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RESUMO

O trabalho analisa a construcdo da resposta a AIDS no Amazonas sob a perspectiva historica
da consolidacdo do programa estadual e como as Organizacgdes da Sociedade Civil se veem
contribuindo nesta construcdo. No Estado vem se produzindo e acumulando conhecimentos
epidemiologicos sobre a doenca, mas a analise sobre a histOria, a participacdo e controle
social da sociedade civil organizada ainda ha caréncia de estudo. Informagdes coletadas em
fontes documentais e orais permitiu organizar o trabalho na forma de trés artigos cientificos
sendo que cada um responde por um objetivo especifico distinto: O primeiro € dedicado ao
levantamento da historia do Programa Estadual DST/AIDS; o segundo centra-se na historia
das principais Organizacfes da Sociedade Civil que participaram desta construcdo, e; 0
terceiro traca uma analise sobre a participagdo do movimento social anti-AIDS no
enfrentamento a epidemia. Juntos os trés artigos trazem elementos para visdo ampliada,
compreendendo que o programa estadual é também resultante de um processo histérico, de
decisdes politicas e da mobilizacdo social e como suas diretrizes igualmente vem moldou o
ativismo e a resposta das Organizacdes da Sociedade Civil.

PALAVRAS CHAVE: AIDS no Amazonas, movimentos sociais, controle social, histéria da
salde, politica de saude



ABSTRACT

This research analyzes the AIDS program in Amazonas State in a historical approach of local
response and how the Community Based Organization contributes in its history. In this States
many epidemiological studies have been doing about the epidemic, but there is a lack of
knowledge about history, community mobilization and social control of the civil society.
Using oral and documental sources it is presented three papers, each one addresses an specific
objective. The first one presents the history of the STI/AIDS Local Program; the second
address the mainly Community Based Organizations histories, and; the last one focus the
contribution of the Community Based Organization in the local AIDS Program response.
Together the papers come with new perspective to comprehend the local Program as a result
of an historical process, political decisions and community mobilization and how its
directions equally drives the civil society activism.

KEY-WORDS: AIDS in Amazonas State, social movements, AIDS Community Based
Organizations, social control, public health policy.
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INTRODUCAO

Era 0 ano de 1982 quando em Sdo Paulo ocorria o primeiro diagndstico no pais de
uma doenca recém-descoberta nos Estados Unidos e Europa e que naquele momento jé era
denominada de Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida. Desde entdo, pesquisas e

conhecimentos sobre a doenga vém sendo acumulados muito rapidamente no mundo inteiro.

Em paralelo, a epidemia se espalhou ainda mais rapido em escala global. Nos Estados
Unidos e em alguns paises europeus, a epidemia de AIDS veio acompanhada por uma forte
mobilizacdo social especialmente nas populagcdes mais atingidas pela doenca. Este ativismo
impediu que seus governos fechassem os olhos ao problema, pressionando-os a dar uma
resposta assertiva. Esté claro que a AIDS é uma doenca que afeta sobremaneira a vida pessoal
daqueles infectados pelo virus, mais ainda € indispensavel reconhecé-la como uma doenga

que trouxe profundas repercussdes na vida e nas relagdes em sociedade.

No Brasil, a construgdo de uma resposta nacional a epidemia, cujo modelo de sucesso
é reconhecido mundialmente, conseguiu colocar-se como um problema de toda a sociedade
desde os primeiros casos diagnosticados ainda no inicio da década de 1980. Para Chequer
(2006) gracas a mobilizacdo social a AIDS, diferentemente de outras doencas de igual
prevaléncia e gravidade, conseguiu lograr avangos importantes e irreversiveis como, por
exemplo, o acesso universal aos medicamentos antirretrovirais em 1996. Ele ressalta ainda
gue o protagonismo de grupos homossexuais, que ja vinham se organizando no pais desde a
década anterior, foi muito importante na construcdo de uma resposta em solo nacional. A
comunidade gay organizada foi o primeiro grupo chamado a contribuir com os técnicos da
Secretaria de Saude de Sdo Paulo na organizacdo do primeiro programa de combate a doenca

no pais ja em 1983.

A partir de 1986 a AIDS passa a ser uma doenca de notificacdo compulsoria e ja neste
ano o primeiro caso de AIDS foi notificado no Estado do Amazonas. Segundo informacdes
disponiveis no DataSUS (2012), entre 1986 a 2010 o Amazonas acumulava 7.993 casos de
HIV notificados, com uma distribuicdo espacial bastante desigual em seu territério. Dos 62
municipios do estado, 9 ainda ndo haviam notificado nenhum caso até 2010. E esperado que a
concentracdo de casos fosse maior na capital por ser a regido de maior concentracdo
populacional, no entanto deve-se considerar também que muitos casos notificados em Manaus

sdo de pessoas residentes no interior que, quer seja por conta de uma inadequada rede de
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assisténcia ou medo de discriminacdo em municipios de menor porte, as PVHA preferem
buscar assisténcia na capital. Em todo o estado, quase 60% dos municipios notificaram menos
de 10 casos, enquanto Manaus registre 87% do total de 7.993 de casos no Amazonas.

Para facilitar nossa analise, neste trabalho consideramos os dados disponibilizados
pelo Ministério da Saude - principalmente no DATASUS e Boletins Epidemioldgicos - por
acreditarmos que a metodologia de coleta das informacgdes e os critérios de categorizacdo
estdo mais claramente definidos e consolidados. E provavel que essas informagbes sejam

divergentes dos dados das Secretarias Municipais e Estadual.

O Boletim Epidemioldgico (2011) coloca Manaus como 3? cidade no ranking
brasileiro em taxa de incidéncia, ficando atras apenas de Porto Alegre (1%) e Floriandpolis
(2%). No grafico vé-se claramente a tendéncia de crescimento da incidéncia no Amazonas em
relacdo a média brasileira. Ressalta-se, no entanto, a necessidade de mais estudos para

verificar se esse aumento pode ser explicado principalmente pelo aumento na testagem.

emmwBRASIL esssAmazonas

31 30,9
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Grafico 1 — Comparacdo Taxas de Incidéncias

Fonte: Ministério da Saude, 2011

A excecdo de 2003, a epidemia no Amazonas vem aumentando progressivamente
chegando a ser quase o dobro da média nacional a partir 2009. De certa forma, o “incomodo”
que esse grafico traz foi um dos motivadores para investigacdo mais a fundo quais vem sendo
as estratégias usadas pelas autoridades de salde que, ao julgar por esses resultados, parecem

nédo estar sendo suficientes em responder de forma eficaz ao controle da epidemia no Estado,
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assim como analisar como a sociedade civil organizada vem atuando no controle social ao

longo da histéria da epidemia no Estado.

A partir de 1996 com a introducdo da terapia com medicamentos Anti retrovirais, 0
coeficiente de mortalidade sofreu forte declinio (ABIA, 2006) no Brasil, no entanto o mesmo
ndo aconteceu no estado. Em 2010, o Amazonas apresentou o 3° pior indice do pais.
Novamente o Rio Grande do Sul lidera o ranking, seguido pelo Rio de Janeiro. No entanto

observamos que estes padrdes apresentam tendéncias diferentes entre os trés estados.

em=nBRAS|L  essssAmazonas Rio Grande do Sul ssss=Rio de Janeiro
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Grafico 2 — Comparacéo Coeficientes de Mortalidade

Fonte: Ministério da Saude, 2011

No Rio do Grande do Sul, embora alta e muito acima da média nacional, a mortalidade
vem mantendo um ritmo estavel. Ja o Rio de Janeiro, apresenta uma tendéncia de queda,
enquanto que no Amazonas Vvé-se uma acentuada tendéncia de crescimento, ultrapassando a
média nacional a partir de 2008. Mortalidade é um indice diretamente relacionado a acesso ao
cuidado, qualidade do servico prestado e precocidade no diagndstico. Quanto a outro
importante indice para avaliacdo do Programa, a incidéncia em menores de cinco anos, o
Amazonas ocupa 0 2° lugar entre 0s estados brasileiros no registro de casos, levantando ainda

outra necessidade de pesquisa acerca qualidade da prevencdo da transmissao vertical.

A explicacdo para estes resultados — preocupantes — no estado nao deve ser simplista,
reduzindo a analise da resposta contra a epidemia somente ao viés da epidemiologia, tdo

pouco “culpabilizar” exclusivamente as agcdes governamentais, ou auséncias delas, deixando
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de fora o contexto histérico, social e ainda elementos comportamentais que dizem respeito a

atitude das pessoas em adotar medidas preventivas.

O que se deseja apontar com este trabalho é que entender padrdes epidemiolégicos por
si s6 ndo permite construir politicas eficazes para lidar com a questdo. Na construcdo de uma
resposta para um problema de satde publica localizar a epidemia em um contexto historico e
social no qual ela ocorre é tdo importante quanto descrever seus padrdes epidemiolégicos,
uma vez que a doenca afeta e é afetada pela vida dos sujeitos, autores de sua prépria historia e
parte de uma sociedade. Altman (1995) compreende que essa contextualizacdo permite
entender 0s pressupostos que norteiam as decisdes tomadas pelas autoridades de salde seja no
sentido de alocagdo de recursos seja no sentido ideolégico da organizacdo dos servicos. Essas
decisBes, portanto tem um impacto determinante na vulnerabilidade das populagdes. E
necessario alinhar conhecimento epidemiolégico com a realidade social no qual a epidemia

acontece.

Na pesquisa de informacdes para entender os aspectos histdricos e sociais que marcam
a histéria da AIDS no Amazonas, nos deparamos com auséncia de informacGes sobre a
tematica. As producdes cientificas sobre o tema em solo amazonense publicadas até o
momento ndo tem abordado o problema de forma adequada e detalhada quanto aos aspectos
sociais da epidemia ou quanto a participacdo da sociedade civil no controle social da resposta
estadual de combate ao HIV ao longo desses 25 anos. Controle social aqui entendido néo
apenas no carater fiscalizador, mas principalmente sob a otica do planejamento de acdes e

alinhamento de estratégias.

No Brasil o programa da AIDS contou com acompanhamento muito préximo dos
movimentos sociais, cuja participacdo tambem é fruto de um momento historico. Assim,
chegamos a seguinte questdo: De que forma as Organizacdes da Sociedade Civil no

Amazonas percebem sua contribuicdo no enfrentamento a AIDS no estado?

Considerando tal questionamento, nas investigacfes preliminares na delimitacdo do
objeto deste estudo, ficou evidente que parte das informacdes principalmente a respeito da
organizacdo das instituicGes e planos governamentais poderia ser encontrada em documentos
oficiais tanto das Instituicdes Governamentais quanto das proprias OrganizacGes Sociais.
Outra parte da historia esta registrada apenas na memoria de personagens que militam ou

militaram nessa luta. Considerar o relato dos representantes governamentais, mas
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principalmente os relatos das liderancas da sociedade civil foi imprescindivel no
entendimento do contexto social — de certo modo também politico - da epidemia no
Amazonas. Desse modo, na realizacdo da pesquisa optamos por utilizar tanto fontes
documentais assim como orais na reconstrucdo da histéria da histéria das DST/AIDS no

Amazonas.

Na pesquisa documental consideramos leis, portarias e decretos publicados no Diério
Oficial do Estado relacionados ao programa estadual DST/AIDS, relatérios, atas de reunido,
propostas de intervencdo, oficios produzidos pelas instituicdes de referéncia a prevencéo,
assisténcia ou advocacia a DST/AIDS no estado, governamentais ou nao governamentais;
arquivo de jornais impressos com noticias sobre o tema no periodo de analise e dados

epidemiologicos oficiais do Ministério da Satde sobre a doenga.

Foram realizadas entrevistas individuais com roteiro semiestruturado (apéndice I1)
com profissionais de salde que participaram na organizacdo do primeiro servigo de
assisténcia aos soropositivos no estado. Para captar a percepcao e a historia das Organizacoes
da Sociedade Civil foram feitas igualmente entrevistas com seus ativistas cuja militancia

tenha sido relevante no periodo de analise.

A partir dos objetivos definidos, optamos por organizar os dados coletados em trés
artigos. A opcdo em apresentar a dissertacdo em forma de artigos é por acreditar que este é
um modelo mais objetivo que o modelo de relatorio tradicional, preenchendo de forma mais
pratica e rapida a lacuna de conhecimento sobre a historia da Aids e do movimento social no

Amazonas.

O primeiro artigo € dedicado a reconstituir a historia do programa de AIDS no estado
desde os primeiros anos da epidemia, descrevendo o contexto social, histérico, e em certa
medida também politico a época da emergéncia da doenca. No Brasil a mobilizacdo da
sociedade civil foi sempre uma resposta a politica governamental a epidemia, até mesmo
quando essa era ausente. Ao analisar os movimentos de AIDS no pais, estudiosos apontam
gue as mudancas ocorridas na orientacdo da politica nacional acabaram por provocar mudanca
na atuacdo dos movimentos de AIDS (Parker, 1997; Galvao, 2000; Marques, 2002). Apesar
de nosso objeto ser o movimento social, entendemos que o resgate da histéria do Programa

DST/AIDS traz elementos importantes num pano de fundo da realidade coletiva maior.
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O segundo artigo e dedicado a identificar quais as Organiza¢fes que participaram
desta construcdo. Para considerar a sociedade civil como parceira em qualquer intervencgéo de
salde é fundamental conhecer essas Organizacdes, por isso 0 registro de sua atuacdo € uma
parte importante na histéria da AIDS no estado e na analise do movimento social. Um dos
resultados desse estudo é a contribuicdo para aumentar a visibilidade ao movimento,
fortalecendo a causa. Na identificacdo desses parceiros, consideramos aquelas Instituicoes
citadas em documentos oficiais do Ministério da Salde e da Coordenacdo Estadual
DST/AIDS assim como pessoas e entidades citadas unanimemente pelas proprias liderangas

nas entrevistas.

O levantamento histérico forneceu elementos essenciais para analisar a contribuicao
das Organizacdes da Sociedade Civil no enfrentamento da epidemia, a partir da percep¢édo das
proprias liderancas do movimento. Considerando que o protagonismo das Pessoas Vivendo
com HIV/AIDS é tao fortemente recomendado pela Agéncia das Nacdes Unidas para AIDS
(Unaids), essa perspectiva historica foi importante para compreender o profundo
entrelacamento da organizacdo e mudancas ocorridas no movimento de AIDS no estado e a

politica de controle e assisténcia no Brasil, fendmeno que é analisado no ultimo artigo.

E importante esclarecer ainda a opgao que fizemos pelo uso do termo Organizagdes da
Sociedade Civil. Como nosso interesse € o ativismo social, 0s movimentos podem ou nao
estar constituidos formalmente. Ao trabalhar com Organizagdes da Sociedade Civil (OSC) e
ndo apenas com Organizacdo N&o-Governamental (ONG), tivemos liberdade para incluir
liderancas de Redes de Apoio e/ou Cooperacao entre as OSC, considerando gque o objeto de

estudo pode ter ou ndo condigéo juridica constituida.

Ainda uma ultima observacdo: os artigos foram organizados conforme a formatacao

exigida pelo periddico ao qual serd submetido.
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OBJETIVOS

OBJETIVO GERAL

Analisar a contribuicdo das Organizacdes da Sociedade Civil no enfrentamento a
AIDS no Amazonas entre os anos de 1986 a 2010.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

» Descrever o contexto historico, social e politico na época da emergéncia da AIDS no

Amazonas;

* ldentificar as Organizagbes da Sociedade Civil reconhecidamente importantes no

enfrentamento a AIDS no estado;

» Descrever a contribuicdo das Organizacdes da Sociedade Civil locais no controle

social da politica de AIDS no Amazonas.
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A emergéncia da AIDS no Amazonas

Este primeiro artigo é dedicado a descrever contexto historico, social e politico na
época da emergéncia da AIDS no solo amazonense, sempre relacionando o cenario local com
a realidade nacional e global no qual a epidemia ganhou espaco ao longo dos anos. O trabalho

foi apresentado a revista Historia, Ciéncias, Saude — Manguinhos e aguarda aprovacao.
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A EMERGENCIA DA AIDS NO AMAZONAS

Michele Rocha Kadri* 2

Jalio Cesar Schweickardt®

! Fiocruz Amazonia

Instituto Lebnidas e Maria Deane
R. Teresina, 476, Adriandpolis
69057-070 Manaus-AM
michele.kadri@gmail.com

2 Universidade Federal do Amazonas
Programa de Pds-Graduagdo em Saude, Sociedade e Endemias na Amazonia.

RESUMO:

O artigo analisa o contexto histérico, social e politico do surgimento da AIDS no Amazonas e
como as respostas locais foram moldadas pelas mudancas ocorridas na Politica Nacional. Para
isso, utilizou-se pesquisa de fontes documentais e historias orais. A partir desse levantamento
revelou-se que a desarticulacdo entre as instituicdes de assisténcia e cuidado e principalmente
a falta de priorizacdo politica para combate a epidemia no Amazonas, tem dificultado o
planejamento e execucdo de acOes e estratégias publicas com abrangéncia em toda rede de

assisténcia no Estado.

PALAVRAS-CHAVE:

Politicas de Saude, AIDS, histdria da saude, Amazonia.
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1. Introducéo

A historia da AIDS desde os primeiros casos identificados em 1981 esteve atrelada
irreversivelmente a historia dos movimentos sociais em muitos paises, no Brasil inclusive.
Descrever padrbes epidemioldgicos por si s6 ndo da conta de entender a dindmica de
disseminagdo de uma doenca. Segundo Marques (2002, p. 42) uma epidemia deve ser
entendida também como um fendmeno social que “mobiliza comunidades a revelar
comportamentos que incorporam e reafirmam valores sociais”. As epidemias evidenciam um
comportamento coletivo, ndo acontecem aleatoriamente, sendo ainda produto da combinagéo
de decisdes politicas e do comportamento social de cada momento histérico no qual ela surge

e se espalha.

Entender o contexto social, politico e ideologico no momento de surgimento e
expansdo da doenga € uma questdo central, uma vez que, conforme entende Altman (1995),
isso definird alocagédo de recursos, qualidade da atencéo e investimento em pesquisa sobre o
tema, interferindo na vulnerabilidade das populagdes. Desse modo, este trabalho se propde a
contextualizar a emergéncia da AIDS no solo amazonense, contextualizando-a no cenario

brasileiro e global no qual a epidemia ganhou espaco ao longo dos anos.

O levantamento de dados se deu a partir de diversas fontes documentais: jornais do
periodo, atas das reunides do Conselho Estadual de Salde e suas respectivas resolucoes,
Planos e Relatérios das intervencdes realizadas pelas instituices de referéncia. Apos esse
levantamento, varias questdes permaneceram em aberto, levantando a necessidade de realizar
entrevistas com informantes-chave, profissionais de salde e ativistas. Esse método mostrou-se
apropriado para, conforme entende Britten et al (2009), esclarecer informacdes e explorar
detalhes. O relato das fontes orais nos permitiu entender a complexidade dos mecanismos da
tomada de decisdo, articulacBes politicas, influéncias e pressées préprias do momento
historico e social do periodo. Delimitamos nossa analise no periodo de 1986 quando houve a
notificacdo do primeiro caso no Amazonas a 2010, ano com dados consolidados pelo

Ministério da Saude até inicio da pesquisa.

Nos paises centrais a descoberta da AIDS esteve desde sempre associada a luta pela
manutencdo dos direitos civis conquistados a duras penas especialmente nas duas décadas
anteriores a epidemia. Igualmente no Brasil, a AIDS forcou as autoridades de saude a

estabelecer um didlogo com a sociedade, especialmente com 0s grupos mais afetados pela
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doenca. No Amazonas, as respostas pioneiras vieram de poucos dedicados profissionais que
conseguiram dar certa visibilidade ao problema em meio a um servigo de salde ainda em

estruturacéo.

