a comunidade ocupava na concepgdo e na
linguagem destes programas deu origem a um tipo de conhecimento,
de dados e de técnicas que dificilmente teriam sido produzidos pelos
«especialistas» de ciéncias médicas ou de saide publica, por melhores
que fossem as suas intengbes'49. Esta agéncia foi pioneira numa nova
forma de produgdo de conhecimento: focou a sua atengdo no conheci-
mento dos préprios membros da comunidade e tentou incorpord-lo nas
suas acgoes.

Outro sector onde 0 GMHC teve de criar 0 seu know-how de raiz foi
no aconsclhamento sobre o rastreio do HIV — aconselhamento pré-
-teste, acompanhamento do teste e pés-teste. Este conhecimento foi
produzido 2 medida das necessidades, uma vez que ndo havia par, na
histéria da medicina e da psicologia, para a conjugagio de varidveis
trazida pela SIDA.

Posteriormente, 0 GMHC tornou-se um potentado, com quadros e
pessoal permanente, amplas dotagdes orgamentais provenientes do go-
verno federal, uma sede de vérios andares no bairro de Cheisea, em
Manhattan, € uma estrutura organizacional de peso. A instituigio viria
a ser alvo de criticas 4 esquerda € a direita. Das forgas conservadoras
vinha o reptidio pelo conteddo sexualmente explicito do seu material
de educagido preventiva. O senador Jesse Helms pbs em causa o apoio
financeiro 2 prevengio da SIDA ao interpretar um panfleto preventivo
como um convite A promiscuidade; a sva posi¢do langou uma longa
histéria de antagonismo entre a comunidade gay € os apoiantes do se-
nador da Carolina do Norte, que chegou ao boicote a marcas de cigar-
ros!%, E dos mais radicais vinha o desprezo pela despolitizac@o do
GMHC, que tinha trocado uma posi¢io de vigilncia critica ao governo
e ao sistema por um total entrosamento com este — Larry Kramer, por
exemplo, chamava-lhes umas Florence Nithingales's\.

O GMHC tornou-se, assim, uma institui¢io de referéncia visitada
por representantes de vdrios estados e pafses, criando modelos para a
prestagio de servigos aos doentes com SIDA e implementando estraté-

148 Reinfeld (1994), p. 180.

149 v _Reinfeld (1994).

150 Em causa estava sobretudo a Phikip Morris & Martboro, cujos anincios de cowboys
eram muito apreciados na comunidade. Durante um tempo, era politicamente incorrecto
para gays ¢ pessoas sensiveis ao problema da SIDA comprar esta marca.

15t Shilts (§987), p. 557.
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gias para a formagdo na prevengdo e apoio. Entretanto, desenvolvia-se
outro movimento social ligado & SIDA num esforgo concertado entre
as costas leste e oeste. A People with AIDS Codlition surgiu de um en-
contro, em Denver, entre vérias pessoas com SIDA, fartas de serem
«doentes» ou «clientes» das agéncias (leia-se «do GMHC») e de que
outros decidissem tudo por elas!2. Entre estas pessoas destacavam-se
Michael Callen'??, de Nova lorque, e Bobbi Campbell!>, de Sao
Francisco, ambos figuras centrais na criagao dos principios de Denver
e da nova identidade de resisténcia de Person with AIDS (PWAs). A
ideia era recusar o papel de «vitima», no que implica de «derrota», e
também abandonar o conceito de «paciente», no que implica de
«passividade, incapacidade e dependéncia de outros» '3,

As PWAs eram os melhores especialistas na doenga que era a sua;
trouxeram um contributo novo € tinico para a prética e ciéncia médica.
Além disso, a reacgdo i SIDA afastou-se, pelo menos em principio, da
identidade gay, possibilitando, assim, que outras pessoas afectadas pela
doenca se juntassem ac movimento. No anos seguintes, 0 GHMC tam-
bém aumentou a sua clientela e, mantendo o nome original, passou a
servir também mulheres, minorias e outros clientes que néo se identifi-
cavam como gays.

O movimento PWA ¢ frequentemente caracterizado como tributdrio
do movimento feminista na satide!. As palavras de ordem do movi-
mento de libertagio das mulheres, «o que € pessoal € politico», € 0 co-

152 v Harrington {1994), p. 160.

153 paciente de Sonnabend, Michael Callen foi um PWA muito famoso que publica-
mente defendia a hip6tese multifactorial sobre a origem da SIDA — pensando que era cal-
sada pela interacgBo de diversas varidveis, entre elas o citomegalovirus, & virus Epstein-
Barr, a exposigio continuada a drogas e esperma e ¢ consumo de drogas COmMO OS poppers.
As provas desta teoria estariam no facto de os doentes com SIDA serem também os indivi-
duos com um mimero mais ¢levado de parceiros sexuais e varidveis correlacionadas —
docf"l}as sexualmente transmitidas, tratamentos por antibiGticos, exposigio a drogas e con-
laminagio por outras virus e bactérias. Manifestando-se contra a promisceidade sexual,
que em tempos ¢le proprio personificou, Callen foi atacado peia comunidade e suscitou
virias reacgies em cartas para o New York Native e artigos. Sobreviveu muitos anos para
além do diagndstico que lhe tinham feito ¢ a sua crenga na hipStese multifactorial fé-lo
descs}nﬁar de medicamentos antivirais, como o AZT; chocou muita gente ao declarar-se
Publicamente contra esta droga, durante vérios anos o iinico antiviral que suscitava algnma
CSDE:Ira4nga que se tornou objecto de tanta luta.

Sarco‘mcgmpbc]l fgi da§ primeiras pessoas a tornar piblica a sua S‘IDA e deu o 1080 pelo
e e Kaposi. Mais que um politico, representava o lado festivo da comunidade gay
¢ 8. Francisco,

:: PWA Coalition (1985).

Harrington (1994), Nussbaum (1990) e Wolfe (1994).
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lectivo Our bodies, ourselves'>? inspiraram o self-empowerment e a
libertagio em relagiio aos dogmas da medicina. A ciéncia médica defi-
nia a SIDA como doenga fatal que depois de diagnosticada néo deixa-
va quaisquer esperangas; os «doentes», por sua vez, reagiram € reivin-
dicaram a condicio de People with AIDS (PWA), pessoas que vivem
com SIDA e ndo pessoas 2 espera de morrer com SIDA. A influéncia
deste movimento fez-se sentir em melhorias nos tratamentos, em gua-
lidade de vida e desenvolvimento de estratégias profildcticas para in-
fecgbes secunddrias. Teve ecos em muitas partes do mundo; no Brasil,
por exemplo, adoptou-se a descricdo pessoa vivendo com AIDS, em
vez do termo clinico «aidético», ou «sidoso», conotado com doenga
terminal e todos os estigmas que esta carrega.

