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“Por qué

Se é possivel, portanto viver

Cumprir o prazo da vida da Terra

Enquanto louro

Um pouco mais escuro do que todas as outras
Ervas

Do que todas as outras plantas

Com pequenas ondas localizadas em cada canto
Em cada borda da folha

Com o sorriso de um vento

Por que entdo precisar realizar aquilo que &
Humano

Evitando o destino

Almejar o destino?

Oh! néo porque a felicidade existe

Essa vantagem apressada de uma perda proxima
N&o por curiosidade ou para o exercicio

do coragéo que também estaria no louro

mas porque o estar aqui significa muito

e porgue aparentemente tudo o que esta aqui e aquém
necessita de nos

tudo aquilo que estéa desaparecendo e que de forma
estranha nos diz respeito

a nds que somos aqueles que mais estamos
desaparecendo uma so6 vez cada um

S0 uma vez uma vez e nao mais

e nos também uma vez nunca mais

mas ter sido este uma vez ainda que s6 uma vez ter
sido desta Terra isto ndo parece irrevogavel”

(Rilke)
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PREFACIO

Estando na militancia de Aids desde 1985 e conhecendo
a trajetoria dos GAPA - Grupos de Apoio a Prevencédo a Aids
e também de outras organiza¢des nao-governamentais, ndo
pude deixar de me sensibilizar pelo terno convite de escrever
este prefacio. Desde o inicio senti que ndo seria uma
empreitada facil, porque nunca é facil falar das coisas mais
importantes que dao significado a vida da gente.

No primeiro momento de reflexdo, me perguntei sobre
0 que gostaria de falar. Seguramente nao seria sobre a
violéncia de uma epidemia que assola a humanidade ja ha
mais de 20 anos, nem tampouco sobre seu impacto na
realidade da tao fragil saude brasileira. Apontar a importancia
do trabalho comunitario das organizacbes néo-
governamentais nesta luta, e especialmente a dos GAPA,
seria desnecessario uma vez que 0s relatos que se seguem
nesta publicacdo o fazem de maneira inequivoca e bastante
completa.

Foi quase imediata minha reacao de querer falar sobre
0 que move todo este trabalho, quase como se eu quisesse
ingenuamente descobrir os sentimentos que se passaram
dentro de cada um dos amigos que ajudaram a construir esta
historia - Paulo Bonfim, Wagner Fernandes, Teodoro, Aurea,
Wildney, Veloso, Sandra, Reginaldo, Edison, Rogério,
Roberto, Luis, Harley, Mércia, Tereza, Gladys, Nanci, Carla,
Cristina, Regina, Ronaldo, Mytse, Almir, Helena, Adelmo,
Gerson, Karla, Karen, Zé Eduardo, Sandra, entre tantos
outros. Que pretensdo a minhal!

Esta inquietude caminhou comigo durante um bom
tempo, até que um dia comentando sobre 0 assunto com
uma pessoa profundamente querida recebi esta resposta:
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“Procura-se um amigo

N&o precisa ser homem, basta ser humano, basta ter
sentimentos, basta ter coracéo. Precisa saber falar e calar,
sobretudo saber ouvir. Tem que gostar de poesia, de
madrugada, de passaro, de sol, de lua, do canto, dos ventos
e das cancdes da brisa. Deve ter amor, um grande amor por
alguém, ou entdo sentir falta de ndo ter esse amor. Deve amar
0 proximo e respeitar a dor que 0s passantes levam consigo.
Deve guardar segredo sem se sacrificar.

Na&o é preciso que seja de primeira mao, nem € imprescindivel
gue seja de segunda mao. Pode ja ter sido enganado, pois
todos amigos sdo enganados. N&o é preciso que seja puro,
nem que seja todo impuro, mas ndo deve ser vulgar. Deve ter
um ideal e medo de perdé-lo e, no caso de assim néo ser,
deve sentir o grande vacuo que isso deixa. Tem que ter
ressonéncias humanas, seu principal objetivo deve ser o de
amigo. Deve sentir pena das pessoas tristes e compreender
0 imenso vazio dos solitarios. Deve gostar de criancas e
lastimar as que ndo puderam nascer.

Procura-se um amigo para gostar dos mesmos gostos, que
se comova, quando chamado de amigo. Que saiba conversar
de coisas simples, de orvalhos, de grandes chuvas e das
recordacdes de infancia. Precisa-se de um amigo para ndo
se enlouquecer, para contar o que se viu de belo e triste
durante o dia, nos anseios e das realizacdes, dos sonhos e
darealidade. Deve gostar de ruas desertas, de pocas de 4gua
e de caminhos molhados, de beira de estrada, de mato depois
da chuva, de se deitar no capim.

Precisa-se de um amigo que diga que vale a pena viver, ndo
porque a vida é bela, mas porque ja se tem um amigo. Precisa-
se de um amigo para se parar de chorar. Para ndo se viver
debrugado no passado em busca de memdrias perdidas. Que
nos bata nos ombros sorrindo ou chorando, mas que nos
chame de amigo, para ter-se a consciéncia de que ainda se
vive” ( Vinicius de Moraes)
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Acredito que esta amiga entendeu meu conflito. E sobre
isso que quero falar. Sobre este grande amor que todos nds
temos pelos nossos semelhantes, porque fazemos o que
fazemos, e meu Deus, s6 nés sabemos a que preco. Sobre o
sentimento de compaixao que nos move, sobre a tristeza e 0
sofrimento humano, sobre o esforco descomunal de tentar
compreender o vazio da solidao que a Aids nos traz.

E, sem duavida, sobre isso que quero falar. Sobre a
construcdo de um trabalho arduo que tem como mérito o
esforco de mostrar as pessoas, com Aids e sem Aids, que
vale a pena viver.

Wildney nos da a oportunidade de refletir, e nos faz
relembrar a historia. E isso n&o tem preco.

Nelson Solano
Ativista

S&o Paulo, marco de 2000.

11
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APRESENTACAO

.. Neste balanco ambiguo e perpétuo esta o grande

enigma da vida. Viver para a morte. Esse é 0 grande mistério de
que todos nés temos que enfrentar. Mas que seja com
serenidade, sem culpas e sem medos..

Walter Feres Contrera

gue marcaram a constru¢do das organizacoes

nao - governamentais que trabalham com Aids
(ONG/Aids) a partir da histéria dos GRUPO DE APOIO A
PREVENCAO A Aids com o nascimento do GAPA BR/SP,
primeira organizacdo ndo - governamental de base
comunitaria a se dedicar exclusivamente com a doenca.

Este trabalho pretende resgatar os principais fatos

Ele esta dividido em capitulos, na tentativa de facilitar
a leitura, assim como possibilitar, ainda que rapidamente, a
andlise do periodo historico e social em que a epidemia se
instala no pais.

Em nenhum momento ele pretende dar conta de todos
os fatos histéricos, mas sim de suscitar o inicio de uma
discussao sobre o tema, de forma sistematica, e de apontar
para a necessidade de que a histéria do movimento deve ser
escrita também por seus atores.

Na realidade os atores desta saga néo tiveram tempo
para historicizar e interpretar o movimento. As acdes
impetradas ao longo do tempo tiveram de ser urgentes, e
demandaram, como demandam até hoje, respostas rapidas
e eficazes da sociedade civil e do Estado.

Outro fato relevante € que os principais ativistas deste
movimento ou morreram ou se afastaram dele, levando
consigo parte da histéria. Os que permanecem nas ONG se
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encasularam dentro delas, desenvolvendo projetos e
pesquisas, ou dirigindo e orientando trabalhos, cedendo lugar
para novos atores sociais.

Assim, o resgate histérico do movimento por seus
agentes é tarefa que exige e exigira o exercicio da memoéria
para reordenar os principais fatos que envolvem a sua
construcao desde 1985, com a participacdo do coletivo em
diferentes sitios de atuacéo.

18
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CONJUNTURA HisTORICO-SocIAL BRASILEIRA
E 0 ADVENTO DA AIDS

uando se inicia a discussdo sobre

representatividade ou representacdo dentro

das ONG/Aids se tem gque inicialmente, tratar
da histor®®idade e de sua contextualizacdo dentro da
sociedade numa tentativa de compreender, ainda que
minimamente, seu aparecimento e circunstancias.

A epidemia da aids vem de encontro a todas interdi¢cdes
nao ditas, ndo reveladas e tampouco trabalhadas dentro de
cada um de ndés. Isso por si s6 ja € uma grande dificuldade,
pois traz no bojo da discusséo sobre a doenca os tabus que
permeiam a sociedade moderna: sexualidade, prazer, culpa,
vida e morte.

No inicio da epidemia, principalmente no Brasil,
pensava-se que as pessoas que adoeciam faziam parte de
um grupo seleto, aquele que podia viajar, que tinha um estilo
de vida diferente (homossexuais) ou de pessoas que
sabidamente eram transgressoras sociais: usuarios de drogas
e/ ou trabalhadores(as) do sexo. Havia uma ultima categoria,
considerada excecdo — vitimas dos bancos de sangue —
hemofilicos ou ndo, mas que circunstancialmente foram
contaminados pelo virus HIV e, portanto, ndo sofriam sancoes.
Eram as “vitimas da Aids”, classificadas de forma piegas por
“coitados”, "pobrezinhos” que sofriam e adoeciam pela
irresponsabilidade dos outros.

Identificou-se uma doenca dentro do imaginario social
em que “pessoas normais” estariam livres do virus HIV.

A aids, na década de 90, torna-se uma “doenca
democratica”, uma vez que nao faz distincao de sexo, credo,
raca ou orientacéo sexual, e se aproveita da vulnerabilidade
e das situacdes de risco que as pessoas se expdem assim
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como também se aproveita das diferentes categorias
socioecondmicas tipicas do mundo moderno.

A doenca liga-se também a quest&o da sexualidade e
as categorias de prazer hetero, homo ou bissexual. Os papéis
representados pelos homossexuais ou bissexuais sejam
passivos ou ativos, passam a fazer parte do julgamento
moralista da sociedade gerado pelo imaginario social com
conteudo judaico cristéo.

Eles ainda sdo temas de importantes estudos
homoerdticos, realizados desde a década de 80 pelos
cientistas sociais Peter Frye, Edward MacRae e Richard
Parker, entre os principais pesquisadores.