2. O cenario brasileiro: a politica, sociedade e saude

Junto com a tomada do poder politico pelos militares em 1964, Barata (2000, p.340)
ressalta que na década de 1960 “teve inicio o0 modelo econdmico centrado no fortalecimento
do capitalismo privado e fomento ao capital estrangeiro” e que o controle da inflagdo se daria
a partir do congelamento dos salarios. Consequéncia dessa politica salarial foi que, embora o
pais crescesse em torno 10% ano, com salarios congelados a maioria das pessoas ndo se
beneficiou ao aumento dessas riquezas, refor¢cando a pauperizacdo da populacdo. No campo
da satde, essas reformas governamentais “impulsionaram a expansao de um sistema de satde
predominantemente privado, especialmente nos grandes centros urbanos” (Paim et al, 2011,
p.17). A medida que o poder aquisitivo da populacio decaia, 0 acesso & saude ficava mais

caro e dificil.

Durante toda a década de 1980 o Brasil vivia uma ressaca geral, pos “milagre
brasileiro”. Como uma das consequéncias dessa estagnacdo econémica, no campo social o
pais viu a organizagdo e fortalecimento de inimeros grupos sociais: associagdes de bairro,
sindicados, partidos politicos, entidades profissionais e estudantis. Aliado a crise econdmica
gue se agravava, esses movimentos foram conquistando legitimidade frente a populacdo em
geral a ponto de tornarem-se incoerciveis por parte do governo militar. Aliado a crise
econbmica e a crescente pressao social, ao governo ndo restava outra saida a ndo ser propor a

sociedade uma abertura politica gradual e segura controlada pelo Estado.

Em 1979, foi aprovada no Congresso Nacional a Lei 6683/79 que embora nao
promovesse uma anistia “ampla, geral e irrestrita” como reclamava o povo (ABAP, 2012),
permitiu que varios intelectuais contrarios ao regime e, portanto forcados ao exilio nos anos
anteriores de repressdo mais violenta, voltassem ao pais. Alguns desses militantes politicos
tiveram papel importante na promoc¢do dos direitos civis e no ativismo no enfrentamento a

AIDS no pais, como Herbert Daniel e Herbert de Souza (Betinho).
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No campo da saude, toda essa mobilizacdo resultou no movimento da Reforma
Sanitaria, reunindo iniciativas de grupos de base, professores, pesquisadores e profissionais de
salde. Paim et. al. (2011, p.18) entendem que o ideal de salde “ndo como uma questdo
exclusivamente bioldgica a ser resolvida pelos servicos médicos, mas sim como uma questdo
social e politica a ser elaborada” foram as referéncias para alavancar as reformas almejadas
pela sociedade. A Reforma Sanitaria, em coeréncia com o discurso de promocéao dos direitos
individuais em evidéncia no mundo e com processo de redemocratizacdo politica do pais,
trazia o claro entendimento de que a salde é um direito humano e assegurar este direito é

dever do Estado.

A criacdo do Sistema Unico de Saude (SUS), respaldado pela Constituicio de 1988 foi
fundamental para desenvolvimento da politica brasileira de AIDS que se desenharia nos anos
seguintes. O programa brasileiro no controle da epidemia ndo teria logrado o éxito e
reconhecimento internacional sem a existéncia do SUS (ABIA, 2006).

O mesmo se pode dizer sobre o sentido de Controle Social. A participagdo popular na
elaboracdo e fiscalizacdo das politicas de saude é resultado do processo de redemocratizacao
que o pais discutia naquele momento. No caso da AIDS, desde muito cedo, 0s grupos
vulneraveis de Sdo Paulo foram chamados a participar das discussdes iniciais quando a

epidemia tocou solo nacional (Chequer, 2006; Franga, 2008).

Vale notar que as propostas da Reforma Sanitaria foram bastante revolucionarias a
época, uma vez que no mundo se expandia a ideologia neoliberal que propunha a diminuicéo
da intervencdo do Estado na economia e nos mercados. A proposta de um sistema de saude
publico ia na contramdo do que se considerava “moderno” a época. Para Marques (2002, p.
50) a combinacdo de todos esses elementos é fundamental para compreender o delineamento
da resposta brasileira a AIDS:

“Ao se articularem os crescentes movimentos sociais, 0s principios e
diretrizes que marcaram, ainda que com dificuldade de implantagdo, uma
mudanca de sistema de sadde no Brasil, e o inicio do processo de
redemocratizacdo, formaram o pano de fundo para que os sujeitos dessa

historia dessem inicio & construcéo da politica de enfrentamento a Aids/HIV
no pais.”

A assisténcia aos primeiros casos a partir de 1982 quando foi diagnosticado o primeiro
caso de AIDS em Sdo Paulo, embora tenha sido reconhecido retrospectivamente um caso ja

em 1980 (Galvdo, 2002), foi dramética. Vale lembrar que no momento “pré-SUS” a
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assisténcia médica cabia ao INAMPS e a assisténcia hospitalar era feita em seus hospitais. A
AIDS, todavia era vista como um problema de salde publica, cuja responsabilidade cabia as
secretarias estaduais de saude, que por sua vez ndo tinham hospitais para atender demanda

crescente.

Até 1986 ndo havia consenso quanto as formas de transmisséo e do agente etioldgico
da doenca, consequentemente ndo se dispunha de exames laboratoriais. O diagndstico era
exclusivamente clinico, baseado na sintomatologia. Sintomas evidentes em soropositivos
sinalizam comprometimento do sistema imunoldgico, sendo o internamento hospitalar a Gnica

intervencdo disponivel para tratar infecgdes oportunistas.

Assim, num cenario de redemocratizacdo politica, crise econdmica, discussdo sobre
reforma sanitéria, de fortalecimento dos movimentos sociais de base e de luta por direitos

civis, a AIDS chega ao Brasil.

3. Aemergéncia da AIDS no Amazonas: cenario politico e social

Com objetivo de integrar econdmica e socialmente a Regido Norte ao resto do pais, 0
governo militar empreendeu projetos de grande porte como construcdo de extensas rodovias e
hidrelétricas na regido. Sob o lema nacionalista “integrar para ndo entregar” o governo
propunha a ocupacdo da regido para resolver duas questdes: por um lado assegurava a
presenca do Estado Brasileiro neste vasto territorio e por outro aliviava a tensdo social por

espacos agricolas tradicionais no resto do pais, sem alterar o sistema fundiario.

O mais importante projeto econdmico foi implantacdo da Zona Franca e do Polo
Industrial de Manaus. Em 28 de fevereiro de 1967 pelo Decreto-Lei n°. 288 o governo militar
adota um modelo de Zona Franca no qual a regido passa a receber incentivos fiscais para ser
implantado um polo industrial, comercial e agropecuério, tendo como centro a cidade de
Manaus. Segundo Virgilio Neto (2008, p.149) o objetivo do governo militar com a criacdo da
ZFM foi de “ocupar a regido amazonica, dado seu elevado conteudo estratégico decorrente

das riquezas naturais, da baixa densidade demografica e do grande interesse internacional.”

Serafico & Serafico (2005) argumentam que para esse desenvolvimento era
indispensavel prover a regido de infraestrutura e condi¢cBes de vida para atrair forca de

trabalho e investimentos nacionais ou estrangeiros. Esse modelo trouxe a economia da regido
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um incrivel dinamismo em curto tempo. Obviamente que a iniciativa gerou impacto
gigantesco na receita do Estado e da capital. Nascimento (2004) aponta que entre 1968 a
1974, a receita de Manaus cresceu 922% e o Estado teve aumento de 547,7%. Por um lado
iSso significou superagdo da economia extrativista, mas por outro gerou éxodo rural com

abandono de culturas tradicionais.

Nas décadas seguintes o crescimento populacional acentuou-se mais com pessoas
vindas de todo o interior do Estado e de outras regides do pais em busca de oportunidade de
crescimento e renda nas industrias recém-instaladas no Polo Industrial de Manaus. Numa série
historica, Rivas et al (2003) analisam que a popula¢do de Manaus foi multiplicada por 8 vezes
entre 1960 a 2000.

Desde sua criacdo em 1967 até 1970, o comercio, principalmente de produtos
importados, era a principal atividade geradora de emprego. Manaus sé viria a abrigar um
quantitativo expressivo de industrias a partir da segunda metade da década de 1970 (Rivas et
al, 2009). Em consequéncia, na década seguinte intensificou-se ainda mais o crescimento

populacional, conforme demonstrada grafico abaixo.
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Gréafico 3 — Crescimento populacional na Cidade de Manaus

Fonte: IBGE, 2012

Todo esse rapido crescimento populacional, financeiro e industrial ndo foi
acompanhado de investimentos ou estruturacdo dos servicos da cidade. Jornais da época
noticiavam que a cidade vivia uma crise habitacional (A Critica, 1986), sendo que diversos

bairros surgiram & margem do poder publico. Ocupagdes desordenadas de areas urbanas se
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proliferam especialmente nas areas no entorno do Distrito Industrial, zona leste de Manaus.
Por isso Nascimento (2004) entende que a ZFM néo se caracterizou como um projeto, mas se
imp6s como uma realidade, agravando as condig¢des sociais de moradia, saneamento, servicos

de salde e transporte.

A salde foi setor que sentiu fortemente o impacto dessa explosdo demogréfica. A
proposta politica da ZFM ndo contemplava qualquer intervengdo nesta area, no entanto foi
notavel que toda essa demanda por servicos sanitarios e de salde produziram uma mudanca

na resposta de como a satde vinha sendo organizada no estado até entéo.

A primeira mudanca sentida foi a criacdo de cursos na area da salde dentro da
Universidade do Amazonas - UA, atual Universidade Federal do Amazonas. A formacéo
profissional superior no Estado estava paralisada desde a crise da borracha, pois as
instituicbes de formacdo eram em grande parte financiadas pelos grandes produtores.
Especialmente apos 0 Golpe de 64, havia necessidade de qualificar pessoas em nivel superior

para ocupar 0S Novos postos que estavam a ser criados, inclusive na area da saude.

Através do Oficio GE-611/64 de 03 de novembro de 1964, o governador Arthur César
Ferreira Reis solicita ao Reitor da UA a instalacdo das Faculdades de Medicina, Farméacia e
Odontologia para suprir caréncia de assisténcia de sadde na capital, mas principalmente no
interior (Brito, 2011). Neste Oficio o Governador se comprometia em confiar o Hospital
Getulio Vargas, a época o unico hospital geral, sob gestdo do Estado, para que ai se instalem
as Escolas e Enfermarias para campo pratico dos estudantes. Esse hospital foi inaugurado em
1965 por iniciativa do Governo do Estado ja como resposta ao aumento da demanda por
assisténcia a saude, considerando que com uma populacdo de aproximadamente 300.000
habitantes, apenas os leitos filantrdépicos ndo respondiam mais as necessidades (Albuquerque
e Covas, 1998). As Faculdades de Medicina, Farméacia, Odontologia e ainda Engenharia
comecaram a funcionar efetivamente a partir de 1966. Em 1971 formou-se a primeira turma
de médicos do estado (Brito, 2011)

Em 1971, além desse Hospital, a cidade contava na rede publica de assisténcia com
trés unidades de atendimento especializado: Dispensario Alfredo da Matta para hanseniase, o
Cardoso Fontes para tuberculose e 0 Eduardo Ribeiro para saude mental, e cinco postos de
salde para atendimento ambulatorial. Além dessas instituicdes de gestdo exclusivamente

publica, havia ainda trés hospitais de grande porte: Santa Casa de Misericérdia, Beneficente
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Portuguesa e Hospital Militar, instituicGes que recebiam apoio do governo, mas ndo estavam
sob sua administracdo direta (Ricci, 1974). Segundo Albuquerque e Cdvas (1998), na década
de 1970 outras unidades de assisténcia e servico foram criadas dentre elas, o Laboratorio
Central de Saude Publica, Banco de Sangue Central de Manaus, o Hospital de Moléstias

Tropicais e o Centro de Controle de Oncologia, além da Secretaria de Satde do municipio.

Com o crescimento populacional, setor salde sentiu o impacto do aumento de
demanda por servicos e limitacdo das unidades de assisténcia que existiam até entdo. Em
1975, quando foi criada a Secretaria Municipal de Saude. Todos os setores da sociedade

sentiam a necessidade de se repensar a salde publica, especialmente em Manaus:

“O aumento do contingente populacional e a complexa problematica que o
acompanha exigiram do Poder Publico adequacdo de estruturas prestadoras
de servico para alcancar os objetivos a que se propde, razdo pela qual, através
da Lei n® 1240 de 20 de novembro de 1975, foi criada a Secretaria Municipal
de Saude, o6rgao do primeiro escaldo da Administracdo Municipal.” (SEMSA,
2012)

Embora instalada ha mais tempo, a Secretaria Estadual de Saude durante este periodo
também passou por diversas mudancas e reestruturacdo organizacional. Entre 1965 a 1984 a
Secretaria passou por 5 processos de reorganizacdo, sempre tentando se adequar para
responder ndo apenas a demanda de assisténcia, mas, principalmente, as mudancas na
estrutura politica do estado (SES, 2012).

Aumento populacional, intenso fluxo de pessoas (migratorio e turistico), rede de salde
em organizacdo, auséncia de movimentos sociais organizados configuram o cenario local

quando o primeiro caso de AIDS foi notificado em 1986 no Amazonas.

4. A organizacdo da resposta estadual e a evolucéo da epidemia
4.1 O protagonismo da Fundagéo Alfredo da Matta (FUAM)*

Em Agosto de 1975, cria-se a Divisdo Nacional de Dermatologia Sanitaria (DNDS),
antiga Divisdao Nacional da Lepra, dentro do Ministério da Saude. Além da hanseniase, 0
Departamento passou a ocupar-se também da leishmaniose, pénfigo e das Doencas

Sexualmente Transmissiveis.
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Entre 1978 e 1979, a primeira acdo no Amazonas de assisténcia especializada em
satde sexual/DST foi organizada no entdo Centro de Dermatologia Tropical e Venereologia
Alfredo da Matta. Embora com aval da Secretaria de Saude, a instalacdo do servi¢o foi uma
iniciativa do diretor clinico da instituicdo, médico Sinésio Talhari. A contratacdo de
especialistas em urologia e ginecologia? tinha o objetivo de prover a assisténcia a portadores
DST, desenvolver estudos a respeito e contribuir na formacao de profissionais para outras
instituicdes. (SES, 1997; 1999). Apds alguns embates e acordos internos, em 1981 cria-se nas
dependéncias do Alfredo da Matta o ambulatério de DST, primeiro servico dedicado a
assisténcia de portadores DST no Estado. A frente do servico foi designada a médica Adele
Benzaken (para atendimento as mulheres) e médico José Carlos Sardinha (assisténcia aos

homens).

Até aquele momento a assisténcia de casos de DST era inadequada, pois a cidade nao
contava com nenhum servico especializado para assisténcia portadores dessas doencas.
Sardinha (SES, p. 17, 1999) conduziu o estudo “A conta do desperdicio. Estudo simulado
sobre atendimento de portadores de DST nos balcoes de farmacia e drogarias de Manaus” €
estimou que apenas 10% dos casos de DST eram atendidos no servigo publico e o restante dos
casos sintomaticos eram atendidos nos balcfes de farmécia. Para o autor o descontrole das
DST invariavelmente significava descontrole também do HIV. Segundo relatos dos
profissionais, 0s casos que chegavam ao servi¢co apresentavam estagios avancados dessas

infeccdes.

Até 1985 com centenas de casos de AIDS em todas as regifes do pais, 0s estados
desenvolveram suas préprias estratégias para lidar com a epidemia, uma vez que ndo havia
diretiva clara e apoio organizado do nivel nacional. No Amazonas a FUAM e o Centro de
Hematologia do Amazonas (Hemoam) passaram a se reunir em grupo de estudo, ja atentos a
eminente chegada da AIDS no estado, embora ainda nenhum caso tivesse sido diagnosticado

até entao.

Através da Portaria n°. 236 de 1985 o Ministério da Salde estabeleceu as diretrizes
para 0 Programa de Controle da AIDS, sob a responsabilidade da DNDS. Em 1986 a AIDS
passa a ser uma doenca de notificacdo compulsdria, mesmo ano que o primeiro caso de AIDS
foi notificado no Amazonas. O DNDS credencia o Alfredo da Matta como Centro de
Referéncia e Treinamento para DST da Regido Norte (SES, 1997).
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O curso ldgico seria que a assisténcia aos soropositivos também permanecesse sob
responsabilidade desta instituicdo, todavia os relatos apontaram que embates internos, com as
religiosas que permaneciam na gestdo do Alfredo da Matta, e a falta de internamento
impossibilitaram que o espa¢o acolhesse também os casos de AIDS.

A epidemia se espalhava rapidamente no territorio nacional. Até 1990 quase 9.000
casos ja havia sido reportados em todo pais (MS, 2001), 60 deles no Amazonas, todos
concentrados na capital (MS, 2012).

O PN-DST/AIDS apoiou em todas as regides do pais a organizacdo de Centros de
Referéncia. No Amazonas, com o aval da Secretaria Estadual da Satde, o Ministério da Saude
delegou a Fundacdo Alfredo da Matta que ja era referéncia regional para DST, a
responsabilidade de organizar as bases de um programa de controle também de AIDS. Um
técnico da instituicdo foi designado para coordenar essas a¢des, medico José Carlos Sardinha.
(SES, 1999).

Em novembro de 1987 foi realizado em Brasilia o 1° Encontro Nacional de
Coordenadores Estaduais DST/AIDS no qual cada coordenador apresentou a situacdo em seu
estado. A equipe de coordenacdo do Programa no Amazonas era formada por 2 médicos, 1

enfermeira e 1 sociologo emprestado da Secretaria de Saude (MS, 1987).

O relatorio apresentado apontou que o principal objetivo estratégico desta coordenacédo
deveria ser sensibilizacdo das instituicdes e profissionais de salde para assumir acdes de
controle e prevengao das DST’s e AIDS e que o insucesso do Programa podia ser atribuido
em parte a inabilidade da coordenagdo em promover tal sensibilizacdo, mas também a outras
condicBes pré-existentes. Segundo o documento, as instituicbes mais envolvidas com o
programa, além do Alfredo da Matta, eram a SES®, a Fundac&o de Servicos de Satde Pdblica
(FSESP), a Universidade do Amazonas (UA), a SEMSA Manaus e o INAMPS. Cada uma

com grau de envolvimento e dificuldades especificas.

A SES deveria ser a instituicdo na lideranca do processo, no entanto o relatorio aponta
que esta passava por “problemas cronicos” de organiza¢do cuja resolugcdo dependia de uma
“forte decisdo politica”. De fato diversos documentos levantados na pesquisa apontam que s
na década de 1980 a Secretaria passou por 2 reorganizacdes em sua estrutura (1981 e 1984) e
mudanca de 10 secretérios, sendo 0s anos mais criticos 1987 com 4 trocas de gestores e 1989

com mudanca de 3 gestores e ainda uma Comisséo Administrativa. Conforme o documento, a
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Secretaria estava sujeita a imperativos politicos, sem ordem administrativa, servidores
desqualificados e sem estimulos técnicos e financeiros para engajamento em acdes de maior

eficacia. As acbes do programa esbaravam nesses entraves administrativos.