O movimento PWA mantinha uma relagio ambigua com as autori-
dades médicas. Rejeitavam a arrogincia dos progndsticos de morte
iminente e, pelo simples facto de viverem, contradiziam a fatalidade
dessa previsio. No entanto, ndo recusavam a medicina no seu todo,
como os adeptos da new age, que trocavam os medicamentos por er-
vas e meditacio!., As PWAs californianas atravessavam a fronteira
para o México em busca de drogas farmacéuticas que eram proibidas
nos Estados Unidos. Em Nova Iorque, lutaram pela realiza¢do de tes-
tes oficiais A droga israelita AL 72715, De costa a costa havia pessoas
a experimentar drogas com alto risco de toxicidade ¢ sem eficicia
comprovada. Em Nova lorque o People with AIDS Health Group
(PWAHG) foi uma associagdio pioneira na partilha de informagio e
de drogas de dificil aquisi¢io!%0. Ndo era contra a medicina: o que que-
ria era uma medicina melhor, mais actuante, mais eficiente!®!.

157 Boston Wommen (1973).

158 O mais conhecido destes novos gurus era Louise Hayes, cujos «circulos curativos»
jam da Califérnia A costa leste. Para uma visiio do movimento New Age, cf. Ross (1991).

159 Basicamente, o AL 727 era um concentrado lipido feito a partir de gema de ovo ©
assentava no pressuposto de que os lipidos poderiam impedir a ligagdo do vitus ¢ da mem-
brana da célula. Para o comentador Bruce Nussbaum, que estudou de perto os negécios das
grande companhias por detrds do desenvolvimento de drogas farmac@uticas, o AL 721 nfio
foi explorado per causa do ripido desenvolvimento do AZT, que atribuiu a motivagdes de
procura de lucro e reconhecimento, € ndo a quaisquer conquistas cient{ficas e terapéuticas
{Nussbaum, 1990).

160 . Nussbaom (19903, p. 251.

181 O médico gay Lawrence Mass, desde cedo envolvido na epidemia, enquanto cola-
borader do Native e fundador do GMHC, tinha uma perspectiva dupla sobre a relagao entre
a comunidade gay e as autoridades médicas. Distanciando-se tanto da medicina mais pa-
ternalista ¢ insensivel como do radicalismo anticiéncia, Mass sintetizou a sua posicio
«centrista» afirmando que «é possivel percebermo-nos e sermas criticos da existéncia de
pseudociéncia e de homofobia ao longo da histéria da medicina e da ciéncia, aceitando,
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O activismo revolucionario

Uma segunda fase do activismo de SIDA em Nova lorque coincide
com © desenvolvimento das Community Research Initiatives, ou CR],
g, A0 MESMO tempo, mas independente destas, com a fundacio da
AIDS Coalition to Unleash Power, o ACT UP, em 1987.

Antes da criagio oficial da CRI, em 1987, jd tinha havido uma série
de «ensaios-guerrilha», ou seja, de investigacOes terapéuticas efectua-
das junto da comunidade, sobre drogas que pudessem servir contra
doencas ligadas & SIDA. Em Good Intentions, Nussbaum situa o pri-
meiro protocolo de base comunitdria em 1984, coordenado pelo Dr.
Joseph Sonnabend, em Nova Torque!62,

Estes ensaios clinicos traduziam uma reac¢do espontinea de médi-
cos e PWAS em luta pela sua vida, indignados com a ineficécia e lenti-
dio das medidas oficiais para a aprovagdo e comercializagdo de trata-
mentos contra a SIDA. Posteriormente, atacariam também a fixagdo
exclusiva, por parte das companhias farmacguticas e das principais
agéncias de investigagao, em medicamentos antivirais. De certa manei-
ra, 0 movimento das pessoas que vivem com SIDA antecipou a possi-
bilidade de um novo paradigma da saiide e da doenga, afastando-se dos
modelos de agente e terapia tinicos, herdados da bacteriologia e da teo-
ria dos micrébios.

Mas a investigagio oficial era orientada pelo estilo depurado da teo-
ria dos micrébios: tentava-se produzir uma «bala mégica» especifica
para o HIV, a semelhanca da Rifampicina para a tuberculose, do Sal-
varsan para a sifilis, da vacina para a poliomielite e dos antibidticos
que eliminam a maior parte das infec¢bes bacterianas. Tentava-se, mas
com dificuldades: o optimismo que se seguiu i descoberta de um agen-
te viral para a SIDA teve poucas e pouco eficazes contrapartidas.

Antivirais e alternativas: a base social das escolhas
terapéuticas e uma pequena histéria do AZT

A histéria da criagio do AZT representa bem a ideia do tiro certo,

ala mégica, que tem predominado na abordagem ao HIV e & SIDA,
-‘.‘-‘-____'—-—_

sim : ; s
nosilaﬂeamepte, que, sejam quais forem os obstdculos politicos que se nos cologuem, o
e COnhe:CImenlo e controle da epidemia terd de vir do interior da nossa medicina e
f;;l dominantes» (Mass, 1990, p. 123).
Nussbaum (1990), p. 221.
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mesmo que esta ideia tenha suscitado tradicionais resisténcias quando
o alvo se trata de um virus: uma vez que os ViTus «vivem» como para-
sitas numa célula, uma «bala» apontada aos vitus destruiria também as
células. No entanto, o sucesso do aciclovir — comercializado pela Bur-
roughs-Welcome sob a designagao comercial de Zovirax — langara al-
gum optimismo sobre as terapias virais. O Zovirax era um tratamento
eficaz contra o herpes, infecgdo viral que grassava nos anos 70. A Bur-
roughs-Welcome, nao por acaso, foi a companhia que ajudou os Insti-
tutos Nacionais de Satde (National Institutes of Health, ou NIH) no
desenvolvimento do AZT e que viria a produzi-lo e comercializa-lo,
ficando com os lucros e a reputagio do desenvolvimento da droga!®.

Comercializado sob a designagao de Retrovir, o AZT foi a primeira
droga dirigida contra o HIV. Foi bem recebido nao s6 pelas comunida-
des afectadas e pelos médicos, mas também pelas bolsas de valores.
Mal estava demonstrada a eficicia da nova droga, j4 os activistas pediam
a sua colocagio no mercado, a0 mesmo tempo que chamavam assassi-
na 2 burocracia da FDA por retardar a sua comercializagao. E que to-
dos os dias morriam pessoas, tudo tinha uma urgéncia de vida ou morte
que ndo se compadecia da lentidao burocrética. Para contornarem tais
atrasos, as pessoas com SIDA ofereciam-se como voluntdrias para 0s
ensaios clinicos; era esse o acesso mais garantido a tnica droga pro-
missora que entdo existia. Até o risco de ficarem sob placebo era con-
tornado através de estratégias entdo inventadas!®.

Aprovado, finalmente, em Margo de 1987!6, o AZT foi comerciali-
zado a um prego elevadissimo, custando por ano a cada pessoa mais de
10 000 délares's5. O laboratério Burroughs-Welcome tornou-se assim,

163 (3 desenvolvimento desta nova droga, que poderia combater o HIV, comegou nos
laboratérios do NIH (v. Nussbaum, 1990). Quando o LAV/HTLV-IIVHIV foi isolado, 0
investigadores do NIH fizeram um rastreio de compostos a procura de alguma acgiio anti-
-retroviral. O primeiro candidato, o suramin, teve resultados negativos e foi eliminado. O com-
posto S nio estava patenteado nem tinha utilizagdo conhecida, mas nos testes in vitro tinha
mostrado acglo anti-retrovitica. Tratava-se da zidovudina, ou azidotimidina, ou AZT, €
seria a primeira bala mégica contra a SIDA. Na tentativa de desenvoiver a droga, os inves-
tigadores do NIH procuraram a companhia farmacéutica Burroughs-Welcome para a ob-
tengio de financiamentos e de amostras da droga para testes.