Talvez seja em parte por este motivo que nao se
conseguiu formar grupos homossexuais organizados e
determinados com vida longa, a lutarem pelos seus direitos
de cidadania, a exemplo do que acontece nos Estados Unidos
e Europa. O grupo de maior expressdo, O SOMOS, nao
resistiu a sua criacdo e se extinguiu no final da década de
70.

Assim, dentro do imaginario popular, cristalizou-se a
idéia de que aids fazia parte de grupo ou grupos de risco, de
“pessoas diferentes”, o que permitiu a legitimacéo da excluséo
social dos doentes ou soropositivos, como ato punitivo pelas
transgressdes praticadas.

A vitimizacao dos infectados pelo sangue contaminado
e vendido nos hospitais a preco de ouro tornou-se legitima,
guando no final da década de 80, descobriu-se no Rio de
Janeiro a existéncia de bancos de sangue clandestinos e de
propriedade dos banqueiros do jogo de bicho. O sangue
estocado ndo era triado e estava contaminado por varios virus,
entre eles o da aids.

Tal fato, irresponséavel e perverso, foi amplamente
denunciado através da midia pelos ativistas das ONG/Aids,
como Herbert de Souza da ABIA e Herbert Daniel da mesma
instituicdo e posteriomente fundador do Grupo Pela Vida

20
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Dignidade dos Doentes de AIDS/Pela VIDDA, por Paulo César
Santos Bonfim, Nelson Solano Vianna e Aurea Celeste da
Silva Abbade, do GAPA BR/SP.

A cidade de S&o Paulo ndo escapou deste escandalo.
Haviam doadores profissionais de sangue e proliferavam os
bancos de sangue clandestinos, tal e qual acontecia na
cidade do Rio de Janeiro, vitimando os receptadores do
sangue.

Nessa época, acredita-se que mais de 80% da populacéo
dos hemofilicos foram infectados pelo virus da aids?.

Com relagéo as drogas, o Brasil ndo tem conseguido
fazer avancos significativos para reduzir os danos. Falta
ousadia, criatividade e, principalmente, coragem para se lidar
com a questdo de frente. Enquanto o consumo das drogas
estiver vinculado ao prazer ndo teremos tratamento adequado
para os dependentes quimicos, e ndo se conseguira reduzir
os danos provocados por elas.

Pela falta de informacao sobre os reais danos causados
pelas drogas, a sociedade tem conceitos preestabelecidos e
profundamente reaciondrios, reagindo aos usuarios com
frases feitas do tipo “com esses transgressores nao ha
remédio”.

Alei brasileira consegue separar o usuario do traficante.
No entanto, quando os usuarios ficam frente a frente com o
judiciario, essa situagdo muda, e na hora de sentencia-los,
sdo colocados como iguais.

As formas encontradas para se tratar o usuario de
drogas tem sido a sua exclusao em clinicas de recuperacao
por meio do rigor da lei — o que néao é diferente, ja que sera

*Ainda hoje 0 GAPA BR/SP acompanha os processos que tramitam na Justica para
apurar as responsabilidades dos hospitais e bancos de sangue. Lamentavelmente,
um grande nimero das pessoas envolvidas vieram a 6bito sem verem seus casos
concluidos.
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privado de sua liberdade e em condi¢cdes muito aquém das
adequadas. Em ambos os casos exclui-se o individuo da
sociedade sem oferecer tratamento da dependéncia e das
doencas que eventualmente podera ter contraido pelo uso
de drogas, como hepatites B, C e aids.

A histéria da aids no Brasil ainda esta para ser escrita.
E ainda a histéria pragmaética de curta e média durac&o, onde
objetivamente tem-se os fatos historicos e sociais mas que
como camaledes, transformam-se e transformam os homens
que os produzem e os vivem.

Os principais ativistas das ONG/Aids responsaveis pela
construcao desta histdria hoje ndo estdo mais presentes no
movimento. Muitos se afastaram e os outros, liderancas
importantes, sucumbiram vitimas do descaso e da omissdo
frente a epidemia.

Paulo César Santos Bonfim? nos seus uUltimos meses
de vida afirmava

“...que apesar de tudo ainda é preferivel morrer de AIDS, que
€ a doenca do seu tempo do que de célera, pois esta revela
ainda mais o descaso das autoridades publicas frente as
doencas que ja deveriam estar erradicadas. A AIDS, apesar
de tudo, € uma doenca nova e pouco conhecida”.

Vale um lembrete aqui - 0 ano de 92 registrava um novo
surto de célera no pais com propor¢des assustadoras.

2Ativista brasileiro, um dos principais fundadores do Grupo de Apoio a Prevencéo a
AIDS, morto em decorréncia da AIDS em 01/10/92 - citag&o da Ultima participacédo
publica no Il Seminario Vivendo com HIV/AIDS em setembro de 92.
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Enquanto isso Herbert Daniel®, quixotescamente, se
referia ao direito de viver e morrer com dignidade, lembrando
gue a

" Avida ndo € um azar. Avida € um presente e se tem que ter
com ela o mesmo cuidado que com a flor. Rega-la, para fazé-
la florir. Portanto nenhum doente de AIDS tem que ter
decretada sua morte civil - ele esta pleno e vivo. - Viva a
VIDA”

3Sociblogo e ativista politico, fundador da Associacéo Brasileira Interdisciplinar de
AIDS/ ABIA em 1986 e do Grupo Pela Vidda/RJ em 1989.
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A ResposTa OFICIAL

uma portaria estabelecendo notificacdo

compulséria dos casos de aids, com o objetivo
de se ter um controle sistematico e um mapa da epidemia no
pais. Infelizmente, o Brasil, ndo possui recursos financeiros,
humanos e técnicos suficientes para atender a demanda da
epidemia num pais de proporcdo continental e com uma
desigualdade geografica, econbmica e social tao
significativas.

Em 1986 foi assinada pelo Ministério da Saude

Em 1986, foi criado oficialmente o Programa Nacional
de Controle as Doencas Sexualmente Transmissiveis, e que
teve na figura da Dra. Lair Guerra de Macedo Rodrigues a
sua representacgao e consolidacado politica com a criacdo das
primeiras estratégias de prevencdo e assisténcia
governamental.

A maioria dos investimentos para aids foram originados
do exterior, vindo de fora contando com a ajuda da
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) , da Organizacao Pan-
americana de Saude (OPAS) e atualmente de empréstimo
do BANCO MUNDIAL. a que recebeu o nome de AIDS | e
AIDS lI, este dltimo com vigéncia até 2002 .

O numero de pessoas vivendo com aids € muito alto
embora esses nimeros nao sejam quantificados com
exatiddo. Calcula-se que haja subnotificagdo em torno de
20 a 40% dos casos, principalmente nas regiées mais pobres
do pais. O Ministério da Saude, atualmente, vem fazendo um
resgate dos casos, mas podemos afirmar que essas pessoas
por estarem enfermas ja ndo infectam mais ninguém, e que
entre 50% a 60% foram a 6bito. Isso se deve também ao fato
de que até pouco tempo, ndo se registrava 0s casos
assintométicos.
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O que preocupa € que para cada doente de aids havera
provavelmente um ndmero muito grande de pessoas que
estdo com o virus HIV, assintoméaticas e que possivelmente
nem sabem que sao portadoras do virus.

Quando examinamos o Boletim Epidemioldgico
elaborado pelo Ministério da Saude, constatamos que a idade
média das pessoas doentes de aids estava na faixa de 20 a
49 anos. Diminuiu, mas o quadro que antes era
predominantemente do sexo masculino teve aumento
significativo entre as mulheres.

Se, em 1985, para 40 homens havia uma mulher
infectada - 40:1, hoje essa proporcao esta para 2:1, e em
alguns locais do pais essa proporcao ja é de 1:1. Vale aqui
lembrar que essas pessoas estao em fase sexualmente ativa
e reprodutiva.

Quando nos debrugamos com mais cuidado sobre os
dados fornecidos, veremos que a idade das pessoas
infectadas esta diminuindo, e que atualmente a aids afeta a
populacdo mais jovem do pais, e que inicia sua vida
profissional. Se as autoridades néo se aterem para este fato
estaremos a médio prazo com sérios problemas
socioecondmicos gerados por uma crescente falta de mao -
de - obra. Essa analise pessimista é também a preocupacao
da Joint Unites Nations Programme on HIV/AIDS/UNAIDS,
6rgao da Organizacdo Mundial de Saude.

Pergunta-se: qual o custo - beneficio de se investir em
aids no Brasil? Sera muito caro? Quanto?

Segundo estudos do Dr. André Médici de 93/94, o valor
anual por paciente/hospitalar, girava em torno de US$16
689,00 calculando-se 23,6 dias de internacgéo para aidse 17.8
dias para outras doencas (PARKER et al., 1994). Esse
montante refere-se a tratamentos de pacientes em 1991,
guando o Unico tratamento disponivel era a Zidovudina, o
AZT.
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Estudos mais recentes da Fundacdao Instituto de
Pesquisas Econdmicas/FIPE (Ministério da Saude, 1999),
afirmam que esses valores estdo em declinio diante das novas
terapias de terceira e quarta geracdo, como também pela
reducéo dos casos de complexidade de doencas oportunistas.
Por esse estudo, o custo médio total anual por paciente
hospitalar é de U$4 885,07.

Nesses valores nao estao incluidos os remédios de
terceira e quarta geracao distribuidos na rede publica a partir
dos dados clinicos obtidos e que fazem parte do consenso
médico cientifico do Ministério da Saude.

Na verdade no Brasil falta a conjugacao de alguns
fatores essenciais: vontade, traduzida por acdo politica, para
melhorar os servigcos de saude em nivel nacional. As
autoridades politicas municipais e estaduais devem entender
gue aids ndo é s6 competéncia da esfera federal, mas antes
um problema de saude publica com a necessidade de criacdo
de uma politica de medicina preventiva para 0s Soropositivos.