Mesmo dentro da FUAM, o programa de DST/AIDS tinha dificuldade em coordenar
acOes, uma vez que a instituicdo historica e prioritariamente era dedicada a hanseniase. As
fontes utilizadas no trabalho apontaram que os embates eram tanto com corpo técnico (equipe
clinica) quanto administrativo (entidades religiosas permaneciam na gestdo vindas da
assisténcia aos hansenianos):

“O programa de DST/AIDS ainda é considerado como o primo pobre do
programa de hanseniase, veleidade do pequeno grupo que a ele se dedica € a

gue se da atencdo se ndo houver, no momento, alguma atividade do programa
de hanseniase, sempre prioritario” (MS, 1987, p.4).

A FSESP, embora o relatorio conclua que tinha os profissionais menos qualificados,
foi considerada como instituicdo melhor engajada nas acdes em DST-AIDS, com protocolos
bem estabelecidos e treinamentos regulares de suas equipes. A SEMSA Manaus, mesmo
contando com interesse de alguns de seus gestores, nao tinha atuacao expressiva no programa
e sofria dos mesmos problemas estruturais da SES, embora a situacdo fosse menos cadtica. Ja

o INAMPS apresentava resisténcia a agdes rotineiras em DST.

A UA, segundo o relatorio, dava suporte aos servigos de assisténcia a soropositivos.
Nas dependéncias do HUGV eram tratados doentes de AIDS que necessitassem de
internamento, especialmente nos cinco primeiros anos da epidemia. No Ambulatério Araujo
Lima da Faculdade de Medicina, um servico de DST foi montado, e no seu Hemocentro era

feita sorologia para o virus.

Fazendo uma analise mais detalhada do pano de fundo da situacdo, destacamos que no
Amazonas o despreparo da equipe em lidar com a epidemia ndo foi diferente do resto do pais.
A AIDS imp6s (e imp0@e!) desafios iguais as autoridade de sadde de todo o mundo. Até 1987,
com um falho sistema de informacgdo, nem mesmo o Ministério tinha meios para avaliar sua

prépria atuacao.

Outro ponto é o contexto nos quais 0s pioneiros estavam inseridos. O que marcou a
diferenca na resposta organizada nos estados brasileiros foi a capacidade que suas Secretarias
de Saude tiveram de identificar a doenca como uma emergéncia de saude publica e que

independentemente do nimero de casos registrados, a epidemia acabaria por atingir todos os
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cantos do pais indiscriminadamente. Marques (2002) destaca que as possibilidades politicas
do setor salde instaladas localmente no periodo foram determinantes para as respostas iniciais
a epidemia nas diversas regides do pais. Para ilustrar seu posicionamento, a autora destaca
que em 1983 quando haviam apenas 4 casos confirmados em Sdo Paulo, sob a lideranga de
sanitaristas daquela Secretaria fortemente comprometidos com principios da reforma
sanitaria, ja se organizava o primeiro programa de combate a AIDS no Brasil que, segundo
Galvdo (2002), estabeleceu as bases para a posterior organizacdo de outros estados e até

mesmo do Programa Nacional.

Sem o suporte da Secretaria Estadual de Salde, que conforme aparece na
documentacdo, também estava desestruturada a época, o Programa de DST/AIDS do
Amazonas dificilmente conseguiria implantar acfes preventivas e de assisténcia em
abrangéncia estadual. Analisando a situacdo da SES desde sua criacdo 1956 a 2010, a
Secretaria passou por 8 reestruturacdes administrativas e troca de 38 secretarios. Isso significa
gue em média cada gestor permaneceu no cargo cerca 16 meses, confirmando instabilidade da

situacdo desta Secretaria.

As autoridades de saude do Amazonas demoraram a perceber a ameaga que a AIDS
representava, a tomada de consciéncia da gravidade da epidemia aconteceu aos poucos. Para
exemplificar essa mudanca de postura citamos o0 caso do entdo diretor da FMT, personalidade
influente no ambito da saude, médico Heitor Dourado. Em entrevista ao jornal Diario do
Amazonas (1987) declara que a AIDS era um problema menor dentre outras doencas
sanitarias muito mais preocupantes. Mas ja no ano seguinte reconhece a pertinéncia do tema e
o inclui na pauta do 24° Congresso da Sociedade Brasileira de Medicina Tropical, realizado

em Manaus e organizado por aquela instituicdo (Amazonas em Tempo, 1988).
A epidemia avancou.

Como Centro de Referéncia em DST, ao longo dos anos, a Fundacao Alfredo da Matta
seguiu liderando uma série de estudo e pesquisas no Estado, em parceria principalmente com
0 Ministério da Saude. Esse protagonismo histérico faz com que a instituicdo ainda hoje tenha
assento como membro da comunidade cientifica na Comissdo Nacional de AIDS — CNAIDS,
resultado de sua lideranca em diversos projetos-piloto de intervencdo, estudos de validagéo de

modelos de assisténcia e novos protocolos e suporte na implantacdo de novas politicas para o
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MS, desenvolvendo inclusive politicas de atencdo aos indigenas. Além disso, liderou ainda

algumas outras intervengdes inovadoras que destacaremos mais adiante.

4.2 A AIDS na Fundacéo de Medicina Tropical (FMT)*

Fontes pesquisadas evidenciaram que com o surgimento dos primeiros casos no
Amazonas, os técnicos do Alfredo da Matta iniciaram um didlogo com SES para criacdo do
Programa Estadual de AIDS, uma vez que esses pacientes eram atendidos precariamente em
seu ambulatério de DST. Sem uma rede de assisténcia, 0s hospitais resistiam em internar
soropositivos e muitos profissionais se recusavam a atendé-los. As internagbes eram

conseguidas na base de troca de favor e embates entre os profissionais e gestores.

Com o0 aumento de casos, pressao da sociedade, da midia e muita articulacdo, em
fevereiro de 1989, por determinacdo da Comisséao Interinstitucional de Saude (CIS) foi criado
0 Programa Estadual de DST e AIDS em uma tentativa de melhor coordenar a resposta

estadual entre as instituicdes envolvidas (SES, 1999).

Assim, num acordo entre a Coordenagdo Estadual DST/AIDS, a FMT e a SES, foi
construida nas dependéncias desta Fundacdo uma ala de isolamento com 10 leitos para
atender especialmente os soropositivos®. A FMT tornou-se referéncia para atendimento
clinico/ambulatorial as PVHA. Para facilitar a articulacdo necessaria para assisténcia
adequada dos pacientes, a Coordenacdo do Programa se transferiu para la, permanecendo
ainda sob lideranca de um técnico da FUAM, Adele Benzaken (SES, 1999).

A decisdo de tornar a Fundacdo de Medicina Tropical o hospital de referéncia para
assisténcia da AIDS, assim como lotar a Coordenacdo Estadual em suas dependéncias, como
veremos, traria algumas repercussdes para a histéria da AIDS no Amazonas, embora a época

tenha sido a solucdo possivel.

A criacdo de espaco fisico ndo significou automaticamente assisténcia integral aos
soropositivos, assim como a AIDS enfrentou resisténcia no Alfredo da Matta, igualmente os
profissionais da FMT resistiam ao acolhimento do servico. Também no Amazonas 0S
primeiros anos da epidemia foram marcados por auséncia de leitos, negligéncia e preconceito

dos profissionais de saude. Os poucos profissionais que se prontificaram em prestar 0 minimo
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de assisténcia paliativa sofriam o estigma de lidar como “doenga procurada” que carregava

pesado questionamento moral da sociedade.

Atualmente denominada Fundagdo de Medicina Tropical do Amazonas — FMTAM -
foi criada em 1974 como Hospital de Moléstias Tropicais por iniciativa de dois médicos
docentes da Universidade do Amazonas: Carlos Borborema e Heitor Dourado. O trabalho
iniciou com uma pequena enfermaria dentro o Hospital Getulio Vargas, servindo de campo de
estagio para um grupo de estudantes que nos anos seguintes deram continuidade a trajetéria
desses professores e prosseguiram na vanguarda das pesquisas e na assisténcia as doencas
infectocontagiosas na regido (Tupinambg, 2012)

Assim como a hanseniase era prioridade na FUAM, as doencas tropicais eram (e sdo!)
para FMT, com a diferenca que na primeira a iniciativa para criacdo de servico DST tinha
partido da direcdo da instituicdo.

Em 1987, embora o Amazonas tivesse registrado apenas 5 casos, 0 Boletim
Epidemiologico (MS, 2001) ja apontava a dimensdo que a AIDS vinha tomando no pais:

quase 3 mil casos com 2.223 6bitos.

No Amazonas 0s primeiros gestores do programa denunciaram a “falta de vontade
politica” em priorizar o controle das DST e AIDS e falta de plano estratégico com agdes
interinstitucionais que dessem conta de forma consistente e sustentdvel do combate a
epidemia (Benzaken et al. 1998; Sardinha, 1999). As fontes pesquisadas alertaram que quando
a Coordenacdo Estadual instala-se na FMT, extingue-se a Comissdo Interinstitucional de
DST/AIDS (formada pela FMT, FUAM e Hemoam) o que contribui para enfraquecimento da

Rede e desarticulacdo das acdes entre os atores envolvidos no combate a epidemia.

Embora presente, ndo se percebe até aqui a lideranca da Secretaria de Saude na
organizacdo da resposta de controle a AIDS. Os dados apontam que essa iniciativa fica restrita
a atuacdo de alguns poucos profissionais sensiveis a questdo. Assim sendo, dificilmente seria
possivel um plano eficaz de enfrentamento a epidemia de abrangéncia em todo o estado. A

Secretaria adotou a postura de delegar o enfrentamento a AIDS as autarquias a ela afiliadas.
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4.3 Algumas iniciativas exitosas, contudo isoladas.

No Amazonas, embora a FUAM tenha desenvolvido inimeras intervencoes,
destacamos duas iniciativas que trouxeram interessantes resultados e inovagdo por sua
capacidade de articular em rede de assisténcia. A primeira e de maior abrangéncia ocorreu a
partir de 1995 quando a Secretaria Municipal de Saide de Manaus decidiu implantar em toda
a rede béasica do municipio assisténcia a pessoas portadoras de DST com abordagem
sindrdbmica. No ano seguinte o servi¢o ja estava em funcionamento em 17 Unidades do
Municipio. A estratégia visava principalmente tratar adequadamente os casos, diminuindo
assim a incidéncia de DST e consequentemente HIV na capital. (SES, 1999). Além da rede de
cuidado estabelecida, outra inovacdo foi que cada Centro de Saude tinha um plano de acéo
com indicadores e metas estabelecidas, além de encontros coletivos regulares para

monitoramento e avaliacdo.

Foi firmada uma parceria entre a FUAM e a SEMSA Manaus, cabendo a Fundagio
realizar treinamento em abordagem sindromica das equipes nas Unidades dessa Secretaria e
realizar visitas técnicas para acompanhar implantacgdo do Programa. Os treinamentos e
acompanhamento aconteciam ao longo do ano, culminando no Simposio de DST no ultimo
trimestre. O primeiro Simpdsio ocorreu em outubro de 1996 e era o espaco no qual as equipes
apresentavam as acdes desenvolvidas em cada zona da cidade. Em contrapartida, a SEMSA
assegurava aquisicdo de medicamentos e material educativo, contratacdo de profissionais,
custeio dos treinamentos, adequacdo/ampliacdo estrutura fisica para atendimento. Tal
iniciativa sO logrou sucesso por conta da priorizacdo dada pelo gestor Tirso Rodrigues que
esteve a frente da Secretaria entre 1995 e 1997 (SEMSA, 1997).

No periodo de centralizacdo das decisdes no nivel federal, 0 sucesso desta iniciativa
destacou-se por conseguir captar recursos financeiros junto a Coordenacdo Nacional para a
capital, sendo reconhecido até mesmo pela Organizacdo Mundial da Satde como exemplo de
boa préatica em salde (SEMSA, 1998). Os Simposios continuavam a ocorrer regularmente
ainda em 2010.

Com a mudanca de gestdo, o Programa Municipal de DST/AIDS foi perdendo folego.
Informacdes analisadas apontam que essa iniciativa (até hoje talvez a Unica no Estado)
sistematicamente incorporou o rastreio e tratamento DST na abordagem sindrémica na rede

de satde, promovendo articulacdo em rede de assisténcia do servigo de salde e engajando
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profissionais de varias unidades em ac¢des de tratamento, prevencdo e educacdo. No entanto,
com a AIDS néo se podia assegurar a mesma cadeia de cuidado, uma vez que casos positivos
eram referenciados a FMT. Em caso de diagnéstico de AIDS, o servico referenciava, mas a

contra-referéncia era perdida.

Em outra iniciativa de carater interinstitucional, a FUAM desenvolveu junto com a
Prefeitura de Manacapuru o Projeto Princesinha, um plano de prevengdo das DST/AIDS
naquele municipio (1997-2004). Benzaken et al (2007) ao descreverem os resultados desse
programa deixa claro que o sucesso do Programa sé foi possivel pelo comprometimento da
equipe de saude daquela Secretaria, mas principalmente priorizacdo politica dos gestores do

municipio recém eleitos e que tinham interesse em desenvolver turismo ecolégico.

O Projeto logrou por alguns anos repercussdo nacional, sucesso resultado
principalmente da utilizagdo da metodologia Educagdo de Par com profissionais do sexo,
publico-alvo priorizado pela intervencdo. Além das acdes especificas para este publico, foi
estabelecida assisténcia na rede basica de saude do municipio as pessoas portadoras de DST,
assegurando-lhes acesso ao diagnostico, tratamento adequado, aconselhamento e testagem
para HIVV. Como era uma prioridade, o Programa de Controle das DST/AIDS de Manacapuru
foi regulamentado, com provisdo orcamentaria garantida pela Prefeitura do municipio,
incluindo a compra de medicamentos e implantacio de um sistema de vigilancia
epidemiologica. Com a mudanca do grupo politico no municipio houve um realinhamento das

prioridades e o projeto perdeu forca.

4.4 A AIDS no Conselho Estadual de Salde

As atas de reunido do Conselho Estadual de Salde (CES) forneceram pistas
interessantes sobre importancia com que algumas questdes de satde foram tratadas pelo poder

publico ao longo dos anos.

No caso da AIDS, desde a organizacdo do CES em 1993, a primeira vez que o tema
entrou na pauta de discussdo foi na 332 Reunido de 14 de janeiro de 1997 quando o entdo
Conselheiro Tancredo Soares relata a exitosa experiéncia da SEMSA Manaus (CES, 1997a).
No seu entendimento o programa de AIDS deveria ser assumido pelo préprio CES juntamente

com setores envolvidos da SES, FMT e Coordenagdo Estadual DST/AIDS. Embora fosse um
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mau entendimento acerca da responsabilidade do CES, o fato é que Soares apontava a

necessidade da Secretaria Estadual em assumir responsabilidade pelo Programa.

Alids, o Programa de AIDS comeca a tomar visibilidade no ambito estadual,
especialmente quando Tancredo Soares — que ja vinha sensibilizado com o tema desde sua
gestdo na FMT — assume a Secretaria Estadual de Satide em 1997. Nas atas de 1994 a 2010, o
maior nimero de vezes que o tema AIDS esteve na pauta e com discussdo mais detalhadas
aconteceram precisamente quando este esteve presente seja na condicdo de membro
(conselheiro) ou na de Presidente (secretario de salde). Relatos também confirmam que o
médico se mostrou sensivel a problemética e € um nome importante na histéria dos primeiros

anos da epidemia no Estado.

A precariedade do sistema de informacgdo sanitaria/epidemiologica € outro tema
recorrente no CES. Na 32 reunido ordinaria foi apresentada a situacdo de salde no estado
citando colera, maléria, sarampo e meningite como os grandes problemas do estado (CES,
1994). Nesse tipo de avaliagdo comumente o unico critério utilizado € o nimero de casos,
desconsiderando outros riscos eminentes como a AIDS, por exemplo. Somente naquele ano

foram registrados 86 novos casos no estado (MS, 2012).

A ata da 34?2 reunido realizada em 10 de marco de 1997, refere a condi¢do de
desestruturacdo do Programa Estadual. Aquela altura embora a coordenacao ja estivesse sob
responsabilidade de um técnico da Fundacdo de Medicina Tropical — médico Flavio Barros —
a FUAM permanecia sendo o Centro de Referéncia parceiro do PN DST/AIDS, rivalizando de
certa forma com a FMT. A ata refere um relatério apresentado por este técnico da FMT em
que denuncia que “algumas pessoas estariam atuando no sentido oposto aos propoésitos do
programa”. Nesta mesma reunido Soares, ja na condicdo de presidente do CES, exp0s o
sucesso da parceria entre a FUAM e a SEMSA Manaus, sugerindo que proposta semelhante
fosse implantada nas Unidades de Saude do Estado. Pela primeira vez a SES parecia disposta
a assumir lideranca do Programa Estadual DST/AIDS, apaziguando assim 0S
desentendimentos entre FUAM e FMT. O presidente confirma que a Coordenacdo do
Programa DST/AIDS firmara alguns contratos diretamente com o Ministério da Saude para
redefinir a situacdo da AIDS no estado. (CES, 1997a). Na reunido seguinte definiu-se que
seria convocado um encontro para elaborar uma proposta para o Programa DST/AIDS no
Estado (CES, 1997b). A proposta foi de que a SEMSA Manaus assumiria a capital, cabendo a
SUSAM atender ao interior.
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No entanto, a FUAM prosseguiu liderando intervencdes em DST no Amazonas,
interiorizando acdes e projetos. Como uma autarquia, a Fundagéo dispde de certa autonomia
para estabelecer parcerias internacionais, facilitando captacéo recursos de fontes externas e

independentes da Secretaria de Salde.

4.5 Uma nova fase: os acordos com o Banco Mundial, a Politica de Incentivo e o

Programa Estadual.

O Ministério da Saude centralizou o planejamento estratégico e 0s recursos no nivel
federal, depois da assinatura dos primeiros acordos com Banco Mundial a partir de 1993. Para
Grangeiro et al (2010) embora a medida fosse em direcdo contraria as diretrizes operacionais
do SUS, foi essa centralizacdo técnica e financeira que permitiu o pais dar uma resposta mais
assertiva, coordenada e rapida para um quadro que se pintava desastroso no inicio dos anos 90
com alarmante dissipacdo da epidemia entre a populacdo. Por outro lado, a concentracdo do
conhecimento técnico no nivel central ndo permitiu que capacidades institucionais fossem
desenvolvidas em todos os estados brasileiros igualitariamente. O gerenciamento dos
contratos que financiavam acdes locais nos niveis estadual e municipal estavam sob

supervisdo do Programa Nacional, inclusive os projetos comunitarios (MS, 1994).

Com a falta de apoio das autoridades de saude locais, a Coordenacdo Estadual de DST

e AIDS limitou-se em seguir as orientacdes da Coordenacdo Nacional (SES, 1999).

Numa avaliacdo mais recente feita por Grangeiro et al. (2011, p.S126) podemos ver
como tal negligéncia nesses anos iniciais viria a afetar o curso da epidemia localmente até os
dias de hoje. Sobre a descentralizacdo da resposta a AIDS no Brasil, concluem que nos
municipios onde a responsabilidade pelo Programa de controle e assisténcia foi assumida
integralmente desde 1994, os programas “apresentaram uma maior chance de ofertar
diagndstico do HIV, possuir servicos de AIDS e reduzir casos por transmissdo sexual e por
uso de drogas injetaveis” do que os estados que assumiram o programa tardiamente a partir de
2003, reiterando a idéia de que decisdes politicas efetivamente contribuem para a

vulnerabilidade da populacéo.