164 Para nio tomarem placebos, em vez da «tnica esperanga», alguns doentes envolvi-
dos nos testes partilhavam entre si os comprimidos que lhes eram distribufdos, tentanto,
assim, aumentar as hipéteses de ingerirem o produto verdadeiro.

185 O AZT foi aprovado em Margo de 1987 e durante cinco anos foi o dnico medica-
mento anti-retroviral no mercado; o ddl, uma droga semelhante (um andlogo de nucleost-
deo), s6 foi aprovado em 9 de Qutubro de 1991 (Ao e Feiden, 1992, p. 18).

166 Arno e Feiden (1992), pp. 6, 55.
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tal como a FDA, o NIH e a Camara de Nova lorque, o alvo preferencial
dos activistas. Em Nova lorque, e noutros locais, as diversas activida-
des politicas acrescentaram-se manifestagbes contra a gandncia eco-
némica € o primado do lucro na inddstria farmacéutica!®?. Com as ac-
coes politicas do ACT UP baixou o prego do AZT, ainda assim para
8000 délares por ano. Em 28 de Agosto de 1989, o New York Times
referia-se a0 «prego extraordindrio» e «desumano» que fazia do AZT
«a droga mais cara da histGria».

Enquanto a investigacdo oficial adoptava os métodos mais sofisti-
cados e as tecnologias mais avangadas para responder & SIDA, tentan-
do desenvolver drogas antri-retrovirais especificas, as iniciativas de
investigacdo comunitdrias usavam estratégias mais terra-a-terra para
salvar vidas, voltadas contra as miiltiplas infeccGes que matavam de
facto as pessoas com SIDA. Os seus planos para o futuro incluiam
rambém o desenvolvimento de estimuladores imunitdrios. Continua-
vam a morrer pessoas com infecgdes respiratdrias, como a pneumonia,
por Pneumocystis carinil (PCP). As CRIs de Nova lorque trabalharam
em algo aparentemente simples e no entanto extraordinariamente efi-
caz para os doentes: na prevengdo das infecgdes respiratorias secunda-
rias, fatais para a maior parte dos doentes com SIDA. Comecou a ser
usada a pentamidina em aerossol em centros de referéncia como o
Sloan-Kettering, ¢ os testes efectuados nas CRIs e também no CCC
{(Community Council Consortium of HIV-AIDS Health Care Providers)
de S3o Francisco demonstraram a sua eficdcia na prevengio da pneu-
monia e na salvaguarda de vidas humanas'¢8, Estes resultados foram
tio importantes que vieram a afectar a terapéutica da SIDA por todo o

mundo. Em Junho de 1989, o tratamento acabou por ser aprovado pela
FDA!69,

” 7.0 AZT, durante algum tempo, foi o medicamento mais cara de sempre. Viria a ser
coll’nefatéo por outros medicamc_ntos criados para tratar e impedir infecgBes relacionadas
s peE:o I:C)A, que se tornaram ainda ma'fs caros. Foi gssim com o foscarnet, droga produzi-
o 5 abora’l(_inos Asira, contra a retinite ¢ cegueira ass:ocmdas a0 CMV (citomegalovi-
Lo 2?u3£a u‘tll para quem nio reagia bem ao ganciclovir, da .Syntqc, O prego do foscar-
Ha.;'rin t ddlares por ano, fez da Astra‘ um dos alvos'_. principais dos activistas (cf.
e Anfez:l’ cll‘?Q?., p-6). N 3 VI ell?( Confergnf:las Enternacionais sobre a SIDA, realizadas
thulg: disfr]jba(‘) e em Berlim, a firia dos acuvls!as contra a companhia chegou ao seu cii-
""‘m;lémic ; uiram-s¢ por todos os gonfcrcncmas panfletos a descrever a «ganfincia
i » da Astra e 0 seu stand foi destruido por um ataque de guerrilha,
Arno e Feiden (1992), p. 118.
Nussbaum (1990}, p. 233.
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Alguns autores que analisaram este processo'70 salientaram o papel
do clinico Joseph Sonnabend, que jd ao tempo receitava Bactrim para a
prevengio da PCP e com bons resuitados; conduzira também algumas
experiéncias a partir do seu consultério e de um rastreio epidemioldgi-
co na comunidade. Respondendo s solicitagbes da sua clientela do
Greenwich Village, especializara-se em doencas sexualmente transmi-
tidas!?'. Além disso, Sonnabend tinha j4 uma experiéncia cientifica
acumulada, que inclufa investigagbes sobre o inferferon no tratamento
do cancro efectuadas em Inglaterra. Segundo Mark Harrington, o cep-
ticismo de Sonnabend guanto 2 estratégia da «bala mégica» contra a
SIDA devia-se 2 sua anterior ¢ frustrante experiéncia com o interferon
nos anos 70172,

A preferéncia de Sonnabend por um modelo multifactorial para a
etiologia da SIDA — coerente com a sua prescri¢do de terapias gerais,
orientadas para a prevengdo da mortalidade por infecgdes secunddrnias,
em vez de lutar somente contra o HIV — tornou-se motivo de afasta-
mento do mainstream da pesquisa de SIDA!73. Em 1985 foi substituido
por Dani Bolognesi no cargo de director da revista AIDS Research, que
ocupava desde 1982. O nome da revista foi também alterado para
AIDS Research and Human Retroviruses, demonstrando o novo con-
senso sobre a etiologia retroviral da SIDA. Neste mesmo ano, Sonna-
bend perdeu o seu cargo na AIDS Medical Foundation (AMF), organi-
zagio que tinha ajudado a criar, com a Dr.* Mathilde Krim, para a
angariagdo de fundos para a investigagio junto da comunidade. A AMF
original cresceu e transformou-se na cosmopolita AmFAR (American

Foundation for AIDS Research), associagio encabegada por estrelas de !