O doente de aids tem sofrido além das dificuldades no
seu tratamento, a angustia de ndo saber o que vai acontecer
com ele. Sem duvida, esse individuo sofre antecipadamente
pelo preconceito, discriminacdo que por ventura sofrera dos
amigos, familiares e até dos profissionais de salde que néao
estdo preparados ainda para lidar com a situacgéao.

As pessoas com aids tém de lidar ainda com a culpa,
com o medo de viver nessa situacao e, o pior, morrer em
vida, porque Ihes tiram seus direitos de cidadé&o.

Avida das pessoas com aids passa a ser uma luta ndo
s6 contra o tempo, mas pela busca diéria, no cotidiano que o
engole, na qualidade de vida desejada por todos, e, na morte,
0 morrer com dignidade.
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A Aips E 0 BrasiL bA DeEcapa pe 80

inicio da epidemia ocorre num momento
particularmente dificil no qual o pais vive uma
grave crise sociopolitico e econémica.

A divida externa é considerada uma das mais altas ja
conhecidas, comprometendo a sua estrutura e aniquilando
0s principais sistemas: Educacéo e o da Saude.

A aids surge na década de 80, no final da ditadura, e
com uma sociedade civil que é aprendiz em cidadania e que
por quase vinte anos foi transformada em titere, amorfa e
manejada pelos interesses do poder.

E claro que nem todos se acovardaram. Existiram
movimentos comunitarios que tinham peso reivindicatorio,
mas eram minoritarios.

Parte desses movimentos comunitérios existiam desde
o periodo de Vargas, na década de 40. Houve tendéncia de
alguns setores da sociedade de se aglutinarem formando
movimentos sociais com carater de reivindicagdo, como o
dos Sindicatos dos Bancarios que pediam melhores
condi¢cBes de saude.

O golpe de 64 instalou no pais a¢cbes repressivas e
castradoras para a manutencdo do poder, que impediam a
mobilizacdo comunitaria estratégica e de carater mais
expressivo.

Todas as acdes politicas transformadoras e de carater
reivindicatério e contestador ndo passaram de embrides, ou
atos isolados, permeados pela clandestinidade, e cujo 6nus
foi extremamente caro a vida das pessoas envolvidas e
recolhidos em si mesmos.
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Essa época coincide com as primeiras tentativas
organizadas de formacao de grupos homossexuais que como
minoria social reclamavam seus direitos de cidadania.
Sobrevivem desde essa época: o Grupo Gay da Bahia (GGB)
e 0 Grupo Atoba/RJ.

O Brasil sofre historicamente com a desorganizacao
politica pela caréncia de ideologias — sobretudo quando se
trata de politicas publicas — além de esbarrar nos interesses
das minorias das oligarquias que sempre detiveram o poder
econdmico e politico. O exemplo disso é que até a década
de 30, o Brasil viveu esse modelo — na verdade esse modelo
continua vigente — assim também como € verdade que nunca
conseguiu escapar da dependéncia cronica do capital externo.
Essa dependéncia, no caso da aids tem sido motivo de
discussdo sobre como as industrias farmacéuticas podem
reduzir os custos da epidemia para o pais.

Se voltarmos na histdria, veremos que na época do
governo de Getulio Vargas, era permitido que os interesses
dos individuos se interligassem aos interesses do Estado,
selando com a tutela estatal a relacéo trabalho e capital com
forte prevaléncia de uma economia agrdria e exportadora no
interior e industrial em ascens&o nas cidades.

"... dessa forma, surgem os primeiros sindicatos que propdem
a implantacao de programas de saude aos trabalhadores. o
Estado também volta-se para a implantagdo de politicas e
servigcos na area da saude, utilizando-se das préticas do
clientelismo, comum nos regimes politicos que proliferavam
e proliferam até hoje na América Latina, e em especial no
Brasil norte e nordeste. O trabalhador se constituia na riqueza
da nacéo e como tal, o Estado deveria ajudéa-lo, protegé-lo,
vigia-lo...” (PRADO, 1981)

Para compreender a década de 80 e a histéria da aids
€ necessario voltarmos, ainda que rapidamente, a historia
mundial e centrarmos na década de 70, que trouxe mudangas
sociais, politicas e econdmicas para o pais.
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Esse periodo foi marcado pelo carater de contestacdo
— critico, politico e coerente, onde é redescoberta a leitura
dos direitos humanos, com novas alternativas para os
desafios propostos pela sociedade, entre eles discussodes
sobre temas tabus entre eles drogas e sexualidade.

Nos Estados Unidos e Europa, 0s movimentos
feministas e homossexuais se revezaram nas reivindicacoes,
cobrando do Estado uma maior participacao politica,
econbmica e social, exigindo sua integra¢ao, reconhecimento
e respeito a sua cidadania.

Tais fatos nao ficaram isolados do Brasil. Surgem os
movimentos feministas e homossexuais dando origem a
importantes grupos, como o0 SOMOS e o Grupo Outra Coisa,
aum jornal alternativo voltado exclusivamente para o publico
homossexual, O Lampiao.

Essas mudancgas aconteceram em pleno periodo da
ditadura militar, que coibia qualquer discussao mais avancada
sobre temas que pudessem alterar o sistema implantado. O
irbnico é que essa coercao permitiu também a associacdo
de pessoas em torno de um ou mais problema, em que o
Estado ndo podia ou ndo queria gerir.

Supostamente, essas associagdes contestavam a
ideologia da cultura da classe dominante, e as discussdes
politicas que faziam visavam uma transformacao social, ainda
que lenta.

Eram associa¢fes minoritarias, mas entendiam que a
falta de participacéo e conscientizac¢éo politica acabaria por
leva-los a serem manipulados pelos idedélogos do poder.
Partindo dessa premissa constréem em cima do discurso da
classe dominante a antitese para suas acoes - acdes que as
levariam na pratica a contestagdo, a reivindicacdo e a
politizacdo dos seus pares em torno de um objetivo comum.

O final da década de 70 e o inicio da década de 80 séo
marcados por periodos de agitagdo na area da saude, em
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decorréncia da praxis curadora no lugar de curativa e que
nao atendia as necessidades e interesses da populacao.

Os anos 80 serdo lembrados pela expressdo da
retomada de consciéncia cidada por parte da sociedade civil,
gerada principalmente pela onda democratica do “Diretas J&”,
na luta pela melhoria e democratizacao dos servicos de salde
e na tentativa da influenciar com suas ac¢fes as instituicées
médicas atuarem responsavelmente na vida da coletividade.

A aids provocava discussdes de tabus. Nunca havia se
falado tanto e de forma tdo contundente de sexo, drogas,
prazer. Frente a recorréncia dos temas, a ala mais
conservadora inferia na doenca o pecado, a culpa e o medo.

Nesse periodo, 0s grupos homossexuais que haviam
surgido e desaparecido na década de 70 pelas dificuldades
politicas e de organizacdo nao serdo reconhecidos como
grupos de enfrentamento. Seus ativistas estavam vivendo no
anonimato e suas a¢fes eram invisiveis a sociedade — eram
reconhecidos pelos seus pares dentro dos “guetos”.

O grande entrave para que a articulacdo desses grupos
tivesse éxito foi o preconceito exacerbado e a discriminacao
social que enfrentaram. Houve também dificuldades
estratégicas de estrutura, organizacao, ideoldgicas e de
mobilizacao.

Ante a epidemia de aids que entrava silenciosamente
no pais, aproveitou-se da esséncia do movimento dos antigos
grupos, emprestou-se o compromisso de seus militantes e
retomou-se a luta pela cidadania contra o machismo
exagerado, a intolerancia e o preconceito.

A diferenca desse “revival” era que se tinha uma
proposta mais ampla: lutar ndo so pelos direitos de cidadania,
mas retirar da doenca o estigma de doenca do outro, de
grupos, de doenca de minorias.
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Era necessario recuperar no movimento homossexual
a discussao anterior ao advento da aids, e dar-lhes a
importancia devida, que os recolocava e 0s inseria na
sociedade como cidadaos criticos, independentemente de sua
sexualidade.

As pessoas que compunham esses grupos eram
intelectuais, agentes da producéo cultural do pais, anénimos
trabalhadores que haviam se preparado para um
enfrentamento com a sociedade na defesa de seus direitos
de cidadania, questdo muito anterior a aids.

A doenca surgiu dentro de um governo de excecao,
gue lutava pela sua permanéncia mas que agonizava frente
as exigéncias de retomada da democracia pela sociedade.
Internamente o pais enfrentava uma inflagdo monstruosa que
impedia a criacao de programas eficazes de saude publica,
sobretudo para as doencgas endémicas e epidémicas.

A aids chegou ao pais sem dar tempo as autoridades
para a encararem como grave problema de salde publica,
de responsabilidade do Estado, num momento onde o lema “
Saude, direito de cidadania e dever do Estado” ndo era
reconhecido como legitimo.

E sob essa estrutura de salde caética aliada a uma
conjuntura sociopolitica e econémica destrocada que a
doenca se instala no pais.

Aaids so fez parte das politicas de Saude Publica muito
mais tarde, e quando as autoridades compreenderam seu
significado — o de epidemia.

Se por um lado as dificuldades existiam — tais como
manutencdo de eficazes programas especificos para a
prevencéo e tratamento — por outro obrigaram a sociedade
civil a rever e implantar saidas criativas para a epidemia.

Pouco antes de morrer Herbert de Souza, o Betinho,
profeticamente, declarava com frequéncia, nos 6rgdos de
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imprensa e em palestras que: “ a aids teria a cara do Brasil —
Terceiro Mundista: pobre e sem salude” — o Brasil da miséria
absoluta.

Ainda hoje, no final da década de 90, inexiste uma
politica especifica para a aids em regiées mais distantes do
pais, o que dificulta acbes preventivas e tratamentos para
muitas pessoas com HIV/Aids. As doencas endémicas
erradicadas ha muito dos paises desenvolvidos continuam
fazendo vitimas nesse Brasil do “salve-se quem puder”, como
€ 0 caso da tuberculose e que em muitos casos mascara 0
diagnéstico precoce de aids.

Apos vinte anos de epidemia, ndo existe no pais leitos
suficientes para os doentes em geral e em especifico aos
doentes de aids. O acesso para tratamentos preventivos e
profilaticos para as doencas oportunistas, assim como 0s
programas de prevencéo, de educacao continuada e acdes
politicas ainda ndo séo universais.