Dados do DataSUS mostram que em 1991 foram notificados os primeiros casos no

interior do Estado, um caso no municipio de Manaquiri e outro em Manicoré, distantes 54 km
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e 333 km da capital, respectivamente. No ano seguinte, outros 5 municipios também
registraram casos (Beruri, Labrea, Manacapuru, Parintins e Tefé) enquanto que a capital ja
chegava a 50 casos. (MS, 2012). Possivelmente a precariedade do sistema de informacéo local

também ndo facilitava adequada notificacdo dos casos.

Em 2001 foi apresentado na plenéria do CES, o Plano de Controle de Endemias do
Estado. Embora a AIDS no Estado apresentasse uma clara tendéncia de crescimento com uma
incidéncia de 11,8%, nenhuma acdo de controle/prevencao estava prevista neste Plano (CES,
2001). A doenga permanecia invisivel para o poder publico, mas a epidemia se espalhava.

Com uma mudanca nos rumos da Politica Nacional, a partir da assinatura do terceiro
acordo com o Banco Mundial em 2002, tentou-se corrigir a verticalizagdo e centralizagdo no
nivel federal, adotando como diretrizes o “apoio a institucionalizagdo, sustentabilidade e
descentralizagdo das agdes a AIDS no Brasil” (WB, 2004, p.32). Assim, o Programa Nacional
por meio da Portaria Ministerial no. 2.313 instituiu novas regras sobre financiamento e gestdo
que ficou conhecida como “Politica de Incentivos™.

“A Politica de Incentivo consiste em financiar Unidades Prestadoras de
Servigo, por meio de mecanismos regulares do SUS. E a transferéncia fundo
a fundo - repasse regular e programado de recursos diretamente do Fundo
Nacional de Salde para estados e municipios, independentemente de
convénio ou instrumento similar. Destina-se ao financiamento das acdes

estratégicas e servicos de salde para fortalecer a Politica Nacional de DST e
AIDS.” (MS, 2012b).

As coordenacdes estaduais e municipais receberiam recursos por meio de transferéncia
Fundo a Fundo, mas também deveriam assegurar uma contrapartida para cada acdo do Plano.
Para isso deveriam elaborar seus Planos Anuais de A¢des e Metas — PAM com a participacao
da sociedade civil e aprovacdo nos respectivos Conselhos de Saude. No Amazonas, dos 62
municipios apenas Manaus, Tabatinga e Parintins tem os critérios para receber repasse
diretamente do MS. A assisténcia aos demais municipios do Estado estd sob a
responsabilidade da Coordenacdo Estadual DST/AIDS. A Politica de Incentivo mudou a
organizacdo da resposta local, forcando o Estado e os trés municipios contemplados a assumir

uma postura mais ativa na organizacao de seus Programas.

A Secretaria Estadual € levada a assumir responsabilidade pelo programa e o
reestrutura em 2003 dentro do Departamento de Atencdo Baésica e AcOes
Estratégicass/SUSAM, contudo por dificuldade de espago fisico a Coordenacdo permaneceu

instalada no prédio da antiga Central de Medicamentos que funcionava no terreno da FMT


http://www.aids.gov.br/incentivo/
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(CES, 2008). A unidade gestora (e também executora de véarias a¢des) dos recursos vindos do

PAM seria a Fundacdo de Medicina Tropical.

Em 2008, a direcdo desta instituicdo encaminhou a SES uma proposta de
reestruturacdo do Programa Estadual DST/AIDS dentro da FMT. A proposta foi rejeitada sob
0 argumento que o programa néo era da Fundagédo e sim vinculado diretamente a DABE/SES
e que este trabalhava “de forma intersetorial as areas tematicas nos 62 municipios do Estado
do Amazonas”. (CES, 2008). Esse fato foi muito celebrado pelas OSC’s, pois reconheciam
que dessa maneira, as acOes seriam planejadas de forma horizontalizada e integrada com
outros programas:

“A gente sempre acreditou que o Programa tinha que ter uma inter-
setorialidade porque AIDS antes matava... ai com esse prolongamento de
vida, comecavam aparecer alguns problemas: antirretroviral com cancer,
antirretroviral com osteoporose, com tuberculose, até mesmo com fertilidade.
Entdo a coordenacdo ndo poderia trabalhar isolada. Ela teria que trabalhar
com o Programa de Hipertensdo, de Nutricdo, de modo transversal. A

coordenacdo nunca conseguiu fazer isso.” (Ativista de OSC, em entrevista
em 24.07.2013)

A Resolugdo n°. 53 de 2008 resolveu que o Programa DST/AIDS se instalasse nas
dependéncias da SES a partir de janeiro 2009 e que os recursos do Programa passem a ser
gerenciados pelo Fundo Estadual de Saude. O DABE deveria apresentar uma proposta de
reestruturacdo para o Programa (CES, 2008). Tal decisdo desagradou profundamente a
direcdo da FMT que chegou mesmo a denunciar por vias legais o deslocamento de bens
moveis desta Fundacdo para a SES. Sete meses depois, uma nova Resolucdo Ad Referendun
alegando falta de espaco fisico, aprovou o retorno da Coordenacao para as dependéncias da
FMT e la permanecendo desde entdo (CES, 2009). O fato gerou frustracdo e
descontentamento das OSC’s. Apesar do discurso formal de alguns entrevistados confirme
que o Programa esta dentro do Departamento de Atencdo Béasica e Acdes Estratégicas da
Secretaria Estadual de Saude, contraditoriamente a Coordenacdo Estadual DST/AIDS/HV é

parte do organograma da FMT.

A percepcdo generalizada das OSC é que o Programa AIDS efetivamente é da FMT e
ndo da Secretaria. Pode-se concluir que sem a lideranca da Secretaria Estadual de Saude nesse
processo, dificilmente ocorrera um dialogo horizontal com os demais programas. E preciso
que o enfrentamento a AIDS se faca presente de modo transversal na Politica de Saude do
Estado, assegurando-se assim a presenga de uma rede de assisténcia e cuidado em todo o

Amazonas.
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5. Considerac0es finais

No decorrer desta pesquisa nos deparamos com dificuldades préprias de se escrever
sobre acontecimentos recentes e presentes no nosso cotidiano. Escrever a sucessdo de fatos
que se configuram a histéria da epidemia e da construcdo de uma resposta nos trouxe alguns
desafios interessantes. Marcante foi registrar acontecimento que permanecem t&o vivos na
memoria dos entrevistados, fatos relembrados com forte expressdo da subjetividade. Como a
dindmica da oralidade segue uma logica diferente da escrita, outro desafio foi cruzar as

narrativas com as informagdes documentais.

Como esperado ja no inicio do trabalho, ter acesso a informacgfes e/ou encontrar
disponibilidade de dados nédo foi tarefa simples dentro das instituicdes que respondem pelo
Programa da AIDS no Estado. Desde o principio tomamos isso como um indicativo que nos
fez refletir acerca de um ponto que tanto marcou a historia da epidemia no Brasil em 20 anos,

a participacdo da sociedade civil no acesso e dialogo com estruturas do governo.

Outro elemento que emergiu nessa reconstituicdo da historia foi a importancia dada a
epidemia. Se é verdade que “as respostas iniciais a epidemia vao ser diferentes nos diversos
estados brasileiros, dependendo das possibilidades politicas que se instalaram no periodo nas
esferas do setor saude” (Marques, 2002, p.52), fatalmente o controle da AIDS passa acima de

tudo por uma deciséo politica.

Tradicionalmente o que torna um problema uma questdo de saude publica séo
parametros epidemioldgicos quase sempre baseados no numero de casos detectados. O
Amazonas, ndo diferente de muitos outros lugares, demorou em reagir na organizacao de uma

rede de assisténcia para um problema que o mundo j& reconhecia como epidemia.

Embora o Amazonas tenha contado com dedicados profissionais de salde
comprometidos com o enfrentamento da epidemia ao longo da historia, entre as fontes
analisadas parece haver um consenso geral acerca da priorizacdo dada ao tema dentro da
estratégia de salde do Estado. As intervencdes foram e ainda sdo feitas de forma isolada,
carecendo de uma articulacdo entre as instituicdes de assisténcia. O combate a epidemia
poderia lograr importante avanco com organiza¢ao de uma lideranca capaz de articular tanto

com as instituicdes de governo quanto sociedade civil envolvida no enfrentamento a AIDS.
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Essa desarticulacdo pode ter sido resultado do modelo de gestdo adotado pela
Secretaria de Salde ao delegar as suas autarquias a funcdo de liderar a resposta dos diversos
programas de salde. Considerando o histérico do programa de AIDS aqui relatado e as taxas
alarmantes de incidéncia que o estado apresentava até 2010, refletimos se essa forma de
organizacdo responde de forma satisfatoria a necessidades impostas para controle da
epidemia. Mais ainda, num cenério em que as doencas tendem a se cronificar indagamos se é

adequado permanecer num modelo téo verticalizado.

Ao longo da pesquisa, ficou claro que a atual organizacgdo e atuacdo do Programa de
AIDS ndo é obra do acaso, mas sim € produto também da histéria e das decisdes
politicas/técnicas tomadas até aqui. Embora o propdésito deste trabalho esteja centrado na
andlise histdrica, mostrando o contexto politico e social em que se estruturou o Programa, a
pesquisa cientifica também acaba por cumprir uma fungdo social importante de buscar
elementos que possam subsidiar a tomada de decis@o, neste caso, pelos gestores de salude

locais.

Uma das raras publicacbes encontradas sobre a organizacdo inicial do Programa
DST/AIDS no Amazonas, Benzaken et al. (1998, p. 11.10.1) reforcam a idéia que a resposta
estadual foi marcada por estruturas de salde bastante desarticuladas e carecendo de

capacidades institucionais que pudessem responder ao aumento da demanda por assisténcia:

“(...) a administracéo politica do estado, mesmo contando na ultima década,
com a dedicagdo de empenhados profissionais no combate a infeccdo pelo
HIV, descontada a pouca experiéncia e o pioneirismo dos profissionais
envolvidos, ndo conseguiu das autoridades sanitarias qualquer tipo de
priorizacdo do Programa DST/AIDS entre as politicas de saude publica (...)".

Apesar da data de producdo do texto, o discurso parece ainda permanecer atual. A
AIDS continua propondo novos desafios. Com a cronificacdo da doenca, € preciso inovar nas
estratégias de prevencdo, aumentar testagem, continuar assegurando medicamento e insumos
para demanda crescente, implantar rede de assisténcia no interior do estado. Diminuir a
vulnerabilidade da popula¢do amazonense passa inevitavelmente por uma decisdo politica das

autoridades de saude do estado.

E nesse cenario de desimportancia do Programa na hierarquia das politicas de sadde,
crescimento populacional, aumento das atividades econdmicas em todo o Estado,
principalmente na capital, € que o virus segue vitorioso no seu intento de continuar existindo

nas fronteiras deste vasto territorio.
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A AIDS e 0 movimento social no Amazonas

Neste artigo identificamos as principais Organizac6es da Sociedade Civil e liderancas
que tiveram contribuicdo importante no enfrentamento a AIDS no estado. Algumas liderangas
e instituicdes ja ndo mais existem, sendo este trabalho um importante e inédito registro de
suas histdrias. O trabalho sera apresentado ao Boletim do Museu Paraense Emilio Goeldi —

Ciéncias Humanas.
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AIDS E O MOVIMENTO SOCIAL NO AMAZONAS
AIDS AND THE SOCIAL MOVEMENT IN AMAZONAS STATE

RESUMO:

O Brasil ¢ internacionalmente reconhecido pelo sucesso alcancado na assisténcia e controle da
epidemia de AIDS. Isso € resultado de uma combinagdo de fatores, dentre eles a forte
mobilizacdo da sociedade civil desde os primeiros casos. Essa mobilizacdo impediu que as
autoridades de saude negligenciassem o problema, colocando o Brasil na vanguarda de
iniciativas exitosa e de promocéo de direitos humanos. No Amazonas permanecem ineditos
trabalhos que privilegiem aspectos sociais e da historia da doenga. No esforco de enriquecer
referencial tedrico sobre a AIDS no Estado, o presente artigo busca reconstruir a historia de
algumas OrganizacGes da Sociedade Civil que participaram dessa luta e contribuiram na
resposta contra a epidemia no Amazonas. A partir de fontes documentais e principalmente
orais, concluiu-se que a mobilizacdo social anti-AIDS logrou conquistas importantes e se fez
presente na construcdo da politica de saude do Estado, embora nos ultimos anos venha
sofrendo um acentuado processo de desarticulacdo e enfraquecimento politico e
organizacional.

PALAVRAS-CHAVE:

AIDS, Organizacdes da Sociedade Civil, histéria da saude, Amazénia.

ABSTRACT:

Brazil is known globally for the results achieved in its response to the AIDS epidemic. Mixed
factors explain that, among them the community mobilization since the first cases was
reported. The mobilizations avoided the problem were neglected by the health authorities,
placing Brazil in the front line of successful initiatives and human rights promotion. In
Amazonas state, there are few studies about the social aspects of the disease and its history.
Join the effort to expand references about Aids in Amazonas, this paper comes with some
Community Based Organizations histories which actively act at the local program. From
documental and mainly oral sources, it was concluded that the Aids social mobilization
reached important achievements and was present in the construction of local health policy,
although in recent years it has been facing a strong disarticulation process with a political and
organization weakening.

KEYWORDS:

AIDS, Community Based Organization, History of Health, Amazon.
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1. Introducéo

Sai daquele consultdrio transtornado. 40 segundos de Aids! Escapei. Claudio,
meu companheiro, me esperava aqui fora. Meus amigos me esperavam. A
vida me esperava. E livrei-me daquela pavorosa doenca que me matou por 40
segundos. Escapei com a conviccdo de que é preciso libertar desse jugo
outros doentes... de resto, € a vida, a cada 40 segundos, intensamente.

Herbert Daniel, fundador do Grupo de Apoio a Prevencédo a AIDS/RJ.
(ABIA, 1989, p.10)

A historia da AIDS no Brasil foi marcada pela participacdo de diversos movimentos
sociais, muitos deles organizados a partir das experiéncias de pessoas afetadas pela doenga,
soropositivas ou ndo. No mundo erguia-se bandeira de promoc¢éo de direitos civis e no pais

lutava-se pela redemocratizacdo politica e respeito pelas liberdades individuais.

Chequer (2006) aponta que antes do primeiro caso ser registrado no pais, a imprensa
brasileira, ja em 1981, reproduzia o noticidrio americano de “cancer gay”. A epidemia de
significados se alastrou em solo nacional e entrelagou a AIDS a historia dos movimentos
sociais também no Brasil. Ao descrever a descoberta de sua soropositividade, Herbert Daniel
expressa que “libertar desse jugo outros doentes” motivou a organizagao dos primeiros grupos

de pessoas afetadas pela doenca.

No trabalho de resgaste sobre a historia da epidemia no Amazonas as trajetorias de
algumas dessas pessoas também vieram a tona. Poucos sdo 0s registros nos documentos
oficiais pesquisados que identifiguem com olhar mais atento a participacao da sociedade civil
nesse processo. Assim, as informacdes aqui apresentadas foram principalmente levantadas a
partir de entrevistas com informantes-chaves e por documentos (cartilhas, panfletos,

manuscritos, etc) fornecidos por essas instituicdes.

Identificar Organizacbes da Sociedade Civil (OSC) que tiveram participacdo
reconhecidamente importante no enfrentamento a AIDS no Amazonas enriquece referencial
tedrico sobre a epidemia no Estado, contribuindo ainda para dar visibilidade a esses

movimentos e imortalizar nomes que construiram essa histéria.

No decorrer da pesquisa observou-se- que o tema propunha um desafio: como
mensurar a importancia de cada Organizacdo? A questdo foi solucionada com adequacéo na
metodologia inicialmente proposta. Num primeiro momento foi considerado como critério as
OSC que recorrentemente apareciam na documentacéo oficial do Ministério da Satde ou da

Coordenagdo Estadual DST/AIDS, todavia a certeza de que tais OrganizagOes realmente
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representavam em alguma medida o movimento de AIDS s6 poderia ser dado pelas préprias
liderancas das OSC. Assim, sem correr 0 risco de injusticas, as pessoas e as entidades citadas

neste trabalho foram aquelas mais lembradas nos relatos dos informantes-chave.

Numa andlise mais ampla, mais do que reconstituir a historia dessas instituicoes, esse
registro ajuda a refletir também acerca da afirmag&o do controle social no Sistema Unico de

Saude no Amazonas.

2. Marcos sobre a historia do Programa de AIDS

Para facilitar contextualizagdo das instituicdes na historia da AIDS no Brasil, dividiu-
se didaticamente alguns momentos, tomando como base eventos que marcaram 0
direcionamento das acGes do Programa Nacional, conforme descrito por dois reconhecidos

pesquisadores brasileiros do tema.

Parker (1997) faz a primeira tentativa de organizar historicamente esses eventos. Ele
aponta quatro fases que cruzavam com a historia politica do Brasil: de 1982 a 1985, periodo
que compreende a notificacdo do primeiro caso em Sao Paulo até definicdo das diretrizes que
irdo nortear a resposta nacional de controle da AIDS; de 1986 a 1990, periodo que o
Ministério da Saude centraliza e empreende uma série de acOes para controle da epidemia em
todo o territorio nacional; 1990 a 1992, momento marcado pelo desmonte de todo o Programa
Nacional no Governo de Fernando Collor, e por fim; a partir de 1992 quando o Ministério

reorganiza o Programa Nacional de AIDS.

Tomando esses eventos como referéncia, Galvao (2000) faz uma releitura dos eventos,
dessa vez baseada na organizacdo da sociedade: 1981 a 1982 quando a AIDS chega ao Brasil
apenas por noticias internacionais, principalmente da impressa americana; de 1983 a 1989,
periodo que ela chama de “anos heroicos” em que pouco se conhecia da doenga ¢ que a
assisténcia era feita em condicdes precarias pelo governo e justamente por isso 0s primeiros
movimentos sociais de apoio aos soropositivos comecaram a se organizar; 1990 a 1992,
periodo marcado pelo distanciamento entre a politica federal e os movimentos sociais, e; a

partir de 1993 com a assinatura dos acordos com o Banco Mundial.

Com base nesses marcos historicos, tragcou-se o periodo de analise na pesquisa trés

momentos da histéria da AIDS no Amazonas: de 1986 a 1993, periodo que vai do primeiro
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caso notificado no estado até a centralizagdo das decisdes técnicas e financeiras pelo
Programa Nacional; de 1994 a 2002 quando o gerenciamento dos contratos que financiavam
acOes locais, governamentais e comunitérias, estavam sob supervisdo direta do Ministério da

Saude, e; a partir de 2003 com o inicio da Politica de Incentivos (descentralizacdo).

Dessa maneira pode-se caracterizar melhor a organizacdo dos movimentos sociais em

virtude dos eventos ocorridos em ambito nacional.

3. As Organizacdes da Sociedade Civil na luta contra a AIDS no Amazonas
3.1 Fase | — 1986 a 1993

Os primeiros anos da epidemia no Estado, ndo diferente de outras partes do pais,
foram marcados por alta carga de preconceito e estigma tanto por parte da sociedade
amazonense, quanto por parte dos préprios profissionais de saide como resultado sobretudo
da escassez de informacgdes seguras a respeito da AIDS até aquele momento. Relatos colhidos
de usuarios, de seus familiares e dos profissionais de salde que viveram esse periodo inicial

apontam o despreparo dos servi¢os em lidar com a situacéo.

Galvao (2000) caracteriza como “anos heroicos” o periodo entre 1985 a 1989,
marcados por iniciativas de enfrentamento a AIDS que tinham muito mais engajamento
pessoal daqueles que militavam na area do que comprometimentos institucionais, fato que
ficou muito evidente nos relatos analisados. Como forma de fortalecer acbes em espacos onde
0 servico de saude ndo alcancava, alguns desses profissionais acabaram por se reunir em
Organizacbes Ndo Governamentais, somando esforcos com pessoas da sociedade civil

interessadas em contribuir com a causa.