170 Arpa e Feiden (1992), Black (1986), Nussbaum (1990) e Harrington (1994).

171 Nysshaum (1990), pp. 74-75.

172 Harrington (1994), pp. t61-162.

173 O discreto e simpético Sonnabend era mais popular entre PWAs, comentaristas so-
ciais e jornalistas (V. Black, 1986, Burkett, 1995 e Nussbaum, 19900 que entre a comuni-
dade cientifica. A maioria dos cientistas partia do paradigma da bacteriologia — um agente
infeccioso para uma doenga — ¢, aceitando que o HIV fosse a causa necessdria e suficiente
da SIDA., favoreciam o modelo de «bala mégica» para a investigagdo terapéutica e para ©
desenvolvimento de medicamentos anti-retrovirais. Os pouces cientistas que iam contra &
corrente oficial, como Peter Duesberg ou Robert Root-Bernstein, foram considerados dis-
sidentes e, de certo modo, proscritos da comunidade cientifica. No entanto, & semelhanga

da maior parte das PWAs, Sonnabend ndo se opunha 2 instituigio médica nem desprezava .

completamente o papel do HIV, como foi o caso de Duesberg ¢ outros. O contraste entre
este clinico comunitario ¢ o que estd oficialmente estabelecido na medicina deve-se mais @
diferencas de enquadramente e de foco de analise do que a incompatibilidade entre teorias
{v. Sonnabend et al., 1984).
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cinema, que funcionava a escala nacional, nela integrando projectos
semelhantes jd existentes na Califérnial7#,

As CRIs testaram varios outros possiveis tratamentos, mas a maior
parte deles foi eliminada. Muitas das drogas milagrosas que tinham
entusiasmado o mundo da SIDA, do AL-721'75 ao Composto J, um
extracto da raiz do pepino chinés que provocou discussdes e divi-
soes!76, poucos efeitos tiveram na saiide das PWAs. No entanto, deu-se
ym grande passo contra uma das infecgoes tipicas dos estados avanga-
dos da SIDA: a Mycobacterium avium intracellular, também conheci-
da como MAL A medida que decresciam as mortes provocadas pela
PCP, tornavam-se mais visiveis € emergiam como causas de morte ou-
wras doengas, entre as quais a MAIL. As CRIs testaram a droga Rifabutin
e verificaram uma eficdcia de 50% na prevengio da MAI!77,

Os testes efectuados a estas duas terapias (a Pentamidina em aeros-
sol contra a pneumonia por Prneumocystis carinii € o Rifabutin contra a
MAI), se mais resultados ndo deram, tiveram como consequéncia sal-
var muitas vidas e poupar sofrimento. Estes tratamentos, resultados de
um processo de aquisi¢do de conhecimento com base na comunidade,
acabaram por ser adoptados oficiaimente em todo o mundo. Curiosa-
mente, a maior parte dos médicos que viria a receitd-los e doentes que
viriam a consumi-los pouco ou nada sabiam sobre as origens basistas e
radicais dos ensaios clinicos em que foram inicialmente testados.

O fim das CRIs foi menos glorioso: o seu estilo pouco convencional
nio as poupou dos problemas econ6micos convencionais. Em 1991,
falidas e endividadas, criticados pelos seus apolantes por gastarem
muito com poucos resultados ¢ por nada terem publicado nas revistas
médicas crediveis, encerraram as suas actividades. Para-as substituir
foi criado um projecto institucionalmente diferente, mas semelhante,

174 A AmPFar nasceu da jungiio da AMF com um projecto de uma organizagio paralela,
na Califrnia, liderado pelo Dr. Michael Gettlieh e abrilhantado por Elizabeth Taylor.
Gottlieb tinha sido o médico de Rock Hudson, que, no sen testamenio, disponibilizara
Tundos para a investigagio sobre a SIDA. A AmFar viria a ser o principal financiador da
CRI de Nova lorque (Amno e Feiden, 1992, p. 50; Nusshaum, 1990, p. 225).

'S Harrington (1994), pp. 174-176.

o ”_6 Com csta questio cmergiram claramente as diferengas entre Nova lorque e Sao
GF'WCISCO. Martin Delaney e o Project Inform apojaram os ensaios, enquanto Callen e,
Icialmente, a CRI de Nova lorque se lhe opuseram, considerando-o demasiado Gxico.
elg entanio, efecinaram-se alguns ens;lios clandestinos onde chegaram a estar implicados
raﬂrlnent!as da CRI. A droga era demasiado téxica e, depois de varias mortes, nfio se efectua-
mais testes.

77 v Harrington (1994), pp. 171-172.
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comeo secgio do GHMC: trata-se das Community Research Initianves on
AIDS, ou CRIA.

OACTUP

Ao tempo, ¢ durante alguns anos, 0 epicentro da indignagao funda-
mental capaz de levar os cidaddos ao activismo politico deslocara-se:
estava agora na imbativel AIDS Coalition to Unleash Power, ou ACT
UP, como o grupo de acgao era conhecido. Em mais nenhum Jado
eram tio intensos o fervor revoluciondrio € os impulsos de mudanca
como neste grupo, que deu origem a um novo movimento social! 78,

O mais popular mito de origem do ACT UP fala de um inflamado
discurso do dramaturgo e activista Larry Kramer no Gay and Lesbian
Community Center, em Nova Iorque, no Greenwich Village, no inicio
de 1987. Kramer foi um dos fundadores do GMHC. Era também co-
nhecido pelas suas exortagdes & comunidade gay contra os excessos do
estilo de vida centrado no sexo anos antes do aparecimento da epide-
mia. O seu livro Faggots, de 1978, descrevendo os excessos da acele-
rada vida gay urbana, enfurecera muitos membros da comunidade.
A sua mensagem foi desprezada e negligenciada: ninguém queria que a

festa acabasse e poucos aceitavam tal caricatura da sua comunidadel”.
Mas, com o alastrar dos efeitos da epidemia, as pregagdes de Kramer
intensificaram-se € a sua mensagem ganhou novo sentido. A sua pega

Normal Heart, de 1985, foi encenada no Public Theatre com grande

sucesso. Amado e odiado, descrito como o «revoltado» € 0 «vulciio de !

raiva», tornou-s¢ uma voz central no movimento da SIDA!180,

Nessa noite, em 1987, Kramer recordou & audiéncia o seu artigo |
«1112 and counting», originalmente publicado no New York Native,

em 1983181, Na altura, 1112 era o nimero oficial de casos de SIDA nos.
Estados Unidos. Quatro anos depois ji eram 32 000, dos quais uma

dezena de milhar cabia a Nova lorque. Kramer pediu 2 assisténcia pars k

se levantar e repetiu o que ja antes proferira:

Ao ritmo actual dos acontecimentos, qualquer um de vocés pode |

estar morto em menos de Cinco anos, dois tercos de vocés estardo

178 v Elbaz (1990, 1991 ¢ 1992), Gamson {1991) e Wolfe (1994).
179 v Shilts {1987) e Mass (1990a), pp. 120-121,

180 Ao e Feiden (1992), p. 8; Nussbaun (1990), p. 328.

18] Kramer (1989).
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mortos em menos de cinco [...] Se o que estou aqui a dizer hoje néo
os assusta de morte, estamos tramados. Nio hd esperangas para os
gays se © que estdo a ouvir ndo os enfurecer, se nfo os enraivecer,
ce nao os levar a agir. Quanto tempo guerem para se indignarem ¢
jutarem!82?