Apenas alguns estados conseguem enfrentar a
epidemia com alguma qualidade, como os da regido Sul e
Sudeste. A maioria dos estados e municipios e parte da
sociedade jogam a responsabilidade para a esfera federal,
sem entenderem que a epidemia é um problema de todos.

Enquanto ndo houver cura para a doenga, havera a
esperanca de que, por meio da responsabilidade civil, os
direitos de cidadania das pessoas vivendo com aids, doentes
ou néo, sejam respeitados.
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FuncAo pos GRuPos ORGANIZADOS

istoricamente, 0s grupos e mesmo as classes

sociais representantes da ideologia das elites

surgiram como minorias. Exemplo disso € o caso
da burguesia na transicdo da Idade Média para a Moderna
gue se organizou e reivindicou sua participacdo nas decisdes
dos governos, principalmente pelo fato de ser elemento
produtor e gerador de riqueza e questionador dos estamentos.
A sua ascensao foi gradativa, e atingiu seu apogeu durante a
Revolucéo Francesa, quando entdo toma o poder.

Temos ainda o exemplo da mesma situacao na
Revolucdo de 1848, quando o proletariado passa a ser
representado através dos sindicatos na Franca e na Inglaterra,
conseguindo representacdo e participacdo nos principais
féruns politicos.

Pode-se inferir, pelos acontecimentos historicos, o
grande poder que o grupo social consegue ter quando se
organiza e se mobiliza, tornando-se capaz de gerenciar
problemas que surgem em situagdes limites.

Neste contexto, a participacédo politica é obrigacdo de
todos e tem-se claro que, somente com a conscientizacao
das massas é possivel obter uma acao concreta.

A partir de novas discussfes do papel social de cada
um, inicia-se o exercicio do controle social pelos grupos
organizados, que por meio de estratégias proprias define os
seus métodos de trabalho e as formas de intervencdo na
sociedade.

Os individuos se rednem em torno de um ou mais
problemas pertinente as suas necessidades e aderem as
causas sociais questionando ou apontando possiveis
solucdes para elas.
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A funcdo desses movimentos sociais € a de tentar
conscientizar o individuo, impedir sua alienacao, forca-lo a
acOes concretas e definidas dentro do coletivo, impelindo-o
para acdes participativas.

A grande riqueza desses grupos consiste na sua
autonomia junto a populacdo e, a medida que toma vulto
cresce também a troca de experiéncias, a circulacdo de
informacdo e uma melhor organizacao.
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Histérico po Gara BR/SP

discussao de um grupo de pessoas, na cidade

de Séo Paulo, que tinha engajamento politico.
Essas pessoas também haviam participado da formacao dos
primeiros grupos ativistas de militancia homossexual.

OGrupo de Apoio & Prevencdo a Aids nasce da

Neste contexto, entendia-se que a participacao politica
era uma obrigacao de todos, tendo-se claro que somente com
a conscientizacao das massas se poderia obter uma acao
concreta.

Esse grupo reunia-se para discutir qual seria atuacdo
do Estado e da sociedade frente a nova doenca que surgia
rotulada de forma preconceituosa, como de minorias
(homossexuais, usuarios de drogas, prostitutas, hemofilicos).

A cidade de S&o Paulo foi a primeira do pais a
diagnosticar um caso de aids.

As primeiras discussfes nasceram no Hospital das
Clinicas, em 1983, com reunides com Dr. Ricardo Veronesi,
professor e médico infectologista. Segundo depoimentos das
pessoas que participavam desse forum, as informagdes ndo
refletiam a verdade clinica e epidemioldgica e eram
acompanhadas de preconceito e discriminacao.

Ainda nesse ano, esse grupo, que tinha como lideranca
Jean Claude Bernardet, Edward Mac Rae, Nestor Perlongher,
entre outros, estabeleceu os primeiros contatos com Dr. Paulo
Roberto Teixeira, diretor da Divisdo de Dermatologia do
Instituto de Saude da Secretaria do Estado, que vinha tratando
e acompanhando pacientes acometidos de Sarcoma de
Kaposi. Este tipo de cancer foi relatado na sua primeira vez
pela Dra. Valéria Petri - médica dermatologista, que o
identificou como o indicio do surgimento do primeiro caso de
aids no nosso pais.

37



GAPAs: Uwva Resrosta ComuNITARIA A EpIDEMIA DA AIDS No BRASIL

Os anos de 83 a 85 podem ser traduzidos a “Idade das
Trevas Aids”. Pouco se sabia da doenca, a ndo ser o que era
veiculado pela imprensa que a identificava da mesma forma
como os 0rgaos estrangeiros vendiam a idéia: a de uma
peste ou cancer gay. O conhecimento cientifico sobre a aids
era inexistente e o saber médico tateava em busca de
respostas.

Foi levantada nessa época a possibilidade de se criar
um Programa Estadual para Aids, mas no entanto as
autoridades médicas ndo reconheciam a gravidade da
situacao, atribuindo aos casos a pecha de problemas de
“veados ricos” que ndo necessitavam do auxilio
governamental.

As reunides se intensificaram no ano de 1984, com
aumento do grupo nao sé numérica como qualitativamente,
com a participacéao efetiva de profissionais de diferentes areas
de atuacéo.

No entanto, as respostas efetivas para a epidemia
continuavam uma incégnita.

No principio do ano de 1985, o Dr. Paulo Roberto
Teixeira fez uma palestra para a “comunidade gay”, com o
objetivo de prevenir os possiveis riscos de infeccao, ja que
essas pessoas eram bastante reticentes quanto as praticas
sexuais preventivas.

Havia o mito de que a aids era doenca divulgada pela
sociedade conservadora, doencga do imagindrio social, criada
em laboratoérios para matar homossexuais etc.

_Apalestra, segundo depoimentos de Claudio Monteiro*
e de Aurea Celeste da Silva Abade®, foi dramatica. As pessoas
sairam em panico, umas choravam e houve outras que

4 Socidlogo e ex - voluntario do GAPA/SP, mora hoje em Ilha Bela -SP onde realiza
trabalho na area da Saude.
5Uma das fundadoras do GAPA/SP e Unica fundadora que faz
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desmaiaram. Aincapacidade dos apresentadores da palestra
de manejarem adequadamente as informac¢des havia levado
seus participantes ao colapso nervoso. Nessa palestra foram
apresentados slides de pessoas com patologias associadas
a aids, que iam desde a candidiase oral até quadros
avancados de Sarcoma de Kaposi.

Os ativistas que participavam das reunifes iniciais sobre
aids perceberam que essa forma de apresentar o problema
a populacao ndo era adequada — havia muito medo e o terror
frente a doenca. A resposta que desejavam e exigiam estava
com eles. Se alguma coisa poderia acontecer era a partir da
criacdo de um grupo com um trabalho dirigido ao combate
da epidemia.

Apobs exaustivas discussdes, 0 grupo optou por formar
uma organizacdo ndo - governamental de base comunitaria,
que deveria estar centrada em um tripé de trabalho
consistente. Objetivamente, propunham prevencao/
informacao, de outro lado assisténcia ao doente de aids,
soropositivos e seus familiares e sustentando essas acfes 0
ativismo politico.

A proposta inicial era de ndo se perder o espirito critico e
politico perante a sociedade civil e o Estado. Para a formacéo
da primeira organizacdo nao - governamental de base
comunitaria do Brasil e América Latina participaram: Dr. Paulo
Roberto Teixeira, médico dermatologista e coordenador do
Grupo de Estudo e Pesquisa em Aids da Secretaria da Saude,
Paulo César Bonfim - técnico em patologia clinica do Hospital
do Servidor, Edward McRae - antropologo, Dr. Aurea Celeste
da Silva Abbade e Dra. Yara Arruda, advogadas, Wagner Carmo
Fernandes, professor universitario e Publicitario, Dr. Jean
Claude Bernardet, professor de Historia do Cinema Brasileiro
da Escola de Comunicacao e Artes da Universidade de Séao
Paulo (ECA/USP), Dra. Otilia Simdes Janeiro Goncalves,
assistente social do Hospital Emilio Ribas, Dr. Claudio
Monteiro, socibélogo, Luiz Carlos Munhoz - servidor publico,
Dilson Pedro Gomes - jornalista, Zilton Luiz Macedo-
economista, Jorge Schwartz, Mario Silvio Gomes, Hudnilson
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Urbano, artistas plasticos, Neusa Cegalli Cateasis, ativista
do movimento de salde, entre outros.

Com excecado de Paulo César Bonfim que abdicou do
cargo de Secretario Geral, todos os demais membros
compuseram a primeira Diretoria e Conselho da instituicdo
gue teve sua sede proviséria em uma sala cedida pela
Secretaria da Saude do Estado de S&o Paulo, situada na
Rua Dr. Enéas de Carvalho,188, em frente ao Hospital das
Clinicas.

A publicacdo no Diario Oficial da Unido do dia 28/05/
85, uma terca-feira, com a seguinte transcri¢ao:

GRUPO DE APOIO A PREVENCAO
A AIDS” (6° Regio.PJ) Conforme ata de
27/04/85, sede R. Dr. Enéas de Aguiar,188,
objetivo, atualizacédo, discussao, difuséo
de informac8es sobre a doenca, entre
outros. Em caso de extincdo seu
patrimdnio sera destinado a entidades
assistenciais.

A esséncia do grupo estava registrada naquela
publicacéo, e revelava também um pouco da ingenuidade
das pessoas que haviam fundado a instituicdo. O grupo
acreditava que a vida da entidade seria curta e que em breve
seria dissolvida e que a epidemia, como outras que existiram,
seria facilmente debelada.

Nascia 0 GRUPO DE APOIO A PREVENCAO A AIDS -
GAPA, GAPA/SP ou GAPA BR/SP, no inicio de janeiro de
1985 com ata de fundacdao registrada em cartério em 27/04/
85 e tendo como primeiro presidente Wagner Carmo
Fernandes.