A 12 ONG no Amazonas voltada exclusivamente para tematica AIDS foi fundada em
01 de dezembro de 1989 (Brasil, 1997). O Movimento de Luta Contra a AIDS — AMAVIDA
em sua constituicdo contou com o apoio da Universidade do Amazonas, através da Sub-
reitoria de Assuntos Comunitarios, aléem de outras figuras de destaque na sociedade

amazonense a época.

O Amavida também desenvolvia um trabalho com adolescentes nas escolas, mas sua

forte atuacdo era junto a profissionais do sexo da capital, trabalhando em parceira com a
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Fundacdo Alfredo da Matta (FUAM) para referenciar casos de DST. Além disso, a
Organizacao dedicava esforco no trabalho de mobiliza¢do da midia para divulgar informacdes

de prevencdo a populacédo em geral.

Em sua histéria, o0 Amavida contou com importante contribuicdo de profissionais de
salde que neste inicio tiveram forte engajamento no enfrentamento a epidemia no Amazonas,
destacando-se médica Adele Benzaken e assistente social Rita Bacuri, ambas vinculadas
também a FUAM. Esse vinculo facilitou que a populacdo assistida tivesse acesso direto
aquela unidade de saude, garantindo adequada referéncia e estreitando vinculo entre o servico

e a comunidade.

Neste momento em que o préprio programa nacional também estava se organizando e
0s estados em iniciativas isoladas tentavam responder a demanda, mesmo sem recursos e com
pouco conhecimento, 0 Amavida estabeleceu parcerias com entidades internacionais como

forma de viabilizar execucdo de seus projetos.

Outro grupo pioneiro que acabou por alinhar seu discurso a questdes de DST/AIDS
por se reconhecer vulneravel foi o Grupo Gay do Amazonas — GGA, fundado em 20 de
fevereiro de 1992'. Embora se tenha organizado com a finalidade de promocéo direitos dos
homossexuais, a exemplo do que ocorreu com esse tipo de Organizacdo em outros Estados,
rapidamente reconheceu a ameaca que AIDS representava para comunidade gay e incorporou
também a tematica DST/AIDS em suas atividades. A Instituicdo tinha acdes voltadas para

prevencdo e informacdo em DST/AIDS principalmente para homossexuais.

Atualmente é chamada de Associacdo Amazonense de Gays, Lésbicas e Travestis —
AAGLT e tem sido ao longo dos anos uma ONG bem atuante tanto no campo de promogéo
direitos humanos LGBT quanto em atividades de prevencdo DST/AIDS. Entre os anos de
2000 a 2010 liderou a organizacdo das Paradas do Orgulho LGBT no estado, importante
espaco de difusdo de mensagens de prevencdo e luta contra preconceito. A partir de 2010 a
entidade passou a ser alvo junto ao Ministério Publico de denuncias que desqualificam sua
atuacdo no combate a epidemia, sem que até o momento tenha sofrido qualquer tipo de

condenacdo.

! Dossié Violagdo de Direitos e Violéncia Contra Homossexuais no Amazonas organizado pela Associagdo
Amazonense de Gays, Lésbicas e Travestis em abril de 2004.
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Seu primeiro presidente Adamor Guedes foi uma figura de destaque em todo territorio
nacional por sua forte lideranca e engajamento no campo de direitos civis e da satde, atuagdo
que Ihe rendeu homenagens postumas. Dois meses ap0s seu assassinato, ocorreu em Brasilia a
122 edicdo do Encontro Brasileiro de Gays, Lésbicas e Transgéneros — Adamor Guedes, de 08
a 11 de novembro de 2005, ocasido na qual a comissao organizadora decidiu batizar o evento
com o nome do ativista (Brasil, 2005). Adamor também foi lembrado pela Secretaria de
Estado de Justica do Amazonas, que mantém até os dias de hoje o Centro de Referéncia em

Direitos Humanos de Prevencdao e Combate a Homofobia “Adamor Guedes”.

Em uma publicacdo de novembro de 1997, o Ministério da Saide aponta existéncia de
trés ONG no Amazonas. Além das duas citadas acima, refere ainda que a Associacdo
Homossexual do Estado do Amazonas (AHEA) teria iniciado atividades com DST/AIDS em
1996, embora ja existisse legalmente desde 1991. A ONG atuava no interior do Estado,
fazendo contato com a rede medica e juridica para assisténcia a PVHA (Brasil, 1997). Dentre
documentos encontrados e relatos registrados ndo houve qualquer outra mengéo a existéncia

desta Instituicdo, além dessa publicacdo do Ministério.

Em comum, essas organizacOes se caracterizavam pela autonomia em desenvolver
suas acdes. Como naquela altura ndo tinham nenhum tipo de financiamento do Ministério da
Saude, buscavam outras fontes como venda de produtos, eventos beneficentes, apresentavam
projetos de intervencdo para entidades externas ou outros instituicbes governamentais ligadas
a cultura ou direitos humanos. Relatos déo conta que era preciso aproveitar as habilidades de

cada um dentro da Organizacéo e que portanto o trabalho era verdadeiramente voluntario.

3.2 Fase Il — 1994 a 2002

Terabe (2009, p. 13) aponta a assinatura em 1993 do acordo com Banco Mundial para
financiamento do Projeto de Controle da AIDS e DST (AIDS | — 1994 a 1998) como “marco
divisor de um programa artesanal para um programa mais técnico e dindmico” tendo como
diferencial a participacdo garantida das OSC na construcdo das estratégias nacionais a serem
adotadas. O “AIDS I” previa investimento total de 250 milhdes de ddlares em quatro anos,
sendo pouco mais de 60% desse valor empréstimo do Banco e o restante seria a contrapartida

do governo brasileiro. Em 1998 foi assinado um segundo acordo, o AIDS 11 (1999 a 2002)
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totalizando investimento de 300 milhdes de ddlares, dos quais US$ 165 milhdes financiados

pelo Banco.

Para Galvdo (2000) a partir de entdo, os projetos ndo surgem mais de uma
necessidade/demanda vindo espontaneamente da sociedade civil, mas sim como resposta a
possibilidade de financiamento em editais abertos pela agéncia financiadora governamental.
Para a autora isso gerou uma despolitizacdo do discurso, uma vez que as OSC baixaram a
bandeira da promocdo do direito das PVHA para reorientar suas a¢des a partir das linhas

definidas pela politica do governo.

Segundo o Relatério do Banco Mundial no Amazonas oito OrganizagBes tiveram
projetos financiados com fundos do AIDS 1 e Il (WB, 2004). Além do Amavida, a Rede de
Amizade e Solidariedade, ASA-AM e a Associacdo Katir6 também tiveram projetos

contemplados.

A primeira iniciativa envolvendo principalmente PVHA na sua constituicdo foi a
Associacdo dos Soropositivos do Amazonas — ASAAM, outra Instituicdo pioneira organizada
com apoio da Arquidiocese de Manaus da Igreja Catolica. Embora néo tenha sido possivel
determinar com precisdo a data de sua fundacdo, alguns informantes referem que tenha sido
entre 1995-1999. Infelizmente documentos que registram a existéncia e atividades
desenvolvidas por essa Organizacdo ndo foram mais localizados e seu principal responsavel,
Henrique de Sa faleceu em setembro de 2003. Alguns relatos apontaram que ele era uma
figura polémica dentro do movimento social anti-AIDS, sendo alvo de suspeitas de algumas
arbitrariedades administrativas como verba nado justificada do Ministério da Saude e uso do
nome e imagem das PVHA’s para alcance de alguma vantagem de interesse proprio. No
entanto, Lindner (2003) aponta que seu ativismo foi importante na discussao sobre a epidemia
dentro da Igreja Catolica, contribuindo na consolidacdo do que viria a ser a Pastoral da AIDS
da CNBB, em 2002.

A partir de 1996, contando com forte apoio de alguns profissionais de salde da
Fundacdo Alfredo da Matta e da Fundacdo de Medicina Tropical e com figuras da sociedade e
politica amazonense e a facilidade de financiamento do Programa Nacional, sob a lideranca
do médico Rogélio Casado, organiza-se dentro da Fundacdo de Medicina Tropical a Rede de

Amizade e Solidariedade as Pessoas com HIV/AIDS. A reunido de fundacdo da Rede ocorreu
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no dia 11 de abril de 1997 num evento especial na Camara Municipal de Manaus®. Casado
permaneceu por 2 anos a frente da coordenacdo e apds alguns meses de mudangas na dire¢éo,
em 1999 Laurinha Brelaz assumiu a coordenacao.

Brelaz foi outra lideranga que marcou o movimento civil no enfrentamento da AIDS
no Amazonas. Além de seu trabalho na Rede Amizade, teve uma atuagdo bastante destacada
como presidente do Forum Amazonense de OSC/AIDS. Como representante do Forum, foi a
primeira lideranga AIDS a participar como membro suplente do Conselho Estadual de Saide
a partir de 2003 (CES, 2003). Relatos e registro de correspondéncia eletronica destacam sua
de personalidade forte, por vezes polémica. Brelaz também representou 0 Amazonas em
diversos espacos nacionais tanto na area da salde quanto direitos humanos. Seu discurso foi

sempre muito marcado pela defesa do controle social no programa de AIDS no Amazonas.

Em 1999, com o “Projeto Soropositivos de Baixa Renda” atuando num bairro
periférico da cidade de Manaus®, a Rede de Amizade e Solidariedade consegue seu primeiro
financiamento através do Programa Nacional de DST/AIDS Nos anos seguintes tiveram
outros projetos financiados pelo Ministério da Saude, trabalhando acdes de prevengdo nas

escolas com jovens e adolescentes..

Em parceria com o Grupo de Mulheres Prostitutas do Estado do Para (GEMPAC), em
2001 a Rede iniciou um trabalho com profissionais do sexo. Nos anos seguintes, em
continuidade do projeto, a Rede apresentou o “Projeto Amazonas da Noite”, obtendo novo
recurso desta vez federal, renovando o financiamento posteriormente ja pelo Plano de Acdes e
Metas. O sucesso desse trabalho de prevencdo e mobilizacdo social das profissionais do sexo
resultou na criacdo da Associacdo das Prostitutas e ex-Prostitutas do Amazonas — APAM
(2007). Ainda no ano de 2000, a Rede inaugura parceria com a FMTAM e, nas dependéncias
desta Fundacdo, dé inicio aos primeiros encontros dos grupos de apoio e refor¢o da adesdo ao
tratamento ART, atividades voltadas exclusivamente a soropositivos. Esta atividade continua

a ser executada, hoje sob financiamento do PAM.

Outra instituicdo de destaque nesse periodo surge quando alguns dissidentes da ASA-

AM procuraram Rita Bacuri, sabendo de sua ligacdo com 0s movimentos sociais, para formar

2 Conforme consta na Ata de Fundacio da Rede de Amizade e Solidariedade as Pessoas Vivendo com
HIV/AIDS em Manaus no dia 11 abril 1997.

® As informagdes sobre a Rede de Amizade e Solidariedade constam no documento “Histérico da Instituicio”,
disponibilizado pela ONG.
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uma associacdo que promovesse cidadania aos soropositivos através da insercdo social destes

no mercado de trabalho.

Nascia assim a Associacdo Katiré em 04 de julho de 2002, tendo como lideranca, Julio
Rodrigues, José Maria e Euclides José*. Pela ligacdo que Bacuri tem como pesquisadora da
Fiocruz Amazonia, a Associacdo passou a funcionar num espago cedido dentro desta
instituicdo. Katird, que na lingua tukano significa Vida, surge com prop6sito de apoiar
melhoria da qualidade de vida de PVHA através de capacitacdo profissional, bem como
orienta-los juridicamente na luta por seus direitos. Em 2002, a Katiré também com recursos
proveniente dos acordos com Banco Mundial, através do PN, recebeu assessoria da ONG
norte-americana Management Science for Health para fortalecer sua organizagéo gerencial,
reestruturando seu estatuto, revendo missdo e elaboracdo de plano de gestdo financeira e

captaco de recursos”.

Julio Rodrigues é outro nome de destaque no ativismo DST/AIDS e também
Tuberculose do Amazonas. Além da Katiro, foi presidente do Férum Amazonense de
OSC/AIDS, assumindo como representante da sociedade civil na Comissdo Nacional de
AIDS (CNAIDS). Foi eleito por mais de uma vez membro da Comissdo de Articulacdo

Movimentos Sociais (CAMS), participando ainda do Grupo Técnico da Unaids.

Com a facilidade que Rodrigues tinha de transitar por todos esses espacos, a Katird em
parceria com Rede Nacional de Pessoas Vivendo com HIV/AIDS (RNP+), liderou a
organizacgdo do Il Encontro Nacional de PVHA, ocorrido em Manaus de 24 a 27 de agosto de
2007. Este é um dos mais importantes eventos nacionais para debater a realidade e propostas
politicas para as PVHA. O encontro contou com cerca 200 participantes e teve apoio do
Programa Nacional de Aids, agéncias da ONU (Unaids, Unicef, Unfpa e Unesco) do Governo
do Amazonas e da Prefeitura de Manaus (Brasil, 2007). Os relatos colhidos sdo unanimes em
reconhecer Jalio como uma grande lideranga no ativismo AIDS no Estado, alguns deles
identificam que apds sua morte em 2011, o movimento social perdeu forca e

representatividade nos espacos nacionais.

Neste periodo também outros grupos e entidades comegcaram a organizar-se, embora
nem todas juridicamente, dentre estes destacamos: Associacdo de Prevencdo DST/AIDS no

Amazonas — SOCEAMA; Centro de Convivéncia D.Jackson Damasceno e a Pastoral da

* Conforme esta registrado na Ata de Fundago da Associacio Katiré em Manaus no dia 04 julho 2002.
® Cartilha explicativa do Projeto Puxirum, coordenado pela Associacio Katird.
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AIDS, ambos ligados a Arquidiocese de Manaus da Igreja Catolica e a Rede Nacional de
Pessoas Vivendo com HIV/AIDS (RNP+) Secdo AM.

Em comum, a maior parte dessas OSC aponta que nesse tempo sua atuagao era muito
mais ativa e independente. Reconhecem que adotavam uma posicéo de enfrentamento com os
servicos/gestores de salde para ter acesso a assisténcia de qualidade, pois, com recursos
vindos diretamente do Ministério da Saude, ndo tinham suas atividades financeiramente

dependes das coordenagdes municipal ou estadual.

3.3 Fase 11 — a partir de 2003

Até aqui as agdes no campo da AIDS estavam fortemente centralizadas no nivel
federal, o que enfraquecia a capacidade local de liderar a resposta a AIDS no Estado. Com
uma mudanca nos rumos da Politica Nacional a partir da assinatura do “AIDS III” em 2002
tentou-se de certa forma corrigir a verticalizagéo e centralizacdo, adotando como diretrizes o
apoio a institucionalizagdo, sustentabilidade e descentralizacdo das acdes a AIDS no Brasil.
(WB, 2004)

Por meio da Portaria Ministerial no. 2.313, o Programa Nacional instituiu novas regras
para financiamento que ficou conhecida como “Politica de Incentivos”. Desde entdo a gestao
desses recursos pelos Estados se deu a partir da elaboracdo do Plano de Acbes e Metas —
PAM, na qual o Fundo Nacional de Salde do Ministério da Salde repassa recursos para
Estados e Municipios, sendo que estes devem garantir contrapartida para cada acdo definida

no Plano. Nesse novo modelo, o financiamento para OSC é assegurado (Brasil, 2002).

A partir de 2003 muitas OSC passaram a se formalizar, algumas delas tendo em suas
missOes institucionais atuacdo direta na area de HIV, seja apoio a PVHA como Rede de
Mulheres Positivas do Amazonas (2003) ou prevencdo a grupos vulneraveis como Associacao
Garotos da Noite — AGN (2006) e Associacdo Prostitutas e Ex-Prostitutas do Amazonas —
APAM (2007). Além daquelas cujo puablico-alvo sdo PVHA ou vulneraveis, outras
instituicbes voltadas que ndo tem na AIDS seu objeto exclusivo ou principal de atuacédo
também passaram a ter projetos aprovados pelo PAM, como por exemplo a Associacdo para

Desenvolvimento Integrado e Sustentavel — ADEIS (2002).
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Nesse periodo € de destaque a organizacdo do Férum que passa a articular as acoes
politicas das OSC no Amazonas. Em meados de 2002, as diversas organizacdes identificam a
necessidade de somar esfor¢cos na prevencdo a DST e integracdo de a¢bes no apoio a PVHA, a
exemplo do que ja vinha ocorrendo em outros estados. Em 11 de novembro de 2003, a idéia
se materializa e surge o Forum Amazonense de OSC/AIDS, sob a lideranca de Laurinha
Brelaz cuja missdo ¢ “ser um espaco de articulagdo da Sociedade Civil para criticar e
promover politicas publicas de satide, numa perspectiva de justica social”. Contribuiram
fortemente na organizacdo deste Forum a Rede de Amizade e Solidariedade, a Associacéo
Katiré e a AAGLT®.

Em 2007 o Férum ja contava com nove Organizacdes filiadas: AAGLT, AGN, Rede
Amizade, Rede de Mulheres Posithivas, Soceama, Centro D.Jackson, Movimento GLT de
Manacapuru, ADEIS e Katird. Ao longo dos anos, alguns nomes se destacaram a frente do
Forum: Além de Brelaz (Rede Amizade e Solidariedade), Julio Rodrigues (Katird), Fabricio
Nunes (Associacdo Orquidea), Marinés Maciel (RNP-AM) e Dartanha Silva (AGN) foram os
nomes mais lembrados pelos informantes da pesquisa e/ou identificados recorrentemente nos

documentos analisados. Comumente ativista atuam/atuaram em mais de uma Organizacao.

Dentre algumas ac0Oes realizadas pelo Férum, os informantes destacaram capacitacéo
em ativismo social para diversos grupos em alguns municipios no interior do Estado,
manifestacdes publicas em defesa PVHA incluindo eventos como Parada Gay, Carnaval, Dia
Mundial Luta contra AIDS.

Em 2008, uma manifestacdo que ganhou destaque na midia foi promovida no dia da
inauguracdo do Hospital Dia da Fundacdo de Medicina Tropical do Amazonas, centro de
referéncia para tratamento da doenca, na qual ativistas reivindicavam pela melhoria na
qualidade do atendimento e ndo apenas expansdo da estrutura fisica. Embora a acdo nao fosse
consenso entre as OSC, o protesto gerou uma série de reunides e debates nos meses seguintes,
contribuindo para mudangas e reestruturacdo do Programa DST/AIDS, como por exemplo a
decisdo de instalar a Coordenacdo Estadual nas dependéncias da Secretaria Estadual de Salde,

no inicio de 2009, embora meses depois a decisdo tenha sido revogada (CES, 2008).

Outra acdo de destague do Forum foi a organizacdo do V Encontro Regional
ONG/AIDS (ERONG) em 2009. O evento de preparacdo para Encontro Nacional e € um

6 Segundo um Panfleto de Divulgac¢do produzido pelo Férum Amazonense OSC/AIDS.
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espago para definicdo da participacao politica que as ONG’s tém junto as instancias
governamentais como a Comissdo de Articulagdo com Movimentos Sociais (CAMS),
Comissdo Nacional de AIDS (CNAIDS) e no Conselho Nacional de Saide (CNS).

As liderangas da sociedade civil reconhecem que o Férum foi um importante espaco
de interacdo e luta pela cidadania, mas todos lamentam a desmobilizacdo sofrida dentro do

Forum nos trés ultimos anos.