Kramer pedia lideranga € exortava as massas a organizarem-se € a
actuarem. Condenou as formas de actuagiio do GMHC, do governo, da
medicina oficial, o ritmo lento das investigacdes, e apelou 2 organiza-
¢ao da comunidade no sentido de pressionar as autoridades para ter
acesso a medicamentos; comparava as més condi¢Oes dos hospitais de
Nova lorque com a qualidade de um centro que tinha visitado em
Houston, no Texas. «Precisamos urgentemente de uma lideranga»!83,
incitou o publico presente na sala para se organizar e voltar a reunir.
E, de facto, dois dias depois, naquela mesma sala, juntaram-se 300
pessoas... € assim nascia o ACT UP.
No entanto, como notou a activista/comentarista Maxine Wolfe, nio se
cria um movimento social com uma simples palestra!®. Kramer ji se
tinha dirigido s massas por diversas vezes sem grande efeito. Agora,
porém, falara no momento certo e no local certo. A discriminagéo e a
homofobia que se juntavam as j& complexas dimensdes médicas € bio-
l6gicas da SIDA fizeram desta doenca «uma crise politica». A semente
de um novo movimento social j4 germinava hd algum tempo: no ano
anterior tinha havido sinais de um levantamento social menor na co-
m}lnidade gay, alimentado pela indignagdo e raiva por causa da epide-
mia.
O crescimento de um novo movimento social contrastava com uma
fasg anterior de estagnagio. Depois dos anos do GAA (Gay Alliance
Activism), inspirado pelo movimento de Stonewall'®5, pouco activismo
de rua tinha havido. As ac¢des da comunidade resumiam-se agora 4
ll}ta por direitos legais e ao fomento da prestagao de servigos a comu-
Z;iﬁi} ;1)0 estito defendido pelo GMHC. O Gay and Lesbian Alliance
e e efaman?n (.GLAAD), f\_mdado em 1985 egpeuﬁcamente para
r as referéncias homofébicas, racistas € sexistas sobre a SIDA,

e o

:zi Kramer (1989), p. 128.
1d., ibid,, p. 134,
Wolfe (1994),
algunszf:;newau‘era o nome do bar do Greenwich Village que centralizou durante
Que. 3 . § € noites de 1969 a luta gay contra a repressio policial em Nova Ior-
» 8 partir do qual se referencia o movimento de ergulho gay.
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foi descrito como a «primeira actividade [political da comunidade gay
em quinze anos»!%, No entanto, rapidamente evoluiu para uma estru-
tura burocratizada e os efeitos da epidemia na comunidade pediam
mais do que o GLAAD podia oferecer. A raiva € o desespero provoca-
dos pela SIDA levaram as reacgdes populares a um extremo. Em 1986,
no feriado de 4 de Julho, uma manifestacdo juntou mais de 5000 gays,
lésbicas e simpatizantes. O GLAAD tentou controlar a multidio em
protesto, levando as pessoas de Sheridan Square para a Federal Plaza,
mas o grupo desviou-se espontaneamente para o Battery Park, onde se
manifeston perante o milhdo de turistas e residentes que celebravam o
bicentendrio da estdtua da Liberdade'®”. Este género de protesto foi
uma antevisio do que seria o estilo das actividades do ACT UP.

A comunidade estava ansiosa e enfurecida: a SIDA ja tinha morto
muita gente, ndo se vislumbrava qualquer cura ou tratamento eficaz e
nem o governo nem os cientistas pareciam estar muito empenhados em
produzi-los. Como aponta Wolfe, o ACT UP juntou pessoas com a mo-
tivagdo comum de desejarem o fim da crise da SIDA e de necessitarem
de acciio directa's8. Nesse momento jd a administragao Reagan estava
no poder hd seis anos ¢ era tdo evidente a ineficécia do governo que se
tornava dificil ndo atribuir a falta de acgdo generalizada 2 homofobia.
Se fosse uma doenga de heterossexuais, diziam os activistas, ter-se-1am
mobilizado todos os meios piblicos de acgdo para poupar vidas € so-
frimento. Descrevia-se a situagio como genocidio, assassinio em mas-
sa e crime contra a humanidade!3?. Os presidentes eram chamados
assassinos, Reagan, Bush e mesmo Clinton, depois das primeiras
eleigdes, em que tanto prometera, € foram atacados pelos activistas por
niio enfrentarem a epidemia, Perante tantas mortes, 0 siléncio de Rea-
oan chocava; o seu imobilismo contrastava com a prontiddo com que 0

governo de Ford tinha preparado a populagio para uma esperada epi- |

demia de febre suina que nunca chegou a materializar-sc. A primeira
comissio para a STDA nomeada por Reagan nio tinha qualquer especta-
lista na epidemia, o que s6 coniribuiu para prolongar a raiva popular.
Nem Reagan nem Bush estavam a vontade com femas gay; condena-
vam os estilos de vida «desviantes» ¢ ndo podiam adapti-los aos valo-
res dos seus circulos eleitorais. Kramer comparava a situagio ao holo-
causto, sugerindo que também aqui se tinha praticado o assassinio em

186 Wolfe (1994), p. 218.

187 yd., ibid., p. 219.

182 1a ibid., p. 224.

18 v Kramer (1989) ¢ Wojharovic {1991).
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massa de um grupo especifico da populacdo!%, A ameaga colectiva
ajudou a fomentar a consciéncia da comunidade. Comegava assim um
novo movimento altamente politizado.

Aos primeiros tempos do ACT UP associa-se o projecto grifico
silence = Death, que continuaria ligado & imagem do movimento nos
anos seguintes. Concebido no fim de 1986, o grafismo consistia num
tridngulo cor-de-rosa brithante sobre um fundo preto, impresso em car-
razes ¢ autocolantes; esta figura evocava tanto o orgulho gay como ou-
tras discriminagOes passadas. Por baixo do tridngulo, grandes letras
brancas oblongas proclamavam Siléncio Igual a Morte. Inércia, silén-
cio e negligéncia redundavam numa exponencial de mortes. Os carta-
zes e os autocolantes ajudaram a criar uma consciéncia piblica e rapi-
damente foram adoptados pelo ACT UP em Nova lorque!®! e nas
vérias filiais que foram surgindo em todo o pais € no estrangeiro. Pos-
teriormente, a Califérnia criaria a sua versdo alternativa, Acgdo = Vida
(sobre um fundo branco). E todas as principais manifestagdes do ACT
UP apresentariam um projecto grdfico de alta qualidade: «Esmague-
mos a FDA», «Incendiemos o NIH», «Alvejemos a Camara». A arte de
Keith Harring foi adoptada para cartazes e roupa. A visibilidade do
movimento viu-se, assim, acrescida com a ajuda de projectos graficos,
de obras de arte, palavras de ordem e comunicados de imprensa bemt
preparados!®2.

O ACT UP vivia de uma energia tdo indescritivel como inimitavel.
Fez renascer o espirito da intervencdo de rua. Juntou gays e l€sbicas
sepafados hd pelo menos uma década pelas suas diferentes agendas
politicas. N#o foi por acaso que o novo estilo Queer Nation, com toda
uma nova atitude, uma nova ideologia e mesmo um novo visual, resul-
tou das actividades do ACT UP'%3, Durante algum tempo, a Outweek,
uma revista semanal, serviu de voz ao ACT UP.