E comum pessoas ligadas a Secretaria de Estado da
Saude de Sao Paulo lembrar que o GAPA nasceu dentro dela,
como se fosse mais um braco do poder, ou um produto seu,
uma vez que grande numero de seus fundadores eram
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funcionarios publicos oriundos dos servicos de saude.
Esquecem-se, porém, de dizer que esse nascimento lhes foi
benéfico, ja que quem se manifestava era 0 GAPA — a voz
da sociedade civil— e ndo a voz do governo. Podiam por
meio da entidade denunciar com todas as letras, atos e coisas
que, enquanto membros do poder ndo poderiam dizer. O
porta voz do GAPA era o ativista Paulo César Bonfim, que
conhecia sobejamente os problemas da saude publica, mas
inegavelmente ele ndo confundiu os papéis assumidos em
circunstancias diferentes.
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APRENDENDO A TRABALHAR coMm AIDS

s primeiros seis meses de atuacao do GAPA

foram fundamentais para a construcao de sua

imagem institucional, ampliacdo do corpo de
voluntario e definicdo das acfes politicas mais urgentes.

Nesse periodo, o trabalho de voluntariado foi
enriguecido com a adesédo de Nelson Solano Vianna —
arquiteto, articulado com as ONG/Aids internacionais e recém-
chegado da Europa, e posteriormente com Dr. Theodoro Israel
Plucienick — médico psiquiatra — que depois idealizou e
criou o primeiro servico em saude mental para os
soropositivos e doentes de aids no servico publico, como
também supervisionou o primeiro trabalho comunitario de
visita domiciliar do pais conhecido como Amigo Qualificado.

A estrutura da instituicao também se alterou. Entre os
fundadores havia alguns que ndo aceitavam o grupo como
orgdo de presséo politica, tentando aproxima-lo mais de um
trabalho de caréater assistencial.

Nas primeiras reunides chegou-se a discutir, por
exemplo, sobre a necessidade de colocar-se telefone em
todos os quartos do Hospital Emilio Ribas, para minimizar o
isolamento dos pacientes.

Lembrando um pouco dessa época...

Os pacientes com aids ficavam em quartos isolados,
podendo se comunicar com seus familiares e amigos através
de janelas de vidro. As portas eram fechadas e s6 entrava no
guarto quem tivesse algum paciente muito doente e em fase
terminal. Para entrar no quarto havia necessidade de estar
fortemente paramentado (luvas, mascaras, botas e avental).

Os pacientes ndo morriam s6 de aids, mas também
pela exclusao e pela impossibilidade de ter seus parentes e
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amigos préximos. Para as familias, as visitas se
transformavam em dia de dor. Conversava-se, através do
vidro, os doentes se revezando entre eles. Isto quando o
paciente podia levantar e comunicar-se; caso contrario, o que
estava melhor ia até o leito do mais enfermo e passava 0s
recados.

A justificativa era que diante do distanciamento dos
pacientes com seus familiares e amigos e dificuldade de
comunicacao, os telefones nos quartos seriam de grande
utilidade.

Havia entre as pessoas que freqlientavam as reunides
do GAPA aguelas que tentavam aproximar o grupo para as
guestbes homossexuais, o que também foi alvo de grandes
discussdes. Nao se podia cair no equivoco de retroceder o
processo histérico iniciado.

O grupo passara a existir como resposta a uma
epidemia ainda desconhecida que envolvia o grupo
homossexual, responsabilizado na maioria das vezes pela
sua disseminacdo. Mas nao era s6 isso. Havia o medo, o
preconceito e a discriminacao frente a nova doenca, e isto
implicava em acfes mais abrangentes. A sexualidade de cada
um era importante e seria sempre respeitada, mas naquele
momento esse ndo era o problema mais importante a ser
discutido.

Estudava-se, lia-se todas as publicacbes que saiam
sobre 0 assunto, amigos que viajavam traziam revistas com
novas informacdes, discutia-se e procurava-se respostas para
a doenga.

Era fundamental colocar a instituigdo como um grupo
de luta contra a epidemia acima de qualquer vinculagao
ideolégica, fosse ela politica, religiosa, partidaria e/ou
agremiativa, embora a grande maioria dos fundadores fossem
homossexuais.
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Segundo Dr. Claudio Monteiro, o grupo nao queria ser
reconhecido como “ apenas mais um”, mas queria e deveria
ter seu trabalho reconhecido com a aids.

O GAPA contou com apoio de varias personalidades
da época, e entre elas é inquestionavel o apoio de Irede
Cardoso, do Partido dos Trabalhadores/PT e de seu assessor,
Ubiratan Costa e Silva, fundador do grupo homossexual
LAMBDA que depois iniciou trabalho de prevencao e
assisténcia junto a populacdo de profissionais do sexo
masculino (michés) da regido da Boca do Lixo, no centro da
cidade de Sao Paulo. A vereadora cedia o que seu gabinete
tinha de disponivel para uso do grupo, ajudando na impressao
dos materiais e fazia interlocucdo com jornalistas. O apoio
de artistas como Irene Ravache, Antdnio Maschio, que se
revezavam e entre seus compromissos faziam jantares,
bingos e leildes para arrecadar fundos para o grupo. O
restaurante “Pirandello”, de propriedade de Antdnio Maschio
e do jornalista Vladimir Soares, na rua Augusta, era cenario
dos leildes de arte promovidos para levantar fundos para o

grupo.

O ano de 1985 foi marcado também pela criacdo do
primeiro cartaz de alerta e prevencao contra a aids, com o
slogan TRANSE NUMA BOA. Criado pelo artista plastico Darci
Penteado, suscitou as primeiras discussdes com a sociedade
sobre seu carater educativo e polémico. A intencdo era
espalhar o cartaz pela cidade de S&do Paulo, nos locais em
gue a populacao em situacdo de risco freqlentava: saunas
gays, hotéis, escolas, bares, etc.

Pela primeira vez no Brasil se falava abertamente em
sexo seguro. Foram impressos trés mil cartazes, o que era
muito para aquela época. A sede do GAPA ainda continuava
no Instituto de Salde, em uma sala onde se faziam as
reunides e se guardava os materiais impressos, com aval do
Dr. Paulo Roberto Teixeira e cumplicidade dos funcionarios
do servico.
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O cartaz TRANSE NUMA BOA gerou muita polémica:
a Igreja iniciou um ataque direto por meio da imprensa
acusando o grupo de disseminar idéias pecaminosas, tais
como a incitacdo de praticas sexuais fora do casamento, ja
gue naquela época como ainda hoje, a Igreja criticava e critica
toda e qualquer forma de prazer se posicionando contra as
medidas preventivas de sexo seguro e o uso do preservativo.
Eu completei, se for demais figue a vontade para retirar

Quando o cartaz comecou a criar polémica, alguns
politicos reacionarios quanto ao trabalho de aids comecaram
a pressionar a Secretaria de Saude e o seu secretario, Dr.
Jodo Yunes, acusando-os de estar promovendo pornografia
com o dinheiro publico. Ocorre que a primeiraimpressédo de
responsabilidade do GAPA era acompanhada da divulgacdo
do namero do telefone do DISK Aids, que era e é um servico
oferecido pela Secretaria do Estado da Saude.

A associacao do nome GAPA ao servico publico, e ele
como responsavel pela producéo dos cartazes, foi motivo para
a policia tentar apreender os cartazes por meio de uma liminar.
Essa foi a noticia que chegou aos diretores da entidade.

N&o se sabia se a informacao era falsa ou verdadeira
mas, sem duvida, se verdadeira, comprometeria 0s
voluntarios que trabalhavam na Secretaria da Salde e
complicaria a posicao do Dr. Paulo Roberto Teixeira que havia
permitido a guarda dos cartazes. A solucdo encontrada foi
guarda-los embaixo da cama de um voluntario.

Ainda no mesmo ano, o GAPA trabalhou arduamente
no sentido de conseguir que os bancos de sangue deixassem
de ser privados passando para o controle do Estado como
forma de se exigir que todo sangue fosse triado e testado,
resguardando os individuos das doengas transmitidas por via
sanguinea.

Esse movimento em torno de uma lei que
regulamentasse o estoque do sangue tinha um significado
importante. Era sabido por toda a sociedade que a grande
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maioria dos bancos de sangue comercializavam sem nenhum
cuidado o material coletado, ou seja, sem nenhum cuidado.
Isto €, havia compra e venda do produto sem que sequer
fosse testado para doengcas comumente transmitidas por este
veiculo, como sifilis, Chagas, hepatite etc. Imaginem se
haveria algum controle para essa nova doenca, a aids.

A representacéo politica do GAPA para essa questao
foi delegada a Paulo César Santos Bonfim, que era técnico
em patologia do Hospital do Servidor Publico Estadual de
Sao Paulo. Ele viajava de 6nibus até Brasilia com dinheiro
proprio ou do rateio do grupo para fazer “lobby” junto a
Assembléia. O processo foi longo e até perigoso, pois haviam
politicos envolvidos com o comércio do sangue que chegaram
a ameaca-lo de morte.

A regulamentacéo dos bancos de sangue virou Lei N°©
7649 de 25 de janeiro de 1988, contrariando a vontade de
alguns “representantes do povo” e em favor da populacéo
em geral.

No meio de tantos problemas, haviam alguns
acontecimentos hilariantes. Um deles € sobre o show “Bomba
H*“, no principio de janeiro de 88, com parte da verba destinada
a Henfil® — que, infelizmente, morreu no dia — e a outra
parte era destinada para o GAPA. O show havia terminado,
foi feito o borderd e dividida a renda para cada parte. Nao se
sabia o que fazer com o dinheiro, todo em notas mildas. Era
final de semana e ndo havia bancos abertos, os depdésitos
em caixas eletrénicos estavam fechados. A solucao
encontrada foi guarda-lo no apartamento do Nelson Solano
Vianna que era o local mais proximo do banco. Mas aonde
guardar tanto dinheiro? Embaixo do colchdo... Naquele final
de semana Nelson ndo dormiu, ndo conseguia se imaginar
dormindo em cima daqueles “milhges”!

6 cartunista, irméo de Herbert de Sousa, criador da Gradna e do Fradim, ativista
politico do Partido dos Trabalhadores.
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Ele relata que teve insbnia até a segunda-feira, com
medo de ser assaltado! Na segunda-feira o dinheiro foi levado
ao banco em um saco de lixo recheado de jornais velhos,
para ser depositado por Nelson e Aurea, causando espanto
no caixa ao ver tantas notas middas serem retiradas no meio
de papéis picados!