Outra OSC que vale destaque é a Casa de Apoio Frei Mario Monacelli. A Casa surge
pela iniciativa da Irmd Vera Lucia da Congregacdo Irmdzinhas Imaculada, que sensibilizada
pela situacdo das PVHA residentes no interior do estado que vinham regularmente a Manaus
em busca de tratamento ambulatorial e ndo tinham abrigo na capital. Ir. Vera Lucia
empreende esforco junto a Arquidiocese de Manaus, Prefeitura Municipal, a Coordenagéo
Estadual DST/AIDS e outras instituicdes e pessoas fisicas para comegar a organizar um
espaco de acolhida. O projeto foi apresentado a Secretaria Estadual de Salde e aprovado pela
Comissdo Intergestores Bipartite em novembro de 2004 (CIB, 2004). Num antigo prédio
cedido pela Prefeitura no centro de Manaus, em 24 de setembro de 2005 sob 0 nome “Nossa

Casa” a institui¢do inicia suas atividades’.

Ao longo dos anos, a Casa enfrentava muitas dificuldades para se auto sustentar, mas
em 2008 os frades capuchinhos da Paroquia de S&o Sebastido assumem a instituicdo e
conseguem recursos vindos do exterior para dar prosseguimento as atividades. Em 2010 a
Nossa Casa ¢ rebatizada sob nome “Casa de Passagem Frei Mario Monaccelli” em
homenagem a um importante frade daquela Congregacdo, com capacidade para abrigar 30
pessoas, atendendo uma meédia mensal de 18 PVHA vindas do interior que seguem

atendimento ambulatorial na capital.

Nesse periodo, algumas instituicdes no interior do Estado também se organizaram.
Trata-se do Movimento de Gays, Lésbicas e Transgéneros de Manacapuru — MGLTM (2005)
e do Grupo Boto Cor de Rosa GLBT de Novo Airdo (2008). Nota-se que no Amazonas 0
mesmo fendmeno ocorrido na historia da AIDS no Brasil: 0 movimento LGBT tomou a frente

no ativismo AIDS. No interior apesar da existéncia de alguns grupos PVHA, o movimento

Assim como consta no Documento Histérico da Casa organizado pela Casa de Passagem Frei Mério
Monacceli.
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LGBT sdo aqueles que existem juridicamente e organizam diversas iniciativas no

enfrentamento a epidemia em suas localidades.

Em se tratando de populacdo vulnerdvel, a ultima iniciativa a se organizar foi a
Associacdo para Reducdo de Risco do Amazonas — ARDAM que s6 se formalizou mais
recentemente em 2010. A atuacdo com esse publico pode contribuir em grande medida na

assisténcia a esses Usuarios, 0s quais até entdo vem sendo esquecido pelas politicas publicas.

4. Considerac0es Finais

A credibilidade de uma OSC vem do trabalho desenvolvido junto ao seu publico-alvo,
todavia o reconhecimento desse trabalho se d& na ocupacéo de espacos publicos na sociedade.
Dai porque sua capacidade de articulagdo politica & importante na sustentabilidade de suas
acOes. Esse trabalho de natureza historica € também uma tentativa de contribuir na
visibilidade desse movimento. Hoje a sociedade em geral ainda percebe as DST e
especialmente a AIDS como “uma doenca do outro”, dos grupos de risco, e permanece alheia
a real situacao da epidemia no Estado. A doenca é do outro e 0 outro € aquele que a procura,

portanto quem ndo a procura estaria protegido.

Dar visibilidade a suas acbes é também enriquecer a discussdo sobre a epidemia. E,
retomando as palavras de Herbert Daniel, “libertar desse jugo” os vulneraveis. E vulneraveis
somos todos. Ai reside a importancia social do trabalho dessas OrganizacGes no controle da

doenca.

Em um nivel institucional, foi notavel que o momento das entrevistas criou-se um
espaco facilitador para que as OSC ao relembrar sua histéria, pudessem igualmente refletir
sobre decisdes tomadas e espacos vazios no seu papel de controle social. Momentos de
siléncio e desabafos quase sempre foram seguidos por reflexdes e autocriticas a respeito do
proprio papel social. Muitos entrevistados expressavam esperanca e satisfacdo de que a

pesquisa pudesse dar visibilidade e reconhecimento ao trabalho ja realizado até aqui.

Num aspecto pessoal, muitas vezes os relatos da entrevista se confundiam com a
propria histéria de vida dos entrevistados. Numa analise prévia, os discursos soavam
egocéntricos, mas numa releitura mais atenta, as vitdrias e derrotas institucionais sao

resultado direto do envolvimento pessoal que mobiliza 0 engajamento dos ativistas na causa.
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Na fala deles “se eu deixar o movimento social eu vou morrer!”. O movimento tanto é feito

por pessoas, quanto faz parte da vida e da identidade social delas.

Na construcdo desse trabalho, realinhar a metodologia foi essencial para alcancar o
objetivo proposto. Apos uma breve pesquisa documental que definiu quais as organizacGes
seriam escolhidas, logo nas primeiras entrevistas alguns nomes se repetiam e as histdrias entre
as Organizagdes se entrecruzavam. A partir disso, lista anterior foi abandonada e as proprias
OSC guiaram o caminho a seguir, permitindo uma analise mais profunda e consistente, o
olhar de dentro sobre em si mesmas. Essa op¢do também deu certa seguranga em ndo cometer
injusticas historicas com personagens ou instituicdes, temor presente no inicio do processo.
Para complementar as informagdes apresentadas neste artigo, outro trabalho sobre a politica
publica de AIDS no Amazonas e o envolvimento das OSC esta em processo de publicacéo.

No Amazonas a epidemia segue avancgando, a sociedade civil permanece alheia ao fato

e 0S movimentos sociais anti-Aids que foram tdo presentes, hoje estdo enfraquecidos.
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“A gente tem que lutar pra sobreviver”. As Organizacdes da Sociedade Civil no
enfrentamento a AIDS no Amazonas

Este dltimo artigo é dedicado a analise da contribuicdo do movimento social no
enfrentamento & AIDS no estado a partir da percepcio das proprias OSC. E o trabalho que
efetivamente responde a pergunta de pesquisa, embora 0s entendimentos tragados sé tenham
sido elaborados a partir das leituras feitas nos artigos anteriores. O trabalho sera apresentado a

revista Ciéncia & Salde Coletiva.
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“4 GENTE TEM QUE LUTAR PRA SOBREVIVER”: AS ORGANIZACOES DA
SOCIEDADE CIVIL NO ENFRENTAMENTO A AIDS NO AMAZONAS

“WE HAVE TO FIGHT TO SURVIVE”: THE COMMUNITY BASED
ORGANIZATIONS AND THE AIDS EPIDEMIC IN AMAZONAS STATE

RESUMO:

Este estudo objetivou analisar a percepcao que as OrganizacOes da Sociedade Civil fazem de
sua contribuicdo na histéria do enfrentamento a AIDS no Amazonas. Trata-se de uma
pesquisa qualitativa com uso de fontes documentais e orais. Os dados foram coletados entre
junho a setembro de 2013. Utilizou técnica de entrevistas com roteiro semiestruturado com as
liderancas de oito organizacGes que trabalham/trabalharam com grupos mais vulneraveis. A
partir da analise do discurso, concluiu-se que, a partir da descentralizacdo de recursos do
Programa Nacional DST/AIDS para as Coordenagdes locais, as Organiza¢Ges reconhecem
dois momentos distintos: um primeiro momento de fortalecimento organizacional,
engajamento coletivo e participagéo politica ativa, e; momento atual de distanciamento entre
as Organizac0es e desarticulagéo politica e consequentemente enfraquecimento do movimento
social na luta contra AIDS no Amazonas.

PALAVRAS-CHAVE:

AIDS no Amazonas, Descentralizacdo, Organizagdes da Sociedade Civil, politicas publicas
de Saude.

ABSTRACT:

The scope of this paper was to analyze the Community Based Organization’s perception
about its contributions on the fight against aids in Amazonas State. Within qualitative
approach, oral and documental sources were used. Datas were collected between June and
September 2013 by means of semi-structured interviews with eight vulnerable community
leaders. From Discourse Analysis was concluded that, since the decentralization of funds
from Nations Aids Program to the local leadership, the Community recognize two phases:
first one with organization strengthening, collective empowerment and active political
participation, and; nowadays with disarticulation of common response and organization
weakening.

KEYWORDS:

AIDS in Amazonas State, Decentralization, Community Based Organizationl, public health
policy.
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Introducéo

O processo de redemocratizacdo do pais e as discussdes do movimento da reforma
sanitaria no inicio da década de 1980 trouxeram referenciais que nortearam a politica
governamental do combate a AIDS no pais. A solidariedade impulsionou a organizacdo da
sociedade civil para fazer frente ao desconhecimento sobre a doenca e a ineficiéncia da
politica de assisténcia do Estado aos primeiros casos’. Solidariedade é compreendida “como
uma acgdo coletiva cuja finalidade é preservar a cidadania dos doentes e dos grupos mais
atingidos”. O enfrentamento a AIDS era (e é!) uma intervencdo de promocao dos direitos

humanos.

Evidenciando dilemas morais da sociedade associados a dimensdo tragica da
incidéncia e letalidade da doenca, toda gama de preconceito aos soropositivos prenunciava,
como diz Seffner, a morte por AIDS antes dela mesma?, pondo & prova a capacidade da
sociedade de demonstrar solidariedade. E uma doenca carregada de significado social e
cultural, afetando ndo somente a vida pessoal daqueles infectados pelo virus, mas tambem
trazendo profundas repercussdes na vida e nas relacdes em sociedade. No campo da saude,
Céritas Relva Basso® aponta que “a0 contrario da forma tradicional de criacdo e
implementacao dos programas de saude publica, o Programa de AIDS nasceu da iniciativa das
pessoas afetadas pelo agravo e ndo de parametros que enquadram um agravo cOmo um

problema de satde publica”.

Dessa forma quando apenas 4 casos haviam sido notificados, a Secretaria de Salude de
S&o0 Paulo ja organizava o primeiro Programa de AIDS do pais em 1983*. Tentava-se dar
resposta a uma demanda que vinha da sociedade, especialmente do grupo mais afetado pela
doenca e também organizado politicamente, os homossexuais. No Brasil, 0s movimentos

sociais encontravam terreno propicio ao dialogo com a salde no ideério de reforma sanitaria.
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Jonathan Mann®, coordenador da primeira iniciativa global de AIDS (Special Program
on AIDS da OMS em 1986) e comprometido com os direitos humanos, ao fazer uma
discussdo entre Salde Publica e Direitos Humanos conclui que ndo se pode analisar a
epidemia exclusivamente sobre um dos lados em particular, sob o risco de ndo se conseguir
criar uma politica efetiva de controle. Olhando a doenga unicamente sob o prisma de salde
publica, acBes como restricdo de circulacdo de pessoas, isolamento, testagem compulsoria se
justificariam, embora tais medidas sejam claramente uma ameaca aos direitos individuais. Por
outro lado, o extremismo pela protecdo desses direitos poderia levantar bons argumentos para

justificar a negligéncia de governos em ndo adotar qualquer medida de controle da epidemia.

Hoje a Agéncia das Nacbes Unidas para AIDS (UNAIDS) reconhece que a
mobilizacdo e a participacdo social sdo elementos centrais e catalizadores que devem
sustentar acdes de qualquer programa de longo prazo, tanto na reducdo da incidéncia quanto
na melhoria do cuidado para pessoas ja infectadas®. Nessa orientacdo, o didlogo e a
cooperacéo entre sociedade civil e acGes de governo séo essenciais e altamente recomendados
para o sucesso de um Programa de AIDS. Apesar de tao estratégica, ainda hoje no Amazonas
sdo escassas as fontes que apresentam e debatem a participacdo dos movimentos sociais na
construgdo do enfrentamento & AIDS. E necessario conhecer tais movimentos para ento
considera-los como agentes mobilizadores sociais no enfrentamento da epidemia, respeitando

suas missdes institucionais que os legitimam frente aqueles que devem representar.

O Departamento Nacional DST/AIDS e Hepatites Virais’ define que Organizacdes de
Sociedade Civil (OSC) sao organizagdes que “representam a sociedade nos processos de
andlise e discussdo das politicas publicas do setor no pais” e que sua participagdo na

elaboracdo de politicas publicas “contribui para o exercicio da cidadania e para o controle
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social”. Portanto o termo OSC ndo se restringe a instituicdo formalmente constituida (pessoa

juridica), mas também grupos, redes, foruns que atuam no combate a epidemia.

Considerando a relevancia do protagonismo das pessoas infectadas e/ou afetadas pelo
HIV, este estudo se prop0s a analisar a contribuicdo das OrganizacGes da Sociedade Civil no
enfrentamento a epidemia, debatendo ainda sua participa¢do no controle social no programa
de AIDS no estado. O presente artigo é parte de um trabalho de natureza historica sobre a
AIDS no Amazonas, assim, a analise feita considera que as mudancas ocorridas no
movimento de AIDS no estado foram moldando-se em funcéo do quadro epidemiolégico, mas

principalmente do redirecionamento da politica de controle e assisténcia no Brasil.

Metodologia

Cada OSC tem acdo focada em grupo(s) especifico(s). Dessa forma, na tentativa de
captar diferentes percepcdes e atuacOes, foram selecionados informantes de cada grupo
vulneravel cuja contribuicdo para o Programa tenha sido registrada em documentos do
Ministério da Saude e/ou da Coordenacgédo Estadual DST/AIDS ao longo do tempo em analise,
totalizando oito entrevistas. Para assegurar a representatividade dos significados, todos os
sujeitos da pesquisa contam pelo menos cinco anos de ativismo na area, sendo em média
quatorze anos de trabalho. Portanto, os sujeitos foram pessoas que conhecem e compreendem

profundamente a realidade estudada®.

No pais desde 1994 as diversas OSC se relinem em Foruns estaduais como forma de
fortalecer a rede de participacdo e cooperaco interinstitucional®. Dessa forma, considerou-se
0 Férum Amazonense de OSC/AIDS como um espaco comum de interacdo entre as OSC,

sendo que algumas de suas liderancas também foram entrevistadas.



66

A técnica de entrevistas individuais deu flexibilidade necesséaria para agendar os
encontros de acordo com a disponibilidade de cada um dos informantes no espaco onde eles
se sentiam confortaveis, permitindo explorar em profundidade detalhes que emergiram em
uma conversa mais reservada. As entrevistas foram conduzidas a partir de um roteiro semi-
estruturado que permitiu adicionar perguntas baseadas nas informacGes trazidas pelo
entrevistado, esclarecendo pontos e explorando detalhes de modo a confirmar o entendimento

do significado das respostas’. As entrevistas levaram em média pouco mais de 1h.

Um numero limitado de pontos de vista a respeito da contribuicdo do movimento
social no enfrentamento a epidemia no estado foi identificado, confirmando que as
“representagdes nao surgem de mentes individuais, mas que em alguma medida elas sdo
resultado dos processos sociais™®. O actimulo de informagdes no conjunto das entrevistas
permitiu um saturamento das informacGes e uma compreensdo sobre 0 posicionamento

estratégico e politico de cada OSC e inferir como isto norteia seu ativismo.

Na analise dos dados privilegiou-se a busca de sentidos e significados partindo da fala
dos participantes e respeitando a integralidade do que expressam espontaneamente. Através
da analise do discurso, entendendo o contexto no qual os fatos relatados ocorreram, foi
tracada uma correlacéo entre as mudancas ocorridas no direcionamento da politica nacional e
a consequéncia no posicionamento estratégico das OSC. A analise se deteve exclusivamente
na reflexdo que as liderancas das OSC fazem de suas contribui¢@es institucionais e coletivas
ao longo da historia da epidemia no Estado, sem utilizacdo de qualquer outro método de

mensuracao e avaliacdo de processo ou impacto de resultados.

Fontes documentais como ata de fundacdo, planos e relatérios de acdo, e-mails e
correspondéncias das OSC foram coletados e serviram principalmente para organizar

cronologicamente e complementar as informagdes trazidas nas entrevistas.
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Respeitando todos 0s aspectos éticos, o projeto foi submetido e aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Amazonas. Todos os sujeitos assinaram o

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

A participagdo do movimento social e a luta anti-AIDS no Amazonas: controle da

sociedade ou pela sociedade?

A Sociologia utiliza o conceito de Controle Social no sentido coercitivo para descrever
uma forma de poder do empresariado ou do Estado sobre as massas. Em significado
precisamente oposto, a Constituicdo Brasileira de 1988 utiliza 0 mesmo termo com sentido de
assegurar a participacdo da populacdo na elaboracdo, implementacdo e fiscalizacdo das

politicas sociais*.

Essa reinterpretacdo do conceito pela Constituicdo ampliou a possibilidade do
exercicio da cidadania, em completo acordo com contexto de democracia que se reinstalava
no pais aquela altura. Com o apaziguamento de grande parte de seus anseios a partir da
Constituicdo de 1988 inaugura-se uma nova etapa da relacdo da sociedade com o Estado.
Nesse momento 0s movimentos sociais abandonam a posicdo de enfrentamento e assumem
uma postura de articulacio e parceria com o Estado®®. No ambito federal cria-se o Programa

Nacional de AIDS (1988) desvinculado da Divisdo Nacional de Dermatologia Sanitéaria.

Na década de 1980 as intervencbes das OSC eram mais voltadas a pressionar o
Governo na luta pelos direitos das Pessoas Vivendo com HIV/AIDS (PVHA), desenvolvendo
acBes mais politicas do que técnicas™. A partir da assinatura dos acordos com Banco Mundial
em 1993, com sua estrutura de monitoria de acdes e recursos, 0s projetos das OSC tomam um

foco mais voltado & intervencdo comportamental, menos politico e mais técnico. Todavia,
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mensurar resultados de acdo politica e intervencdo cultural nem sempre é possivel. A
“despolitizacdo” das OSC ¢ uma das consequéncias dessa mudanca estratégica no foco de
atuacdo™. Ao desenvolver atividades com financiamento governamental, as OSC acabam
fazendo parte de uma politica de governo uma vez que sua atuacdo fica condicionada a
prioridades definidas quer seja pelo Governo Federal, Estadual ou Municipal®®. Os projetos
aprovados sdo aqueles que atendem as diretrizes da ideologia vigente. A critica feita é que
esse modelo tendo seu financiamento vinculado ao governo ameaga o controle social
almejado no SUS. Nesse entendimento, o sentido de controle social aproxima-se do conceito

definido pela Sociologia: controle da sociedade pelo Estado.

Por outro lado, essa parceria Estado-OSC pode ser uma alternativa de descentralizagédo
da politica. Através da atuacdo das OSC a presenca do Estado é sentida mais rapidamente na
populacdo contribuindo com carater bem peculiar ao publico para qual ela é voltada.
Dificilmente acdes do Estado podem chegar tdo proximas dos grupos aos quais se destinam
sem ajuda de elementos que facilitam o didlogo. Dai porque a participacdo social tanto no
planejamento quanto na execucdo de acbes é tdo fortemente recomendada por consensos

internacionais, dentre eles a UNAIDS.

Ao fazer levantamento da histéria do movimento anti-AIDS, verificou-se que também
no Amazonas 0s mesmos fendmenos aconteceram, inclusive o processo de despolitizacéo e de

descentralizacéo.