1Y
I;O Kramer (1989).
| 3
; V. Crimp (1990) e Wolfe (1994).
o Para uma documentacao exaustiva, v. Crimp (1990). Pode acrescentar-se, embora
o olrectamer_lte ligade ao ACT UP, que, através da danga, Bil} T. Jones acrescentou no-
;mas de intervenglo estético-politica ao campo.
S ‘Este:.; «novos ¢lones» distinguiam-se do antigo «clone gay» da Christopher Street,
s ::eltl) bigode aparado, penteado, camisas de xadrez e blusiio de ganga; agora andavam
i Dr::helo rapa&?o, usavam as badanas na cabega e honés com a pala atrds, furavam as
vez da W as, r_nantmham a T-shirt branca e moravam no East Village e em Chelsea, em
Na Ouryy eil Village e dos subtirbios, descreviam mordazmente as crénicas de M. Signorile
A eck. Estas novas afirmagdes de estilo, inspiradas e influenciadas pelo movimento

i-ho ) e i 03 :
oo P € por inovagdes afro-ameticanas, acabaram por ser adoptadas por outras popula-

8,
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Estas novidades foram acompanhadas por uma politizagdo crescen-
te: 0 ACT UP chamou a atengiio para os problemas sociais por detrés
da crise de satide, que muitos dos seus membros ignoravami94, Ten-
tando fugir & burocracia, o ACT UP apenas recorreu & centralizagdo e a
delegacdes para efeitos pragmdticos especificos. As estruturas de de-
mocracia interna e de anarquia ordenada traduziam-se em longas reu-
nides, por vezes penosas, mas eram uma garantia de que ndo se repeti-
ria o centralismo burocritico que tinha corrompido as organizagoes
anteriores. O movimento conseguiu organizar ac¢des de rua comple-
xas, da Wall Street e da Camara Municipal, na baixa de Manhattan, a
sede da FDA, em Washington, e ao NIH, em Bethesda, Maryland. Os
preparativos para estas acgdes consistiam em teach-ins, em (treinos
para desobediéncia civil e no desenvolvimento de grupos de afinidade
para efeitos estratégicos da manifestaggo. Os teach-ins transformaram-se
em livros e em compilagdes de informagdo antes dispersa que viriam a
ser utilizados para pressionar e negociar com o governo'®>. A conscién-
cia gerada pelo ACT UP estendeu-se dos seus membros ao piblico em
geral. Com comunicados de imprensa previamente preparados, com
palavras de ordem bem escolhidas, com manifestacGes fotogénicas e
telegénicas, conseguiu criar um novo estilo para captar 2 atengdo dos
media. O ACT UP consolidou a nogio de activismo e activista de
SIDA enquanto distinto do activismo gay — mesmo que a maioria dos
seus membros fosse gay. Como observou Maxine Wolfe, 0 ACT UP
fechou o circulo da politizagio no momento em que © grupo inspirou
outros movimentos sociais: manifestagdes de minorias, activismo das
mulheres contra o cancro da mama ou outras associagbes e movimen-
tos de pessoas com doengas especificas. Os activistas gay € os activis-
tas da SIDA foram inspirados, antes de mais, pelos movimentos afro-
-americanos e feministas. O seu legado, por sua vez, distribuir-se-ia
por toda a populagio. Como referem os comentadores, a lentiddo com
que as pessoas eram admitidas nos ensaios clinicos para o cancro foi
posta em evidéncia pelo ACT UP, ¢ os Institutos Nacionais de Satde
(NTH) tomaram medidas para responder a este problema'®®.

194 Elbaz (1992) e Signortile (1993).

195 para uma descrigao completa deste processo, v. Elbaz (1992), Wolfe (1994), p. 225
e também Feinberg (1995), para uma narrativa experimental. Os dados compilados pelos
comités especiais do ACT UP tinham informagdes de valor inestimdvel. Os volumes
Treatment and Research Agenda e Countdown 18 Months, compilados pelo Treatment and
Data Committes, que levei para o meu trabalho de campo no Brasil, revelaram-se excelen-
fes recursos.

196 Nussbaum (1990), p. 323.
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O empowerment dos portadores da doenga |...] den forma a res-
posta politica contra a SIDA e inspiraria mudangas mais vastas 2
medida que os porta-vozes das pessoas com Alzheimer, cancro da
mama, esquizofrenia e outras doengas comegaram a lidar com a sua
doenga com uma militdncia renovada'?’,

Durante mais de cinco anos, em encontros que promovia todas as
segundas-feiras a noite, 0 ACT UP juntou regularmente centenas de
ssoas. Nas sessdes mais concorridas, o piblico nio cabia na sala
principal do Gay Community Center, na West 13th Street, € as reunides
tinham de ser feitas no auditério do Edificio Cooper-Hewitt, em Coo-
per Square. Estas reunides eram um exercicio de «anarquia estrutura-
da», em que a sala detinha o poder final de decisdo e de voto, todos
tinham o mesmo direito de falar e as interven¢des s6 podiam durar dois
minutos. As reunides conseguiam combinar a intensa sociabilidade
desta geragio exuberante com a capacidade de executar trabalho efi-
cazmente. Os virios comités preparavam-se com a devida antecedén-
cia, disponibilizando todos os materiais para manter o piblico bem
informado. Numa mesa de apoio, a entrada, estavam disponiveis foto-
copias de toda a informac@o semanal relevante proveniente da impren-
sa, do NIH ou do governo.

O ACT UP distinguia-se pelo excepcional nivel de empowerment
dos seus membros, por sua vez assente em sélidos conhecimentos,
buscados e partilhados nas reunides e nos comités preparatérios das
mesmas e nos respectivos dossiers de informago. Todos estavam fa-
miliarizados com o complexo mundo dos tratamentos, politicas gover-
nar_nentais, zaps, teach-ins, campanhas de prevengao, outreach e outras
actividades afins. O ACT UP e a «novidade» das suas estratégias ja
mereceram vdrias andlises publicadas!®.

Er_lquanto a luta politica unificava ¢ mobilizava, algumas tensdes
Cresciam através das distingdes de género e cor; por vezes, o ACT UP
€ra acusado de ser um grupinho de gays brancos que, mesmo tentando,
::l'll:a cor?s?guia ter uma representagﬁo diversificada dasi minoerias nos
Vezescz?::es& Os poucos afro-amencgnos_ do grupo sentiam-se muitas
b oy ca:i 0s € certamente em minoria. Os }atmos Criaram 0 seu
Aiers Euas, que viria a‘evolmr para o grupo mtemamf)nal AC’T upP

5. E as mulheres tiveram de fazer alguma pressdo para intro-
————
%7 Amo ¢ B id
¢ Feiden (1992), p. 61.
(]994)‘Crimp {1190), Elbaz (1990, 1991 e 1992), Feinberg (1994), Gamson (1991) e Wolfe
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duzir um programa seu, que acabaria por levar a publicagao do livro
Women and AIDS'%%; o papel das mulheres no grupo foi sempre polé-
mico2®, Por vezes, aqueles que queriam voltar toda a atencdo para a
SIDA viam nos temas politicos relacionados com questdes de género,
de raga e de classe social um foco de distracgfo; para outros tornara-se
evidente que esta crise de satde s6 poderia ser plenamente superada se
estes assuntos também fossem tidos em conta.

Uma nova fase: a negociagiio dentro do sistema

O declinio do ACT UP e o aparecimento de grupos prioritariamente
vocacionados para negociar dentro do sistema marcam um terceiro
momento no activismo de SIDA em Nova Torque, cujo cardcter multi-
facetado inclui, nos anos 90, trés grandes tipos de orientago: as orga-
nizagdes viradas para a prestagio de servigos, que procuram junto de
fontes vérias garantir 0s seus fundos; 0s movimentos mais basistas que,
embora nio mobilizem ji grandes multiddes, insistem num estilo de
luta sem cedéncias ao poder do governo e das companhias farmacéuti-
cas; € 0s que se especializaram na investigacio farmacoldgica e reco-
mendagdes para ensaios terapeuticos, como € 0 €aso do Treatment and
Action Group, € que se dedicam menos a manifestacdes ou actividades
junto da comunidade e mais a observar a investigagio médica.