O fato ndo deixa de ser engracado, mas, mais do que
isso mostra a lisura das pessoas envolvidas e de como o
grupo era unido e confiante um no outro. Respirava-se
solidariedade.

Nos anos seguintes 0 GAPA iniciou o primeiro trabalho
de assessoria juridica para os portadores do HIV
assintomaticos e doentes, através da Dra. Aurea Celeste da
Silva Abbade. Este servico foi o primeiro do Brasil e da
América Latina. Como dizia Herbert Daniel, as pessoas
infectadas, antes de ficarem doentes, tinham a sua morte
civil decretada. As empresas demitiam, quando sabiam que
um de seus funcionarios estava com o virus HIV, fosse por
justa causa ou ndo. Era preciso que os Direitos Humanos
fossem resguardados. Havia ainda, os casos de adoc¢ao das
criancas 0Orfds pela aids, os casos dos individuos
encarcerados e que estavam com o virus HIV, os seguros de
saude que nao cobriam os casos de aids por considerarem-
na epidemia e, portanto de responsabilidade do Estado,
pessoas que eram discriminadas em seus prédios. Enfim,
toda sorte de discriminacdes originarias do medo, do
preconceito e da ignorancia.

Se a Constituicdo de 1988 trouxe de volta diversos
direitos de cidadania, cabia nesse momento resguarda-los,
principalmente aos que estavam enfermos, uma vez que a
salde era direito do cidadao e dever do Estado, assim como
direito ao trabalho, moradia e lazer. Com o individuo com
aids nao poderia ser diferente.

A desinformacao sobre a doenga grassava no pais e
era urgente alguma agdo nesse sentido. Seguindo o raciocinio
de que:” se me informo me educo, se me educo me previno”,
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0 GAPA BR/SP solidificou o trabalho de Educacao
organizando e promovendo dois programas para a populacgao:
“Aids e a Comunidade” para o publico em geral, uma acéo
educativa que tomava como modelo a experiéncia da
Empresa Brasileira de Correios e Telégrafos e 0 “Aids no Local
de Trabalho”, dirigido a empresas interessadas em informar
os seus funcionarios sobre a doenca e suas formas de
prevencdo. Esses treinamentos foram os primeiros a existirem
na cidade de S&o Paulo e no Brasil.

O curso “Aids e a Comunidade” ja formou mais de dois
mil multiplicadores e o curso “Aids no Local de Trabalho”
desenvolveu trabalhos em quinze grandes empresas
brasileiras em implantacdo de programas especificos de Aids,
entre elas,Agroceres, lochpe Maxion e Villares e Lévi- Strauss
em parceria com a ABIA.

O GAPA iniciou no Brasil os primeiros trabalhos de
intervencdo face - a - face e foi co-responsavel pela criacdo
da Portaria Interministerial n® 3195 de 10/08/88 do Ministério
do Trabalho que criava as CIPAS - Campanha Interna de
Prevencéo a Aids dentro dos locais de trabalho.

Em 1988, obedecendo seu papel educacional, o GAPA
BR/SP lancou o primeiro jornal voltado para comunidade
exclusivamente com informacdes sobre AIDS. Com
distribuicdo gratuita, o jornal PREVINA-SE era coordenado
pela batuta do voluntario e jornalista Edison Toledo, mais tarde
recebendo colaboracdo das competentes profissionais:
Letania Menezes e Ligia Sanches.

No mesmo periodo foi langcado o segundo cartaz
informativo “CONHECA a AIDS e PREVINA-SE” com apoio
da Fundacao Lévis Strauss e ilustrages do cartunista Marcio
Baraldi e cuja impressdo em grande escala teve apoio da
Coordenacéo Nacional de DST e Aids.

Em 1989 o GAPA/SP fundou a primeira Casa de Apoio
de iniciativa ndo governamental do Brasil, com uma proposta
diferente da Casa Brenda Lee, criada para abrigar e atender
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travestis atingidos pela doenca, que logo passou a ser
subsidida pela Secretaria de Saude.

Apbs uma longa disputa por um imdével encontrado na
regido do Ibirapuera, no qual moradores locais fizeram abaixo
assinado e depredaram a casa como sinal de protesto pois
nao queriam que a regido fosse maculada com uma casa
gue abrigasse “aidéticos”, foi conseguida uma outra casa no
bairro da Luz sem o “glamour”, espaco e beleza da primeira,
mas que no entanto cumpria com 0s requisitos basicos
propostos para esta finalidade.

A casa alugada situava-se na Rua llha das Flores que
nada tinha do nome da rua e ficava também proxima do
Mercado Central, numa regido pobre e feia no centro da
cidade.

O objetivo principal era de que esse local fosse “uma
casa transitéria para pacientes recém- saidos dos hospitais
mas que ainda necessitassem de tratamento ambulatorial.
Ap6és a alta médica o paciente seria reintroduzido a sociedade.

O que ndo se sabia é que esse objetivo seria tdo
utdpico...

Os pacientes atendidos eram sub - empregados, sem
moradia definida, sem lembranca familiar, além de terem
sucessivas doengas oportunistas.

Ainauguracéo da Casa de Apoio coincidia com um novo
periodo da doenca, “a aids dos pobres”, e forgcou o grupo a
rever o que havia apreendido até entéo.

A iniciativa fora prevista para comportar no maximo
gquatorze pessoas, mas perto do seu fechamento haviam
cerca de vinte e um internos, com onus extremamente alto
para a instituicao.

A organizacdo desta Casa de Apoio era bastante
sofisticada para a época, pois contava com geréncia geral,

50



GAPAs: Uwva Resrosta ComuNITARIA A EpIDEMIA DA AIDS No BRASIL

assistente social e uma administradora que tinha como
subordinadas quatro atendentes de enfermagem trabalhando
em turnos, uma cozinheira, uma passadeira e uma faxineira.
O acompanhamento médico era feito pelo Centro de
Referéncia e Treinamento em Aids( CRT/Aids), o primeiro
centro do Brasil para manejo exclusivo da doenca e com
Hospital Dia, que serviu de referéncia para implantacao de
outros centros no pais e, com suporte de um médico
voluntario e com servico de enfermagem complementar
também voluntério.

Havia, também, paralelo a esta organizacéo formal, as
visitas sociais de um grupo de voluntarios que visitavam a
casa semanalmente para o almoco, lanche ou jantar, com
proposta de integracéo social com esses pacientes.

As visitas a Casa de Apoio aconteciam com maior
freqiiéncia nos finais de semana, no qual era servido o lanche
da tarde comunitario, com o objetivo de recuperar um pouco
da historia de cada um dos internos.

Alguns desses internos deixaram saudades: Claudia,
por exemplo, travesti que havia morado na ltalia, usuaria de
drogas e que contava sobre a dependéncia de heroina e sua
deportacao. Ela era grande lider, impunha a ordem quando o
caos se avizinhava e tinha uma alegria impar. Havia Eva
Wilma, totalmente andrdgino, morador de rua que descobriu
sua familia nos funcionarios e voluntarios da Casa; Sandra a
primeira mulher a permanecer na casa, jovem, e que alertou
0 grupo para a necessidade de se prevenir aids entre
mulheres, porgue os médicos a desconheciam totalmente.
Com tratamento indigno e inumano - morreu na Casa de
Apoio, apos idas e vindas do hospital. Havia o caso de Jair,
gue havia ficado cego, ndo se sabe se pela toxoplasmose ou
citomegalovirus, mas que reconhecia as pessoas pelo pisar
e pelo cheiro de cada um. Era, sem duavida, um grande
contador de casos.

A Casa de Apoio teve pequena subvencao da Prefeitura
Municipal de Sdo Paulo e da Secretaria Estadual de Saude.
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O dinheiro era para pagamento de funcionarios e do aluguel
do imdvel, mas néo sofria correcdo monetaria numa época
de economia inflacionaria. Resultado: a cada més tinha-se
mais trabalho e menos dinheiro.

Na realidade, com a inflacdo galopante e a falta de
recursos materiais para manter a Casa de Apoio fez com que
esse servico fosse fechado no final de 1990.

Apobs longas discussbes entre voluntarios e funcionarios
que balancavam entre a razao e o coragdo, optou-se por
substituir o servico para uma oficina terapéutica. Antes, os
pacientes foram remanejados para outras casas de apoio,
garantindo-lhes um lugar digno. Essas pessoas foram
acompanhadas de perto pelo Servico Social da instituicdo e
mais a distancia por alguns voluntarios.

Dos trabalhos permanentes do GAPA BR/SP, e um dos
mais expressivos, € o da assessoria juridica que tem no seu
histérico em torno de mais de 2. 500 casos encaminhados a
justica.

Contando com uma coordenadora e quatro advogados
semanalmente, a assessoria juridica do GAPA esta criando
uma nova jurisprudéncia no Direito. Foi nesse campo que o
corpo juridico do GAPA obteve as primeiras vitdrias contra
as empresas seguradoras de saude e também de que as
primeiras liminares contra o Estado permitiram que os
remedios de terceira geracdo pudessem beneficiar as
pessoas soropositivas.

Este trabalho vem sendo reproduzido para diversos
advogados de ONG/Aids do pais, através da parceria firmada
com a Coordenacdo Nacional de DST e Aids por meio da
Rede Nacional de Direitos Humanos em HIV/Aids e Saude
Mental.

O Servico Social ocupa um papel primordial dentro da
instituicao, pois representa a porta de entrada para os
usuérios. E suafuncao a andlise do perfil do usuério, verificar
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as necessidades socioecondmicas e servi¢os que podem ser
oferecidos a ele pela instituicao e ou pelo servico publico.

O GAPA tem um dos maiores arquivos de dados e
documentos sobre aids do pais disponibilizado para consulta
de estudantes, pesquisadores e interessados no tema. Este
acervo possui ainda uma hemeroteca desde 1982, catalogada
por assunto.

De fato, todos os trabalhos organizados, desenvolvidos
e oferecidos tém a sua importancia.