As primeiras Organizacdes que se mobilizaram no Amazonas, a partir 1989, nasceram
com propositos e atuacdo bem definidos. A Associacdo Amavida, a primeira delas, dedicou-se
ao trabalho com profissionais do sexo e também mobilizacdo na midia para esclarecimento da
populacio sobre AIDS'. J& o Grupo Gay do Amazonas, fundado em 19927 e atualmente

chamado Associacdo Amazonense GLBT, alinhou seu ativismo na promocédo direitos
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humanos ao discurso de prevencdo e esclarecimento do publico LGBT sobre a epidemia. A
Associacdo dos Soropositivos do Amazonas voltava-se para ag0es de assisténcia social aos
soropositivos. A Rede de Amizade e Solidariedade'® promovia acées de educacéo através do
teatro para publico em geral, mas também desenvolvia um trabalho de orientacdo aos usuarios
da Fundacdo de Medicina Tropical (FMT), instituicdo de referéncia no Amazonas para

cuidado e tratamento DST/HIV.

O ativismo das OSC nesse primeiro momento concentrava-se em duas frentes: por um
lado promocéo, embora precariamente, de a¢Oes de informacédo e prevencdo junto ao seu
publico-alvo, por outro lado reivindicacdo pelo acesso a assisténcia apropriada das

autoridades de saude:

Logo no inicio era muito dificil, era mais dificil do que ta sendo hoje [...] Antigamente
a gente brigava, a gente ia pra imprensa, a gente denunciava, a gente brigava porgue a gente
nao tinha apoio. A gente discutia com o secretario de saude, discutia com o diretor da

Fundacéo (FMT) [...] (Ativista A)

A luta. As pessoas batiam panela mesmo, iam pra rua, gritavam [...] luta pelos direitos
humanos, porgue as pessoas eram muito maltratadas [...] os ricos iam pra fora se tratar, 0s

pobres mesmo, morriam e ndo sabiam nem o que € que tinham. (Ativista F)

As OSC adotavam postura mais politizada e de confronto com as autoridades de
salde, reivindicando principalmente qualidade na assisténcia aos soropositivos. O tema
chamava muito atencdo da imprensa e as OSC utilizavam frequentemente esses meios para
dar voz a suas denuncias. Avaliam que embora ndo houvesse a¢do coordenada entre elas, cada

uma tinha uma acao ativa e notavel na luta pelos direitos das PVHA.
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A partir de 1993, algumas receberam fundos vindos dos acordos do Ministério da
Saude com o Banco Mundial, no entanto elas tinham fontes alternativas para financiar suas
atividades, desde parcerias com instituicGes internacionais, como era caso do Amavida, até
promocéo de eventos beneficentes e venda de produtos, como exemplo a ASA-AM. Embora
os recursos (humanos e financeiros) fossem mais limitados, os ativistas que se comprometiam

com a causa engajavam-se efetivamente nas acées promovidas.

Com a implantacdo a descentralizacdo dos recursos e da gestao, a partir da Politica de
Incentivo em 2002, através do Plano de A¢bes e Metas (PAM), quando as OSC passaram a ter
assegurado financiamento de projetos diretamente pelas coordenagdes estadual e municipal,
parece ter sido impulsionada a criagdo/formalizacdo de OSC no estado. A possibilidade de

acesso a recurso publico assegurado no PAM foi entendido como ‘beneficio’ pelas OSC:

A gente foi ver o que a gente precisava. Precisava de que? Assisténcia? Entdo onde é
que a gente vai buscar assisténcia? A gente precisa de recurso? Como a gente pode chegar
pra buscar esse recurso? Ai que veio a idéia da gente fazer o estatuto, registrar o estatuto e

correr atras dos beneficios (Ativista B)
A AIDS tem muito dinheiro, é a prima rica de todas as doencas (Ativista C)
Esse é o dinheiro da AIDS, o nosso dinheiro! (Ativista E)

Todas as OSC entrevistadas reconheceram que os financiamentos de projetos pelo
governo facilitaram sua capacidade de organizacdo institucional. Com o trabalho das OSC
fortalecido cria-se um espaco de transformacdo das estruturas sociais por meio da
transformagdo da consciéncia politica'®. Liderancas mais antigas das Organizagdes

entrevistadas reconheceram que o ingresso de novos atores a partir de 2002 elevou o nivel de
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discussdo politica sobre direito das PVHA no Amazonas. Nas palavras de um dos

entrevistados: os ativistas agora sabem de tudo, sabem todas as leis que estdo ai. (Ativista B).

Estabelece-se o conflito entre autonomia e colaboracdo. No campo pratico, esse
paradigma vem se colocando como antagbnico e se mostra muito presente na fala de todas as
OSC pesquisadas. O novo desafio que se apresentou ao movimento social a partir de entdo foi
encontrar um caminho no qual sua autonomia organizacional fosse preservada, apesar da
alianca com o Estado definir as regras do jogo. Era importante colaborar com o Estado para
assegurar que suas intervengdes atendessem as demandas sociais, mas igualmente
fundamental preservar suas missdes institucionais e capacidade de exercer controle social
conforme entendido na Constituicdo: controle do Estado pela sociedade. Preservar autonomia

organizacional € condicdo essencial para garantia do direito de controle social pelas OSC.

Os ativistas parecem ter consciéncia que como movimento social as OSC devem
exercer controle da politica de AIDS no Amazonas, no entanto nenhuma soube apontar com
clareza como este pode ser operacionalizado. H& entendimento generalizado que o principal
instrumento de participacdo social sdo as reunides de planejamento do PAM. Quando
questionados, por exemplo, sobre participacdo nos Conselhos de Saude, limitaram a dizer que
o0 Forum tem representacdo, sem saber informar qual tem sido a participacdo ou qualquer

outro ponto que tenha sido levado para discussdo nessa instancia:

O controle social ja foi tdo bem no Brasil que é o melhor programa. Ja o daqui (do

Amazonas) tenho minhas duvidas. (Ativista C)

Entre os anos de 2002 e 2003 seis grupos se organizaram em rede ou ONG, todos na
capital, incluindo o Forum Amazonense de OSC/AIDS. Com o crescimento dos movimentos
locais e as novas diretrizes federais, o ativismo AIDS no Estado foi ganhando visibilidade e

reconhecimento das autoridades de salude. Parafraseando um dos ativistas “sai de uma coisa
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feita a mdo para algo mais profissional”. Em 2003, o Forum assume supléncia da Associacao

dos Doentes Renais Cronicos, no segmento usuério, no Conselho Estadual de Satide®.

Daquela época pra ca a mudanca que houve no movimento social é naquela época
realmente existia luta. Porque o HIV ndo era tdo conhecido como é hoje, a questdo do
preconceito era muito forte, ainda é até hoje, mas é menos. NG6s ndo tinhamos a medicacéo

que temos hoje [...] (Ativista F).

A gente ja brigou muito, hoje em dia a gente senta e conversa. Mas é por ai que eu
acho que tem que ser, sentar e resolver. Ndo adianta a gente ir logo para o embate. (Ativista

A)

‘Sentar e conversar’ expressa bem a transicdo de uma postura de enfrentamento para
postura de articulacdo e parceria com o Estado. O fortalecimento técnico e financeiro das
OSC tambeém contribuiu para a consolidacdo de sua legitimidade junto as instancias

governamentais™>.

Os relatos confirmam que o Férum Amazonense OSC/AIDS sempre foi um espaco
importante de discussdo politica, embora alguns considerem também que na tentativa de
articular acdes entre afiliados, ele burocratizou e engessou atuacéo das OSC a ele afiliadas. A
partir da organizacdo do Forum, o Amazonas comecou a se fazer presente em encontros e
espacos nacionais, como na Comissdo de Articulacdo Movimentos Sociais (CAMS) e na
Comissdo Nacional de AIDS (CNAIDS). Em 2007, o Il Encontro Nacional de PVHA
aconteceu em Manaus, demonstrando organizacgdo institucional e articulacdo politica que o
movimento de AIDS alcangou no Amazonas. Essas foram conquistas muito valorizadas pelos
ativistas por acreditarem que elas contribuiram para aumentar a credibilidade do movimento e

fortalecer sua acéo politica frente as autoridades de satde local.
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Analisando as propostas finais do V Encontro Regional ONG/AIDS (ERONG)
também acontecido em Manaus em 2009, chama atencdo que das onze propostas aprovadas
no documento final, apenas duas tinham carater exclusivamente de melhoria de assisténcia a
PVHA. Todas as outras foram decisdes sobre representatividade politica do movimento

AIDS, do nivel regional ao nacional.

As pessoas tavam muito querendo brigar por causa de dinheiro, que é o principal
motivo. Eu nunca vi alguem brigar porque alguém né&o foi fazer algo... é sempre mais meu

cargo do que assisténcia (Ativista C)

Eu ndo vejo as ONG'’s lutar pelos seus usuarios, principalmente nessa PAM, meu
Deus do ceu, a briga é por passagem. ‘Ah! Eu quero ir pra tal lugar, vai ter passagem num

sei pra onde’. Eu acho que ndo é bem por ai (Ativista D)

A gente percebe claramente que existia mais amor préprio, amor pelo seu
companheiro. Hoje a gente ndo vé mais isso, infelizmente [...] os ativistas hoje se

acomodaram, a verdade é essa! (Ativista E)

Se por um lado o PAM permitiu melhor organizacéo institucional das OSC, é presente
nos relatos e fontes documentais os frequentes desentendimentos e a disputa de fundos do
Plano. Essa disputa por representatividade politica acabou por enfraquecer o movimento de
AIDS, distanciando progressivamente as OSC uma das outras e deixando esquecidas as
bandeiras da solidariedade e do controle social. A disputa por passagem aereas foi questéo
que frequentemente esteve presente em todos os relatos e correspondéncias resgatadas,

representando um ponto de forte tensdo dentro do movimento.

A respeito da ameaca ao controle social, as Organizaces identificam que esses

recursos funcionam como “cala a boca” para a sociedade civil, embora reconhe¢cam tambem



74

que O recurso permitiu sua estruturacdo organizacional e que ainda hoje suas atividades

acontecem basicamente com recursos vindos do Plano, como uma “PAM-dependéncia”:

A gente sabe que eles ndo dao um dinheiro pra gente, eles dao um ‘cala a boca’. Eles
dao pra gente ficar caladinho, e a gente ndo queria isso. A gente queria sim fazer o trabalho,

mas ter uma voz. (Ativista B).

Ao focarem suas acOes na prestacdo de servico e elaboracdo de projetos que
respondam a demanda de financiamento ditado pela Coordenagéo Estadual, as OSC olvidam
suas missdes institucionais e isso aumenta ndo sé conflitos internos mas também conflitos

entre as Organizacdes que acabam por concorrer entre si na busca pelos mesmos recursos™.

Na investigacao sobre a percepc¢do que as OSC fazem em geral do movimento social
anti-AIDS, o roteiro de entrevista leva uma analise em perspectiva historica. Nessa
perspectiva, 0 movimento de AIDS no passado é analisado de forma coletiva, como um Unico
movimento. Ja no presente, as Organizacbes avaliam sua atuacdo individualmente, a
identidade é dada pelo o que é percebido como diferente do outro e ndo mais pela
representacdo em comum do movimento. Talvez essa diferenciacdo tdo espontaneamente
expressa demonstre momentos distintos: a partir de 2003, nos primeiros anos do PAM, a acao
era coletiva e as OSC reconhecem o movimento social como um sé e com importantes
conquistas na promocdo direitos das PVHA, e; nos ultimos trés anos com agravamento de
disputas internas, as Organizacfes vem se isolando e trabalhando em acGes individuais,

distanciando-se de discussdes politicas.

Atualmente diferencia-se trés posicionamentos distintos, definidos principalmente a

partir da questdo de financiamento do governo:
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No primeiro bloco encontram-se aquelas que, embora recebam recursos publicos, nao
dependem do financiamento do PAM para execucdo de suas atividades. Estas acabam por
desenvolver acOes isoladas, abrindo mao das discussdes sobre o Programa para beneficio do
bem coletivo. Neste grupo estdo aquelas que séo financeira e ideologicamente auténomas.
Expressam-se na idéia “cada ONG deve lutar pelo bem estar de seus usuarios”, fechando-se

no atendimento as demandas do seu publico-alvo.

Em outro posicionamento, ha OSC’s que trazem em seu discurso entendimento claro
do seu papel como controle social, tanto na fiscalizacdo quanto no planejamento das acoes.
Ainda assim, adotam uma postura de pouco dialogo com as autoridades de saude, tentando
manter acdes paralelas e independentes do poder publico por entender que suas agdes nao
devem substituir atuagdo do governo. Embora financeiramente dependentes, preservam sua
autonomia ideoldgica. Expressam-se no pensamento “a gente ndo td pra fazer o trabalho do

governo”.

Por fim, ha OSC que atuam muito proximo as autoridades de salde, preenchendo
abertamente uma lacuna nao assumida pelo estado e/ou legitimando suas acGes. Entendem
que visibilidade social significa ter reconhecimento das autoridades de sadde. No entanto, ao
se identificarem na fala “a Coordenagcdo aprova muito o nosso trabalho”, reconhecem
também que mudancas na gestdo das instituicGes publicas sempre acarretam algum prejuizo
também na sua propria organizacao institucional. Nesse Ultimo grupo estdo aquelas financeira

e ideologicamente dependentes, comprometendo perigosamente sua autonomia.

Se assumida radicalmente qualquer uma dessas posturas, o didlogo com a sociedade e
poder publico fica comprometido, inviabilizando o controle social e enfraquecendo o
principio da solidariedade que tdo profundamente marcou a histéria do movimento social de

AIDS no Brasil.
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Ao submeter sua autonomia as condigdes impostas por editais, as OSC subjugam sua
missdo institucional, perdendo razéo de sua existéncia e colocando em ddvida sua condicéo de
representatividade de um grupo social. Tais distor¢cbes fazem que, por exemplo, uma
organizacdo cuja missdo priorize assisténcia a toxicodependentes, concentre esfor¢os na

conscientizacdo da populacdo em geral sobre importancia da testagem para hepatite viral.

As OSC que fazem uma leitura mais ampla e critica desse contexto acabam por
desacreditar do movimento, assumindo postura de distanciamento tanto do poder publico
quanto das outras Organizacfes. Tudo isso parece estar conduzindo progressivamente as

liderancas para um abandono real e/ou ideoldgico do movimento social.

O sentimento comum presente em todos os relatos € que 0 movimento social de luta
contra a AIDS hoje no Amazonas parece viver uma crise de representatividade. As OSC se
isolaram e limitaram sua atuacdo a pequenos projetos, quase sempre financiados pelo poder
publico. O discurso de todas foi permeado por uma descrenca generalizada na situacédo atual e
um saudosismo pelas conquistas realizadas em tempos idos, embora, curiosamente, uma
chama de esperanca ainda permaneca presente no discurso dos ativistas mais antigos. O vigor
de uma nova geracdo parece fazer falta ao movimento e essa auséncia de novas liderancas

também foi apontada pelas OSC’s como fator de preocupagao.

Devido as conquistas que a gente ja teve em relacdo ao HIV, muitos estdo achando
assim: Ah! J& lutei muito, agora deixa pros novos que tdo chegando [...]. A verdade é essa: o
movimento AIDS no Amazonas estd morrendo. E ndo sou s eu, muitos de nos também ta

achando isso. A verdade é essa, a gente ndo sabe nem o que fazer. (Ativista E)

O Forum OSC/AIDS seria a instancia legitima onde tais posicionamentos poderiam

ser discutidos e articulados politica e ideologicamente, no entanto, em alguma medida, alguns
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entrevistados relatam ndo se reconhecerem representados neste espaco, embora continuem a

participar das reunifes e algumas agdes.

A partir dos dados levantados, verificou-se que o ativismo no campo da AIDS tem
dois niveis de atuagdo. O primeiro ¢ o “trabalho de formiguinha” com agdes que aproximem a
populacdo ao servigo de saude de forma que a eficiéncia do trabalho das OSC pode ser
comprovada, conferindo assim legitimidade a sua atuacdo conforme missdo institucional. Sdo
essas agdes que justificam sua existéncia, norteiam seu posicionamento estratégico e devem
sustentar seu discurso politico. O segundo nivel é a articulacdo politica feita em rede e é
principalmente esse trabalho que torna o movimento de AIDS visivel a sociedade em geral,
criando possibilidades de entendimento interinstitucional e dialogo com instituicbes e

liderancas publicas.

Para uma contribuicdo efetiva e consistente no enfrentamento a epidemia no
Amazonas e no controle social do programa, as OSC devem pensar seu posicionamento
politico e estratégico nesses dois niveis: fortalecimento de suas missdes institucionais e da

articulacdo em rede, sendo que ambas deveriam ser pautados no principio da solidariedade.

Consideracoes finais

O empréstimo da fala de um ativista para titulo desse artigo ao expressar-se na idéia
“lutar para sobreviver” evidencia o esfor¢co permanente para existéncia das organizagdes com
fins ndo lucrativos, quer seja no ambito real, quer seja no aspecto simbolico (cumprir sua
missdo institucional). No caso das organizacbes anti-AIDS essa luta se confunde com a
propria luta pela existéncia subjetiva de alguns sujeitos dessa pesquisa que vivem com 0

virus.
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Numa primeira analise os relatos pareciam bastante egocéntricos e personalizados,
levando ao questionamento sobre o lugar do qual o sujeito falava. O maior desafio ao
construir essa analise foi identificar nas entrevistas o que era posicionamento institucional e o
que era relato pessoal de experiéncia. No momento da coleta de dados um reposicionamento
foi necessario para dar vazdo ao que de fato era pertinente aos anseios dos informantes. A
parte das tentativas em trazer o relato para uma ordem sequencial e analitica, todos o0s sujeitos
se implicavam fortemente na histéria institucional das Organizacfes que representam. Ao
abrir espaco e dar vazdo para que os sujeitos falassem e refletissem sobre o ativismo, 0s
entrevistados acabam por dar sentido, em alguma medida, a sua propria existéncia, em suas

palavras: “se eu deixar o movimento social eu vou morrer” (Ativista B).

Para apreender a percepcdo que as OSC fazem de si mesma foi necessario considerar a
impossibilidade de separar relatos pessoais de institucionais, real do simbolico, para
compreender que as informacdes trazidas se articulam em dimensdes complementares e ndo

antagonicas.

A acdo coletiva conecta pessoas com problemas similares, favorece engajamento no
combate a AIDS e fortalece a luta por acesso e tratamento de qualidade a todos que deles
necessitem. A sensibilizacdo para testagem, conhecimento acerca do tratamento, reducédo de
estigma, promocao de equidade, monitoramento da qualidade do acesso e tratamento sdo
elementos que devem estar presentes em programas efetivos de combate a AIDS®. Programa
eficaz é aquele no qual a sociedade civil organizada é verdadeiramente parceira e ndo apenas

objeto de intervencéo.

Assim como em todo o pais, também no Amazonas ficou claro que as mudancas da
Politica Nacional, especialmente quanto ao financiamento as OSC, contribuiram ndo somente

para criagdo de novas Organizagdes, mas principalmente norteou suas acdes de modo que
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respondessem aos editais de selecdo de projeto, ou seja, a demanda do programa estadual. Os
relatos coletados denunciam de forma velada ou explicita discordancias significativas no
posicionamento politico e estratégico das OSC’s, situagdo que parece ter se agravado nos
altimos trés anos. Uma conclusdo possivel é que como consequéncia da concorréncia pela
participacdo nos financiamentos governamentais, 0 movimento social anti-AIDS do estado

vem se enfraquecendo e se desarticulando politica e estrategicamente.