O TAG nasceu de uma cisio do ACT UP no Outono de 1991201,
reunindo uma série de destacados antigos activistas desta e de outras
actividades comunitdrias, como Peter Staley € Mark Harrington. Era

uma sociedade fechada, s6 com elementos convidados, o oposto total -

da atitude de inclusdo geral e alargada do ACT UP, onde quem entras-
se nas reunioes era membro com direito de voto. O caricter exclusivo
da nova organizagio enfureceu alguns dos antigos activistas; chega-
riam a manifestar-se contra o carreirismo dos novos «peritos», que ti-
nham trocado os bonés de baseball e as T-shirts do ACT UP pela in-
dumentdria executiva de fato € gravata, exibindo a sua acomodagdo a0
poder.

199 ACT UP {1990).
200 v Woife (1994), pp. 231-237.
201 Harrington (1992), p. L.
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Apoiando-se apenas indirectamente na comunidade, o trabalho do
TAG orientava-s¢ para 0 controle, fiscalizagdio, acompanhamento ¢
aconselhamento da investigacio sobre a SIDA, e nisso 0 grupo teve
bastante SUCESSO. Pela primeira vez, 0 interesse dos activistas pelos
resultados imediatos da investigagio terapéutica mudou para uma ana-
lise mais alargada da investigagdo em curso e da produgio de conhe-
cimento médico, incluindo a investigagio bdsica. Note-se que, em
poucos anos, o AZT j4 néo era visto como a droga redentora. Os resul-
tados do estudo Concorde, divulgados em 1993, ajudaram a disseminar
duvidas sobre a eficicia e relevincia da administracio da droga a pes-
soas num estado de infecgio assintomdtica, que na altura era o proce-
dimento comum?®2. As companhias farmacéuticas e os National Insti-
tutes of Health patrocinavam as investigacOes para outros andlogos de
qucleosideos, como o ddI e o ddC, que tinham igualmente por alvo a
transcriptase inversa como ponto para bloguear a infecgao pelo HIV.
Estes produtos causaram alguma excitagio junto do piblico € no mer-
cado, mas ndo trouxeram mudancas significativas para o estado geral
do conhecimento. O TAG pedia mais, tentando definir novas linhas de
pesquisa que pudessem ser adoptadas pelos cientistas.

Na VIII Conferéncia Internacional sobre a SIDA, realizada em
Amesterdio em 1992, Mark Harrington j4 nao apareceu como membro
do ACT UP, mas como executivo do TAG; apresentaria, numMa sessao
plendria repleta de investigadores de ciéncia bdsica, uma comunicagao
sobre a patogénese do HIV € o activismo. Mostrou formas concretas
que os activistas poderiam seguir para ajudar a formular as questoes
certas para que os cientistas pudessem olhar com mais criatividade
para a SIDA. Nessa comunicagio tragou um panorama do estado de
conhecimentos e colocou questdes fundamentais sobre a patogénese da
SIDA. Afirmou que era indtil multiplicar andlogos de nucleosideos,
como o AZT, porque ao tempo nem sequer ©ra conhecida a forma
como o HIV infectava as células humanas, ¢ apelou a uma maior c00-
peragio entre os cientistas € a comunidade na drea da investigacdo bd-
sica. Também pediu mais investigagdes sobre uma das estratégias de

———

VUI;;SOO terma Concoﬁrdg referc-se a0 estudo franco-britnico cujos resul'lados foram‘di—
médicgss na IX Confcréncia !nternacmna] sobre a S1DA, em 1993, em I_Berhm. !’ara muitos
e l::ue tinham uma «fé» no A?T . aumentada pela evidente redugio dos sintomas dos
lﬁmpor:irrj]ae;' estes rjovos_ dados ‘c:%lram Como uma l_:im‘nbf} [ pmvc:cgram yma pequena €
ol evastagiio eplst_cmologzca em plena conferéncia. Os médicos tinham Eadmlms-

a pessoas sem sintomas, mas infectadas com o HIV, na perfeita convicgdo de

ue s : = : ; =
ngDTZtte retardaria a manifestago dos sintomas, o que era, at€ i altura, um dogma médico
0.
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luta contra a SIDA mais negligenciadas, a dos estimuladores imunitd-
rios. A linha dominante na ciéncia tinha centrado a sua atengdo nos
medicamentos antivirais ¢ as CRIs tinham criado estratégias de pre-
vengao e tratamentos para as infecgdes secunddrias, mas a compreen-
sdo das miltiplas complexidades do sistema imunitdrio no contexto da
SIDA, ou do sistema imunitdrio em geral, estava ainda distante.

A actuagdo do TAG era diferente da de outros grupos activistas; ha-
via aqui uma especializagdo na linguagem técnica e, em certa medida,
uma imitagio da postura dos cientistas. QO grupo tenderia, assim, a to-
mar opgdes mais proprias de cientistas do que de porta-voz da comuni-
dade, como bem o exemplifica a discussdo sobre a disponibilizagio
dos inibidores da protease. Os activistas tinham no passado recente
lutado pela ripida disponibilizagio dos farmacos, fossem eles muito ou
pouco promissores; o TAG, pelo contrdrio, pedia mais tempo para que
ndo se repetissem os erros do AZT. Podemos dizer que se situavam
num nivel de reflexdio € ponderagio mais préximo dos cientistas ¢ bu-
rocratas, no que por vezes chocavam os restantes envolvidos no pro-
cesso. O papel do TAG foi sobretudo o de acompanhar a pesquisa com
uma perspectiva geral, assinalando, por exemplo, Jacunas de investiga-
¢do, problemas ndo explorados, questdes examinadas em duplicado, e
fazendo recomendagdes ao NIH e as companhias farmacéuticas sobre
possibilidades e caminhos de pesquisa relevantes para a comunidade.

O grupo especial do ACT UP para tratamentos e dados funcionava
em paralelo com o TAG. Em 1992 desenvolveu o projecto Barbara
McClintock, com o propésito de analisar, supervisionar e propor ques-
tdes e orientagles para a investigagdo cientifica. O nome desta geneti-
cista do milho, que ganhara um Nobel pelas suas inovadoras pesqui-
sas®®, foi adoptado para inspirar criatividade na investigagdo sobre a
SIDA. No papel, o projecte Barbara McClintock do ACT UP e 0 TAG
eram parecidos, mas os grupos evoluiram de forma diferente. Separado
da comunidade, o TAG funcionava como uma agéncia fechada de
para-especialistas; o projecto McClintock, por sua vez, funcionava em
articulagiio com o ACT UP e evoluiu para um projecto de «Cura para a
SIDA». Note-se que «Cura para a SIDA» era a palavra de ordem e for-

¢a motriz para uma grande parte do movimento social nos Estados
Unidos.