O que podemos dizer € que foram eles que possibilitaram
a amplificacdo dos servigcos em aids que existem no Brasil.
Com sucesso ou ndo, permitiram uma menor margem de erro
para as ONG que vieram posteriormente.

Por ser a primeira instituicdo, o GAPA BR/SP foi
procurado por inimeras pessoas para orienta-los na formagao
de outras ONG/Aids assim como cedeu por inUmeras vezes
seu estatuto para que fosse adequado as necessidades locais
e ideoldgicas. Como organizagdo ndo-governamental pioneira
no pais teve de aprender através dos erros e acertos, servindo
como modelo as outras ONG que utilizaram suas experiéncias
ajustando-as ou reconstruindo-as na direcéo de seus projetos
e necessidades.
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O Aroi0 DAS FUNDACOES INTERNACIONAIS

seus projetos foi a Fundacao Ford: financiou a

montagem da primeira sede do GAPA, no imével
alugado na Alameda Nothmann 1223, renovou
consecutivamente por quatro anos o Projeto AIDS e o Direito
0 qual que resultou em duas mencbes honrosas pelo
Ministério da Justica na area dos Direitos Humanos, e o0 Curso
“Aids e a Comunidade” e “Aids nas Empresas” e que hoje
tem o nome de “Aids no Local de Trabalho”.

A maior apoiadora internacional da instituicdo em

Outro agente financiador importante para implantacédo
e manutencao dos principais trabalhos da instituicao foi a
Fundacao MacArthur, que possibilitou o fortalecimento de um
projeto sob o0 nome de “Aids nos Locais de Trabalho” e
solidificacao dos ja existentes como o Servico Social. Foi por
meio dele que iniciou-se o Projeto SOS&MULHER e AIDS,
introduzindo o primeiro servico de atendimento anénimo e
confidencial para mulheres e com assessoria juridica
especifica para esse publico, e com desdobramento do
boletim Mulher Aids E Sexualidade/MAIS, atualmente
financiado pela CN DST/Aids.

A Fundacdo London LightHouse, foi a promotora do
servico que sucedeu a experiéncia com a Casa de Apoio,
Oficina Terapéutica e permitiu uma setorizacao do trabalho
para o atendimento junto aos pacientes do Servico Social,
indo do aconselhamento, apoio psicolégico individual, terapia
ocupacional e encaminhamento para o atendimento juridico,
enfatizando sempre a necessidade de se agregar e recuperar
a histéria familiar dos pacientes.

A Fundacao Lévis Strauss também foi uma importante
agéncia de financiamento, subsidiando alguns trabalhos de
publicac&o da instituicao.
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Houve ainda financiamentos em menor valor, mas nao
menos importantes. E o caso da Fundacdo Samuel e
Associacado Familia e Saude que possibilitaram a publicacao
de trabalhos institucionais, como o Manual de Gerenciamento
escrito por Nelson Solano Vianna e completaram o orcamento
do Boletim Mulher Aids e Sexualidade/MAIS.
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O Aproio GOVERNAMENTAL

empréstimo do Banco Mundial/BIRD, para o

Brasil, destinado a otimizacao dos programas

de prevencdo e assisténcia entre outros para
contencdo da epidemia, em 1992, permitiu o repasse de
financiamentos para as entidades que devidamente

cadastradas participassem da concorréncia oficial para
obtencao desses recursos.

Entre os anos de 93/94, o GAPArecebeu financiamento
da Coordenacgéo Nacional de DST e AIDS para os projetos
do Servico Social, Desenvolvimento Institucional, (Arquivo e
Documentacéo, Presidios e Homens na Construcao Civil),
Boletim MAIS e Assessoria Juridica.

Na ultima concorréncia de 1998, na Segunda fase do
empréstimo do Banco Mundial como Brasil, conhecido como
AIDS-2, a Coordenacdo Nacional de DST/AIDS financiou o
Servigo Social, Assessoria Juridica e a producao do Boletim
MAIS.

Essa articulacdo entre as ONGs e os orgaos federais
recebeu na época muitas criticas. Houve aqueles que
criticaram o empréstimo nacional e a forma de repasse de
recursos para as ONG, acusando-as de cooptadas pelo poder.
No entanto, esse empréstimo preenche o hiato da falta crénica
de verbas das entidades e possibilita a execucéo de projetos
importantes para a sociedade civil e impossivel de serem
feitos pelo Estado.

Vale lembrar que de uma concorréncia para outra, a
demora e a burocracia existentes nos 6rgéos oficiais
provocam atrasos na consecuc¢ao de algumas ac¢des, o que
nao significa necessariamente abandono dos objetivos.
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Com relacdo ao Programa Estadual de DST e Aids as
parcerias estabelecidas foram técnicas e politicas, agilizadas
pela proximidade da instituicdo com os coordenadores e
técnicos do servico publico de Sao Paulo.

A maior dificuldade de articulacdo que a instituicao
sofreu até o momento é com o Programa Municipal de DST e
Aids gque tem técnicos indiscutivelmente competentes, mas
uma politica de distanciamento com as ONG, sofrendo
excessiva interferéncia politica partidaria.
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O Gara BR/SP E Suas PECULIARIDADES

Grupo de Apoio a Prevencédo a Aids GAPA -

BR/SP surgiu como resposta a epidemia que

se instalou sem pedir cerimdnias, abusada e
democrética e que s6 se encolheu frente aos trabalhos
comunitarios como ja se podia ser observados em paises da
Europa e nos Estados Unidos e na multidisciplinariedade de
profissionais. Enfim, de pessoas que calcados na esperanca
desenvolvem projetos, na tentativa de minimizar os danos
causados pelo seu espraiamento.

Diferentemente dos outros movimentos associativos e
populares, o GAPA BR/SP, pela urgéncia e imediatismo de
respostas inaugurou uma nova cara dentro do movimento
social: a ONG/Aids e cujo nascimento foi marcado pelas
transi¢cdes histoérico politico social e econdémica e em condicao
especifica, enfrentando a estrutura de uma politica de saude
mais doente do que a propria doenca que tentava enfrentar.

Dentro dessa 6tica, a discussao principal do grupo era
apresentar a sociedade uma proposta bem definida: ndo se
tornar um bragco armado do Estado, mas que tivesse a funcéo
de. agente critico, das politicas estatais voltadas a questao
da saude, e especificamente em relagéo a aids.

A acao principal do GAPA BR/SP, nesse inicio, era a
cobranca das autoridades de uma politica de saude eficiente
que controlasse a epidemia. Passou-se a exigir condi¢cbes
minimas de atendimento aos pacientes infectados com o HIV
e a ampliacéo dos servigos de assisténcia oferecidos.

Era necessério forcar o Estado a cumprir as metas
basicas construindo uma politica de saude com acgdes
eficazes que atendesse os interesses da sociedade. Assim,
organizou-se a entidade como grupo social de presséo contra
o Estado que nesse momento se mostrava inoperante diante
do crescimento da doenca.
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Os partidos politicos, com excecdo do Partido dos
Trabalhadores (PT), eram omissos.

Para evitar a interferéncia de qualquer tipo de poder
estrangeiro aos seus principios, 0 GAPA BR/SP elaborou seu
estatuto do qual foi e é retirado, ainda hoje, as formas de luta
gue orientaram suas primeiras acfes e continuam a orienta-
lo no seu cotidiano.

No principio, 0 GAPA BR/SP foi visto pela conservadora
sociedade civil como um agente perturbador dos interesses
comuns, possivelmente anarquista e incitador dos maus
costumes. Os ativistas desafiavam as autoridades politicas
e médicas, cobravam respostas, denunciavam a falta de
politica de saulde, incitavam a populag¢do a exercerem seu
papel cidadao.

Nesse jogo de forcas, o GAPA BR/SP foi ganhando
aos poucos, visibilidade e credibilidade, tendo a imprensa
mais esclarecida do seu lado.

A instituicdo foi alcancando, lentamente, o apoio da
sociedade e a legitimidade da representacdo de uma camada
da populacédo discriminada pelo preconceito, medo e
ignorancia.

O carater e a urgéncia politica de contestacgao
desvinculava o GAPA BR/SP de qualquer rotulacéo
ideoldgica, de ordem politica ou religiosa, como representante
de uma orientagdo sexual e/ou sorolégica especifica. Seu
trabalho era voltado a um contetddo mais amplo: o resgate da
cidadania das pessoas infectadas pelo HIV e doentes com
aids.

Em 1989, toda a sociedade civil foi convocada para
assumir esta tarefa, sob ampliagcdo de forte slogan “AIDS
COMPROMISSO DE TODOS NOS”.

Era impossivel, no inicio da epidemia, invocar a “teoria
do equilibrio do poder” (MILLS, 1975), que procura tecer
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consideractes sob “possiveis aliancas temporarias”. Passado
esses anos de ativismo, hoje, essas aliancas séo possiveis
e importantes assim como estabelecem diferentes niveis de
parcerias entre Estado, ONG/Aids e individuos que socializam
0 saber e a experiéncia em busca de respostas para o
enfrentamento da epidemia.

Um dos principios que os integrantes do grupo pregava
era a perda de identidade individual. Tudo o que seria feito
deveria ser assumido em nome do coletivo. Os ativistas
passaram a hdo mais se homear com o0 pronome “eu”, mas
com o “nés” coletivizado. Aacao politica deveria ser realizada
de dentro para fora, como se houvesse “uma consciéncia
possivel de classe”, embora ndo representasse uma classe
social; assumia organicamente a representacao de pessoas
que viviam com HIV/Aids.

A instituicdo sofreu mudancas no decorrer dos anos,
adaptando-se as novas exigéncias da epidemia, sem no
entanto relegar a prevencdo, a assisténcia e o ativismo
politico.

Na década de 90, onde a formacao das redes tem sido
muito discutida, nesse sentido, o GAPA BR/SP, nunca
representou um empecilho para a uniao dos grupos como foi
o caso da formacdo da Rede Nacional de Pessoas Vivendo
com Aids. Desde sua criacdo héa voluntarios da entidade que
participam dela.

E importante salientar aqui que o GAPA possui
caracteristicas e peculiaridades que lhe sao proprias, e tentar
aproxima-lo desta ou daquela instituicdo ou rede seria
descaracterizar e violentar seus principios.