A respeito do controle social, embora as OSC tenham um discurso afiado sobre o
tema, ndo lhes parece sensivel os mecanismos politicos para seu exercicio. O Programa de
AIDS no Amazonas parece girar em torno da Coordenacdo Estadual, sendo que grande parte
das acbes inclusive do movimento social sdo ditadas pelas orientacbes de editais de
financiamento. Como exercicio completar dessa problematica, ainda ha espaco para
desdobramento da pesquisa no sentido de mensurar com instrumentos proprios para monitoria
de acOes e avaliacdo de efetividade do trabalho que vem sendo realizado tanto pelo governo

quanto pelas Organizacdes da Sociedade Civil no enfrentamento da AIDS no Amazonas.
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CONSIDERACOES FINAIS

A epigrafe deste trabalho dita por uma Pessoa que ao dividir comigo a dor da
revelacdo de sua soropositividade, permitindo o privilégio de compartilhar 0 momento de
significacdo de sua vida a partir daquele diagnéstico, me fez compreender a intensidade das
forca subjetiva que a AIDS mobiliza no sujeito, for¢a que quando ignorada torna a mais alta
tecnologia ou inovadora estratégia infecundas, quer seja no plano do cuidado individual, quer
seja no plano coletivo na construcao da politica publica de salde.

O interesse pelo tema sobre a historia da doenca no Amazonas surgiu a partir da
experiéncia particular que tive de participar na implantacdo de um programa de assisténcia na
regido de maior prevaléncia do virus no mundo: a Africa Subsaariana. Vivenciar os primeiros
anos da implantacdo de uma politica de saude possibilitou entender com clareza como agdes e
medidas tomadas nos primeiros anos da implantacdo do programa influenciam a histéria da
epidemia num pais. Apos alguns anos buscando articular estratégias de apoio psicossocial a
acOes governamentais, ficou bastante claro o quanto a AIDS é uma doenca com profundas
repercussdes no ambiente social, podendo ter na mobilizacdo da sociedade um elemento

catalisador de acOes eficientes no controle e assisténcia a doenca.

Diferentemente dos paises centrais, naquela parte do mundo os programas nacionais
de controle da epidemia ndo surgiram de pressdes internas da sociedade, mas sim da forca de
instituicbes externas internacionais, tendo em vista a situacdo epidémica ap0s anos de
negligéncia de seus governos. A sociedade organizada, quer seja como resultado de intensa
participacdo ou auséncia completa, influenciou a construgédo da politica de satde, no caso da

epidemia de AIDS talvez como em nenhuma outra doenca.

Assim sendo, o primeiro passo na investigacdo do movimento social de AIDS no
Amazonas foi entender a historia da epidemia, considerando que a situacdo atual € tambem
produto de decisdes tomadas ao longo do tempo. Nas investigacGes preliminares em
conversas informais, logo vieram a tona os jogos de poderes que nortearam 0s rumos do
Programa Estadual. A pesquisa documental teve principalmente duas fontes de referéncia,
jornais da época e principalmente Atas das Reunides do Conselho Estadual de Sadde. A partir
desse levantamento foi montado um esbog¢o da historia, sendo informacgdes foram

confirmadas/esclarecidas posteriormente nas entrevistas individuais com profissionais de
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salde e ex-gestores do Programa que participaram dessa histéria. O resultado desse

levantamento foi descrito no primeiro artigo apresentado neste trabalho.

Esclarecida a histéria do Programa, poder-se-ia investigar em qual medida o
movimento social organizado local contribuiu na construcdo desta histdria, 0 que exigiria uso
de método de mensuracdo e avaliacdo, no entanto o entendimento inicial € que o passo
anterior seria apreender a percepcdo que as proprias OrganizacOes da Sociedade Civil fazem
de sua contribuicdo ao longo desta histdria, o que diretamente ja responderia a pergunta de
pesquisa fundamental.

Todavia, durante a pesquisa foi-se mostrando claro a deficiéncia dessas Organizagdes
em registrar devidamente sua propria histéria, o que alids demonstra suas capacidades
organizativas. Inicialmente relatar a histéria de algumas dessas Organizacfes ndo estava
previsto, no entanto foi sensivel o entendimento que esse relato do trabalho que realizaram ou
veem realizando, € uma forma importante de dar visibilidade ao movimento de AIDS no
Estado. O resultado de relatos orais e documentos produzidos pelas proprias Organizacoes

foram coletados e organizados no segundo artigo apresentado.

Essa trajetoria permitiu responder ao objetivo geral da pesquisa, resultando na analise
feita no terceiro artigo acerca da fragilidade do controle social da Politica de AIDS por parte
do movimento social no Amazonas. Ao confrontar a contribuicdo que as OSC acreditam ter
com pressupostos do controle social preconizado pelo SUS ficou evidente a conflito de
ideologico. Um novo questionamento se coloca: o movimento social anti-AlIDS é
legitimamente resultado da luta por direito humano ou é mais um resultado do Politica

Nacional? Caberia uma nova investigacdo sobre esse ponto junto os gestores e liderancas.

Apesar de ja ser esperado desde o inicio da pesquisa, a falta de interesse pelo tema
demonstrado tanto no ndo atendimento de solicitacdes para entrevista da atual gestdo quanto
na auséncia de documentacdo/registro na instituicao responsavel pelo Programa parecem ser
evidéncias de como ainda hoje espera-se controlar a epidemia repetindo 0s mesmos processos

que sabidamente ndo vem dando resultados esperados no Estado.

Por outro lado, as liderancas dos movimentos sociais mostraram-se bastante
colaborativas e, surpreendentemente, interessadas em compartilhar seus constrangimentos e

disputas internas.
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Outro desafio enfrentado neste trabalho foi elaborar os artigos de modo que as ideias
se complementem, respeitando fluéncia das ideias, tendo em vista que cada artigo sera
apresentado isoladamente a trés diferentes periodicos.

A presente pesquisa foi realizada acreditando que resgatar a historia da epidemia e,
sobretudo, sua articulacdo com a sociedade civil, poderia trazer uma importante contribuicao
na identificacdo de fraquezas e oportunidades no controle a doenca no estado. Esperamos que
as reflexdes aqui elaboradas aliadas ao conhecimento epidemiolégico ja existente serviam de
subsidio para sustentar a construcdo de uma politica mais assertiva no combate a AIDS no
Amazonas, respondendo aos desafios que hoje estdo postos na mesa.

Emprestando o termo utilizado por Brito et al (2000), a AIDS é uma “epidemia
multifacetada” e portanto precisa ser entendida dentro do contexto social, politico, econdmico
na qual ocorre, sem desconsiderar ainda os padrdes de comportamento individual,
determinantes dos padrdes epidemiologicos. Longe de ser nossa intencéo discutir todas essas
“multifaces” da doenga, buscamos discutir AIDS sob o ponto de vista da sociedade

organizada, infectada ou afetada pela doenca.

Ao concluir o trabalho, ficou evidente que a pesquisa ja surge atrasada, uma vez que
2013 ¢ o ultimo ano da atual regra de financiamento da Politica. A mudanca parece ter sido
necessaria principalmente devido a inabilidade de Estados e Municipios em gerir as verbas
federais, inclusive quanto ao financiamento das OSC, conforme denuncia Chequer (Agéncia
Aids, 2012). Embora as novas regras ainda nao estejam claras, é generalizada nas liderancas
do movimento a percepcdo que ndo haverad qualquer tipo de financiamento publico para suas
acOes. Durante as entrevistas, a desesperanca foi notavel, embora em nenhum momento o
roteiro de entrevista conduzisse claramente para uma perspectiva futura. Ha, portanto, uma
clara evidéncia que o tema é pertinente e a investigacdo mereca ser continuada considerando

as mudancas que ocorrerdo a partir do préximo ano.

Embora nossa conclusdo geral tenha sido que o movimento social no Amazonas tem
abrangéncia limitada, quer seja no espaco geografico quer seja na sustentabilidade de suas
acOes, esperamos que a pesquisa além de contribuir para ampliacdo do referencial tedrico
sobre o Programa Estadual DST/AIDS, resgatando um pedaco da historia da politica publica

de salde no Amazonas traga ainda elementos de reflexdo politica e ideoldgica para as



85

préprias OrganizacGes locais no exercicio efetivo do controle social preconizado no SUS, sob

as bases da solidariedade que construiram e sustentaram a luta contra a AIDS no Brasil.
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APENDICE A - Datas histéricas da AIDS no AM®

1978/79

- Contratacdo de especialistas em ginecologia (Adele Benzaken) e
urologia (Edson Sarkis) pelo entdo Instituto, hoje Fundacdo, Alfredo da
Matta por iniciativa do entdo Diretor-Presidente Sinésio Talhari para
prover assisténcia a portadores de DST. (SES, 1999)

1985

- Com aval da SES, a Divisdo Nacional de Dermatologia Sanitaria do
Ministério da Salde baseado na experiéncia em DST da FUAM,
credencia-o como Centro de Referéncia e Treinamento para toda a Regido
Norte, sob coordenagdo de José Carlos Sardinha (SES, p. 52, 1997)

1986

- Ano de registro do 1° caso no Estado. Na Regido Norte, 0 Amazonas foi
0 segundo Estado, ap6s o Para (1985) a registrar a doenca. Sabe-se que era
paciente do sexo feminino, no entanto relato de entrevista e fontes
documentais levantadas divergem em outros detalhes.

1987

- Jornal Diario do Amazonas noticia posicionamento do poder publico
sobre AIDS no Amazonas, sob o titulo: “AIDS mata, mas temos doencas
que matam muito mais” (Jornal Diario do Amazonas, 1987)

e 5 casos notificados

1988

- Durante o XXIV Congresso da Sociedade Brasileira de Medicina
Tropical, ocorrido em Manaus em fevereiro deste ano, destacou-se avango
da epidemia no pais e a ameaca eminente para o Estado. (Jornal
Amazonas em Tempo, 1988)

e 10 casos notificados

1989

- A Comissdo Interinstitucional de Salde do Estado cria o Programa
Estadual de DST/AIDS, sob coordenacdo de Adele Benzaken (SES, 1999)
- Organiza-se a primeira Organizacédo da Sociedade Civil no Amazonas. O
Amavida surge iniciativa profissionais da FUAM tendo como publico-
alvo profissionais do sexo (Brasil, 1997).

e 16 casos notificados

1990

- Provavel data da construcdo do isolamento para pacientes com AIDS na
Fundacdo de Medicina Tropical
- A Coordenacdo do Programa DST/AIDS muda-se da FUAM para as
dependéncias da FMT (SES, 1999)

e 25 casos notificados

1991

Notificacdo primeiros casos fora da capital, nos Municipios de Manaquiri
e Manicoré
e 35 casos notificados

1992

- Fundado do Grupo Gay do Amazonas, posteriormente chamado de
Ass.Amazonense GLBT, primeira iniciativa voltada para prevencdo e
apoio a este publico (AAGLBT, 2004).

& Dados epidemiolégicos aqui apresentados a partir da base DataSUS.
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- Outros cinco municipios registram casos: Beruri, Labrea, Manacapuru,
Parintins, Tefe
e 55 casos notificados

- Programa Nacional DST/AIDS assina primeiro acordo com Banco
Mundial - AIDS 1 (1994-1998). Centralizagdo decisOes, recursos e acoes
no nivel federal (Galvao 2000)

1993 - Acontece a 12 reunido do Conselho Estadual de Saude.
e 56 casos notificados
- Gerenciamento de contratos com projetos comunitarios feito sob a
supervisdo do Programa Nacional (Terabe, 2009)
1994 - Na 32 reunido _do CES, é apresentado situacdo de salde no Estado,
nenhuma referéncia é feita com relacdo a AIDS (CES, 1994)
e 86 casos notificados
- Inicio da parceria FUAM e SEMSA Manaus, para implantar servico de
assisténcia em DST em toda a rede basica de satde na capital, incluindo
acOes de prevencdo e referéncia de casos suspeitos de HIV para a FMT
1995 (SEMSA, 1997) N o
- Ano provavel do inicio das atividades da primeira OSC formada por
PVHA - Associacdo dos Soropositivos do Amazonas (ASA-AM).
e 95 casos notificados
- Inicio da distribuicdo dos antirretrovirais pelo SUS
- Ocorre em Manaus o | Simpdsio Municipal de DST, no qual sdo
apresentados os resultados das acdes desenvolvidas em cada zona da
1996 capital (SEMSA, 1997).
- Contando com apoio de profissionais da FMT, organiza-se a Rede de
Amizade e Solidariedade, nas dependéncias desta Instituicdo (Rede, 1997)
e 115 casos notificados
- Pela 1% vez o tema AIDS entra na pauta de discussdo do CES na 332
reunido ordinaria de 14 de janeiro (CES, 1997)
- Inicio da parceria FUAM e SEMSA Manacapuru e implantacdo Projeto
1997 Princesinha que implantacdo de um CTA e ag0es especificas de prevencao
para profissionais do sexo (Benzaken, et al, 2007)
e 188 casos notificados
- Assinatura do segundo acordo entre o Programa Nacional e o Banco
Mundial — AIDS I1 (1999-2002).
- Mesmo ap6s uma década de epidemia, o Plano Estratégico de Salde foi
1998 apresentado no CES ainda sem qualquer agdo de controle AIDS, embora a
incidéncia neste ano ja fosse de a 8,8% (CES, 1998; Brasil, 2012)
e 223 casos notificados
Taxa de Incidéncia no Amazonas (11,4%) € quase dobro da taxa da
1999 Regido Norte (6,7%) (Brasil, 2012)

e 293 casos notificados
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Realiza-se a 12 Parada do Orgulho LGBT no Estado, organizada pela
Associacdo Amazonense Gays, Lésbicas e Travestis.

2000 e 302 casos notificados
E apresentado ao CES o Plano de Controle de Endemias do Estado.
Embora a AIDS apresentasse uma clara tendéncia de crescimento
2001 (incidéncia de 11,8%), nenhuma de controle/prevencdo estava prevista
neste Plano (CES, 2001; Brasil, 2012)
e 341 casos notificados
- Assinatura do terceiro acordo com Banco Mundial, buscando corrigir a
verticalizagdo do Programa Nacional.
2002 - Funda(_;éo da Associagédo K_atiré e dg _Pastoral da AIDS da Igreja Cat6lica
e Organizagéo da Rede Nacional Positivo — Se¢cdo AM (RNP-AM)
e 414 casos notificados
- Inaugura-se fase de descentralizagao através Politica de Incentivo.
- Organizacdo do Forum Amazonense de OSC/AIDS a Rede de Mulheres
Positivas do Amazonas.
- Ha primeira tentativa de organizar o Programa Estadual no
Departamento de Atencdo Basica e AcOes Estratégicas (DABE) da
2003 Secretaria Estadual de Saude. Sob argumento dificuldade espago fisico, a
Coordenacdo Estadual permanece dentro da FMT (CES, 2008).
- Férum Amazonense OSC/AIDS assume supléncia da Associacdo dos
Doentes Renais Cronicos no Conselho Estadual de Saude (CES, 2003)
e 376 casos notificados
Realizacdo do Il Seminario Nacional de Controle Social no
SUS/DST/HIV/AIDS em Brasilia. José Marcos Fontes, representante do
2004 Forum Amazonense OSC/AIDS participa do evento (CES, 2004).
e 518 casos notificados
- Com apoio da Arquidiocese de Manaus, inaugura-se Casa de Apoio
“Nossa Casa” destinada a abrigar PVHA vindas do interior do Estado para
tratamento na capital.
2005 - Organizacdo do Movimento de Gays, Lésbicas e Transgéneros em
Manacapuru (MGLTM)
e 563 casos notificados
- Fundacdo Associacdo Garotos da Noite (AGN) e Associacdo Orquidea,
ambas desenvolvem a¢des na capital voltadas para publico HSH.
2006 - A.partir deste ano, a taxa de in_cidéncia do Amazonas ultrapassa a média
nacional, 18,5% e 17,3% respectivamente (Brasil, 2012)
e 611 casos notificados
- Realizacdo em Manaus do Il Encontro Nacional de PVHA de 24 a 27 de
2007 agosto, sob organizacdo da RNP-AM e Associacdo Katird.

- Fundagédo Associacdo Prostitutas e ex-Prostitutas no Amazonas (APAM)
e 675 casos notificados
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2008

- Inauguragdo do Hospital Dia na FMT. Ano de turbulenta relagdo entre

Coordenacdo Estadual DST/AIDS, FMT, movimento social e SES.

- A partir deste ano, o coeficiente de mortalidade por AIDS do Amazonas

supera a media nacional, 6,8% contra 6,2% respectivamente (Brasil, 2012)
e 860 casos notificados

2009

- Reorganizacdo do Programa Estadual DST/AIDS no DABE/SUSAM a

partir de janeiro, permanecendo ai até agosto, quando retorna a FMT sob

argumento falta de espaco fisico nas dependéncias da Secretaria (CES,

2008).

- Realizagdo do V Encontro Regional ONG/AIDS (ERONG) em Manaus.
e 1053 casos notificados

2010

- Legalizacdo da Associagéo para Reducdo de Danos do Amazonas, apesar
do grupo ja vir atuando desde 2004.
- Taxa de incidéncia no Amazonas (30,9%) quase dobro da média
nacional (17,9%). Coeficiente de mortalidade terceiro maior do pais: 8,9%
contra 6,3% do indice nacional (Brasil, 2012).

e 1077 casos notificados
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APENDICE B - Roteiro-Guia para Entrevista com Ativistas

Data: Inicio: Término: Local:

1. ldentificacéo:

Idade: Formacdo profissional/escolaridade:
Instituicdo:
Cargo:
Quanto tempo trabalha/trabalhou na area HIV:

2. Experiéncia de trabalho:
e Como foi inicio do seu ativismo na tematica AIDS?

1986 a 1993: como vocé caracterizaria a assisténcia as PVHA’s nos primeiros anos da
epidemia?

o Ac0es do governo

o Participacdo das OSC

e 1994 & 2002: Como foi a atuacdo do movimento social durante esse periodo?
o Vocé tem conhecimento de OSC que atuaram em outros municipios do estado?

Ac0es desenvolvidas? Rede de articulacdo entre OSC no estado?

e A partir de 2003: Qual sua avaliacdo quanto a atuacdo do movimento social a partir da
atual Politica de Incentivos?

e Como vocé avaliaria a participacdo das OSC no CES/CMS e na articulagdo com o
governo?

Qual o papel das OSC no controle social da politica DST/AIDS no Estado (interior e capital)?
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APENDICE C - Roteiro-Guia para Entrevista com Profissionais/Gestores

Data: Inicio: Término: Local:

1. ldentificacéo:

Idade: Formagé&o profissional:
Instituicdo:
Cargo:
Quanto tempo trabalha/trabalhou na area HIV:

2. Experiéncia de trabalho:
e Como foi sua aproximagéo profissional ao tema AIDS (primeiros contatos)?

e 1986 a 1993: Como foi a organizacdo do servico de saude para atender a emergéncia da
AIDS?
o Qual o apoio recebido do MS/SES/SMS nesses primeiros casos?
o E aparticipacdo das OSC, como foi?

e 1994 & 2002: Como vocé caracterizaria o periodo quando a gestdo do Programa foi
centralizada no nivel federal?
o Qual o apoio recebido da SES/SMS nesse tempo?
o Como vocé descreveria a participacdo das OSC? (articulagdo com o servi¢co de
salde, financiamento, resultados...)

e A partir de 2003, quando o PN-AIDS deu inicio a Politica de Incentivos
(descentralizacdo) em sua avaliacdo, como esse processo aconteceu no AM?
o Como vocé avaliaria a capacidade institucional do estado e dos municipios em
liderar a resposta contra AIDS?
o Como vocé avaliaria a participacdo das OSC no CES/CMS (controle social)? No
interior e na capital?

Em uma avaliacdo geral, quais as principais mudancas que vocé destacaria ao longo desses 25
anos da epidemia no estado?