203 Keller (1983),
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Durante a redacgdo deste texto, em 1995, o ACT UP continuava a
unir-s¢ s segundas-feiras a noite no Gay Community Cer.:ter, mas
¥ menos pessoas. Mantinha vérias actividades com os media, apare-
09;“ em manifestagdes colectivas e mantinha um trabalho coerente no
gomité de Tratamentos e Dados. No entanto, o movimento ja ndo atrafa
{anta gente como dantes; com tantos membros levados pela SID.{\ ou
abatidos pelo desgaste politico, as suas forgas esgotaram-se. Depois da
eleigdo de Bill Clinton, em 1992, o ACT UP pressionou a Qasa P.ranzc(:)i,
encenando um funeral politico com uma gra’nde carga snmbohc\a' :
Enquanto candidato, Clinton prometera ¢ apoio flo seu governo a in-
vestigacdo sobre a SIDA, a programas de assisténcia ﬁf pessoas com
SIDA e a campanhas de prevengio; a nova admxnusﬁagao, no entanto,
deixaria muitas destas promessas por CUmprir € poucos progressos
trouxe a esta crise de sauide.

Em 1995, o GMHC mantinha-se em funcionamento, com um qua-
dro de 270 elementos, mobilizando 6500 voluntdrios e gerindo um or-
camento anual de 27,5 milhdes de délares. Servia directamente mais de
7000 pessoas por ano, defendendo e educando mais dezenas de milha-
res. No ano fiscal de 1994-1995, a agéncia distribuiu 750 000 volumes
de literatura sobre SIDA/HIV e o seu servigo de informagdes atendeu
46 000 chamadas. A clientela, originalmente dominada por brancos do
sexo masculino, passou a ser composta por 41,5% de brancos, 25:1%
de negros e 26,8% de latinos. S3o agora heterossexuais 28,4% dos clien-
tes e 16,4% das pessoas servidas pelo GMHC séo mulheresmS..Esta
tendéncia de diversificagio aumentou posteriormente: no relatério de
1999-2000, a clientela tinha passado & composi¢do de 30,05% de bran-
cos, 33,09% de negros, 32,46% de latinos, com 30% de heterossexuais
€ 22,24% de mulheres200.

Em Nova Torque, o niimero estimado de pessoas infectadas pelo
HIV somava 200 000, onde os casos oficiais, no ano de 1993, ultrapas-
savam os 75 000 e onde o mimero de adultos mortos pela epidemia
chegava aos 48 777. Nestas condigGes, as organizagdes de prestagdo de
Servicos a pessoas com SIDA estio quase sempre esgotadas pela cons-

——————

4 05 funerais politicos eram formas de intervengio plblica muito particulares, em
Que se carregava o corpo de atguém acabado de morrer com SIDA, num acto que comh;—
Mava Juto, tomada de conscigncia ¢ manifestagio politica. Junto da Casa Branca, os mani-
festantes levavam umas com cinzas, que depois espalharam.

205 GMHC (1995), pp. 1-2.

; hutp:/iwww.gmhc.org/aboutus/annual-report/ar2000-clientdemos.himl. A direcgdo
i}nha tgualmente diversificado a sua composicio sociat, e pela primeira vez o cargo execu-
tivo méximo era de uma fatina, Ana Oliveira.

71




Ciéncia, Poder, Acgdo. as Respostas & SIDA

tante procura € ndo param de se multiplicar. Com pesar, 0s nova-
-jorquinos tornaram-se habitwados & nova doenga. A epidemia levou
amigos chegados, vizinhos ¢ familiares 4 maior parte das pessoas; toda
a cidade sofreu as perdas que dantes se restringiam & comunidade gay.
Esgotados pelas perdas e pela «trivializagio» de viver com a epidemia,
os movimentos revoluciondrios j4 ndo agitam as ruas. Ndo se esperam
mudangas radicais: a investigagdo cientifica atravessard mais uma fase
«normal» do que uma fase «revoluciondria» no sentido kuhniano. Os
encontros internacionais deixaram de ser anuais.

Mas a presente situacio da investigagdo sobre a SIDA, por mais
«normalizada» que esteja, carrega em si 0s tragos essenciais do movi-
mento social. O jornalista Bruce Nussbaum indica os seus sucessos:

Mudancas na concepgiio dos ensaios clinicos, inicio dos estudos
com pistas paralelas, restri¢io no uso de placebos, utilizacio de
marcadores substitutos nos testes, em vez de ébitos, ensaios de far-
macos mais rapidos junto das comunidades, tudo isto sdo iniciativas
de investigagio revoluciondrias???,

Para Nussbaum, estes resultados correspondem a coisas que ji de-
viam ter sido feitas; para ele s6 ndo se chegou a um melhor conheci-
mento sobre a SIDA antes por causa da falta de transparéncia na inves-
tigacdo médica actual:

ACT UP, CRIs, Project Inform, AmFAR e outros grupos tém
vindo a demonstrar ao longo destes anos que as pessoas com a doen-
¢a, os seus médicos € os seus defensores sabem mais sobre o trata-
mento do que os investigadores principais nas suas torres de mar-
fim, afastados das realidades da vida, atrds de carreiras onde nio
serido recompensados por aumentarem a satide piiblica. 208

Tal como outros jornalistas que acompanharam a epidemia, como
Burkett20 e Lapierre?!?, Nussbaum apresenta uma visdo voluntarista-
-individualista da histdria, que acentua o papel de personagens e per-

sonalidades no curso dos acontecimentos. E outra a minha posigao: -

embora me refira a alguns dos actores individuais que intervieram na
histéria do movimento social contra a SIDA, tentei apresentar o con-

207 Nussbaum (1990), p. 332,
208 19 ibid., p. 332.

209 Byrkett (1995).

210 [ apierre (1990).
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texto social e alguns elementos que possibilitam uma interpretagio so-
cial destes acontecimentos.

A mudanca dos actores sociais implicados na produg@o do conhe-
cimento médico deu novo rumo a investigagcio; a importincia desta
mudanga para a nossa discussio sobre a construgao social do conheci-
mento serd examinada no iiltimo capitulo, depois de acrescentar a ani-
lise alguns outros elementos.

Em certa medida, e aludindo a um tema que desenvolverei mais
adiante, podemos afirmar que a acgdo contra a SIDA fez mais do que
desenvolver a simples prevengio e o conhecimento terapéutico: a co-
munidade e os seus médicos estabeleceram a possibilidade de um novo
paradigma para 0 pensamento ¢ acgao sobre as doengas infecciosas.
Enguanto a comunidade cientifica trabalha e pensa de acordo com o
paradigma dominante na imunologia ¢ doengas infecciosas — um para-
digma de guerra, de acgdes e reacgdes militares, de defesas e balas —, a
comunidade, sem grandes teorizagdes, desenvolveu a possibtlidade de
um paradigma alternativo, a que temporariamente podemos chamar de
«coexisténcia». Talvez este paradigma ndo se tenha revelado em todo o
seu imagindrio, em toda a sua simbologia e linguagem, mas € nele que
assentam as tentativas para sobreviver num ambiente de miltiplas in-
fecgdes e para manter a satde, superando, afastando e neutralizando
essas infeccoes.
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