Vale aqui lembrar um comentario do Paulo César Bonfim
que sempre que questionado sobre as posicfes do GAPA
respondia: “ou se tem principios ou nao tem!”
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Os EnconTros NACIONAIS

num verdadeiro vespeiro e, possivelmente

queimar-se na “fogueira das vaidades”, plagiando
Tom Wolfe, escritor norte-americano e autor do livro
homénimo.

Falar dos encontros nacionais representa mexer

Na verdade nem sempre foi assim. Os encontros
nacionais nasceram da proposta de se reunir regionalmente
os demais GAPA, para avaliar as estratégias politicas e seus
encaminhamentos como acao critica frente a Saude Publica.

Em 1987, com a criacdo dos GAPA nos Estados de
Minas Gerais e Rio de Janeiro foi realizada uma primeira
reunido em Sao Paulo. Os encontros seguiram posteriormente
em Minas Gerais, Rio de Janeiro e Salvador. Em 1989, logo
apos a | Conferéncia Internacional de Aids de Montreal,
Canada, foi realizado um encontro em Porto Alegre, sediado
pelo GAPA/RS. Nessa ocasido, a estratégia de promocao
dos encontros nacionais ja estava se ampliando, contando
com a participacao de alguns ativistas de outras instituicoes
gue trabalhavam com a doenga, como Herbert Daniel da ABIA,
Jane Galvao, na época membro do Instituto Superior de
Estudos Religiosos/ISER, e Luiz Mott, do Grupo Gay da Bahia/
GGB. Nesse encontro foi elaborada e divulgada a Declaracéo
dos SOROPOSITIVOS, com redacéo de Daniel e assinada
pelo recém fundado Grupo Pela Valorizagéo, Dignidade dos
Doentes de AIDS/ Pela VIDDA, do Rio de Janeiro.

Desse encontro ocorrido em Porto Alegre, teve origem
a proposta de se criar a Rede Brasileira de Solidariedade
gue deveria ser discutida com um forum ampliado de ONGs.
Assim em abril de 1990, realizava-se na cidade de Santos,
com apoio dos GAPA/Baixada Santista e Sdo Paulo, um
evento que entrou para a histéria do movimento das ONG/
Aids, como marco de grande racha e, sem que chegassem a
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conclusédo nenhuma. Na realidade as poucas ONG da época
nao se encontravam preparadas politicamente para trabalhar
em rede.

No ano de 1991, o GAPA BR/SP realizou um encontro
nacional com os demais existentes, convidando algumas
ONGs como ABIA, Pela Vidda RJ e SP, além das entidades
paulistas. A pauta oficial desse evento estava centrada na
discusséao dos polémicos temas da campanha oficial “Se vocé
nao se cuidar a AIDS vai te pegar”, das vacinas, a falta de
verbas para AIDS e a nova gestdo do Programa Nacional de
AIDS, agora sob responsabilidade do Dr. Eduardo Cortes e
das posicBes politicas o Ministro Alceni Guerra,
posteriormente acusado de escandalos, como o do super
faturamento na compra de bicicletas. Esse encontro gerou
muitos debates cabendo a Herbert Daniel e Paulo César
Bonfim denunciarem a politica de aids adotada no pais,
naquele momento.

O encontro seguinte foi em Fortaleza, em novembro de
1992, promovido pelo GAPA/CE/SP e MG. Esse, talvez, sera
lembrado como o encontro mais tranquilo e mais produtivo.
Discutiu-se profundamente a identidade das ONG um tema
recorrente em quase todos encontros.

Decorridos dois anos as ONG novamente se reinem
na cidade de Vitéria em evento promovido pelos GAPAS BR/
SP e MG e Pela VIDDA Espirito Santo. Nesse encontro, um
verdadeiro divisor de 4guas, houve a liberacdo das verbas
para os projetos financiados pelo Projeto AIDS- |, com a
Coordenacdo Nacional de AIDS. Os ativistas denominavam
as ongs mais antigas de “King Ongs” ou “poderosas”, numa
alusao ao filme “King Kong”, e as mais novas, de pobres ou
fracas. O critério adotado levava em conta sobretudo a
guantidade de financiamentos, a infra —estrutura da entidade
e na articulacdo com a Coordenacdo Nacional. O saldo
positivo, pode-se afirmar, foi a escolha por votacédo de
representantes dos movimentos sociais na Comissao
Nacional de Aids, érgao assessor da Coordenacéo Nacional
de DST e Aids e no Comité Nacional de Vacinas.
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O préximo encontro, em 1995 na cidade de Salvador,
foi gerenciado pelo Grupo Gay da Bahia e GAPA/S&o José
dos Campos. Assim como eventos precedentes, esse também
foi bastante polémico e indicava em nosso pais um
crescimento das ONG/Aids e das ONG que trabalhavam com
aids.

Em 1996 o encontro teve como sede Sao Paulo, com
um numero maior de ONGs gerenciando o projeto: GAPABR/
SP, CE, Associacao para Prevencao e Tratamento da AIDS/
APTA e Nucleo de Orientacdo a Saude e Sexualidade/NOSS.
Aparentemente, as pautas foram mais politicas, mas também
apontou uma série de problemas gerados pela luta de poder
entre as ONG.

A cidade de Brasilia foi a sede do Encontro de 1997,
tendo como gerenciadores os GAPA/DF, RS e o Grupo de
Incentivo a Vida/GIV. Esse encontro teve como marca o
crescimento numérico das ONG, ao lado da conclusdo de
pouco amadurecimento dessas na discussdo de suas
identidades. Ao final, o forum decidiu que os encontros ndo
seriam mais anuais, passando a ser bienais.

Assim o Ultimo encontro do milénio, em abril de 1999,
teve como sede a cidade de Belo Horizonte. Foram seus
gerenciadores os GAPA SP, MG e BA. Esse encontro
diferenciou-se dos demais, uma vez que as amarracdes
politicas se deram localmente, por meio das representacdes
retiradas dos foruns estaduais. Com essa estratégia
operacional ficaram neutralizados os possiveis conflitos ou
aliancas feitas de ultima hora, quase nunca apropriados aos
fins propostos. Outra inovacao desse encontro foi o
encaminhamento adotado, no qual todos os assuntos
puderam ser discutidos coletivamente em plenaria, havendo
para isso textos que subsidiaram as discussdes e pequenas
conferéncias sobre o tema, sem interrup¢ao dos participantes.
E certo que nem todos aprovaram as mudancas. Algumas
falhas ocorreram mas, sem duavida, provocou a ruptura do
modelo até entdo adotado para os encontros nacionais.
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Historicamente, o que se pode depreender, é que foi
por meio da iniciativa dos GAPA, de sua atuacao e sua visao
do papel social e politico que se conquistou por meio de acbes
coletivas e politicas, a representacdo das ONG/Aids nos
principais assentos, no nivel governamental ou ndo, e de uma
concreta otimizacao dos servi¢cos oferecidos as pessoas com
HIV/AIDS .
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Repe GAPAS NO BRASIL

“Quetipo de vida (se tanto), que tipo
de mundo, que tipo de eu podem ser
preservados em um homem que se perdeu
a maior parte de sua memoria, e com ela,
sepassado e seu ancoradouro no tempo?
(Oliver Sacks in O Homem que confundiu)
sua mulher com um chapéu: 1997:39)

ntdo para que serve a histéria se nao for para
Econtar os fatos e deles aprender a riqueza do
ser humano?
A histéria dos Gapa introduziu o movimento no pais e
com isso ndo queremos levantar polémicas, apenas relatar
COmo hasceram e como continuam existindo até hoje.

A visibilidade da instituicdo no inicio da epidemia foi
ganhando vulto, saindo da esfera estadual e chegando a
outros estados. Em todo o pais a aids vinha provocando
reacfes de toda natureza, que variavam de solidarias a
discriminatérias e preconceituosas.

Durante o inicio o GAPA gritou para todo o Brasil quase
sozinho. Em 1986, com a fundacdo da Associacao Brasileira
Interdisciplinar/ABIA, no Rio de Janeiro e do LAMBDA e o
Movimento de Apoio a Pessoas com Aids/MAPA, em Sao
Paulo, amplia-se um pouco mais, ainda sem o vigor, a luta
no combate a doenca.
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Repe GAPAS NO BRASIL
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Nesse periodo, os ativistas ndo paravam. lam do sul
ao norte do pais, participando de reunides informando,
levando os poucos panfletos informativos existentes.
Participavam de reunides no Ministério da Saude - detalhe —
nessa época, pela Portaria de N° 236 de 02 de maio de 1985,
existia as diretrizes para o programa de controle da doenca,
que atribuia a Divisdo Nacional de Dermatologia Sanitaria,
da Secretaria de Programas Especiais de Saude, a
coordenacao do programa. Em 1986 esse programa
transforma-se na Coordenacdo Nacional de DST/Aids
coordenado pela Dra. Lair Guerra de Macedo Rodrigues.

Foram sendo fundadas aos poucos no pais outras
ONGs/Aids e que buscavam no GAPA BR/SP seu modelo de
atuacao.

Assim, comecgava a surgir respostas ndo governamentais
em diferentes locais do pais.

Os primeiros GAPA, fora do Estado de Séao Paulo,
surgem em 1987, em dois estados préximos: Minas Gerais e
Rio de Janeiro. Nesse mesmo ano, na primeira reuniao de
GAPA, foi decidido que deveria ser registrada, no érgao oficial
de marcas e patentes, a sigla GAPA, que ficou sendo de
propriedade do GAPA BR/SP cabendo a ele a cesséo ou
exclusdo do nome GAPA as entidades de outras localidades.
As instituicdes que tém a marca GAPA s&o autbnomas,
independentes e tém o uso compartilhado do nome.

Levantar a histéria da criagdo dos GAPA no territério
nacional é relatar um trabalho que deve contar exclusivamente
com a memoria , admitindo em muitos momentos os lapsos
causados pelo tempo. Ha poucos registros documentais
desse periodo, salvo uma hemeroteca, construida ao longo
desses anos — nem sempre compartilhada por todas as
entidades.

A maior riqueza da construcdo da rede de GAPA é a
sua oralidade e a possibilidade de retomar os fatos a partir
de varios olhares, que recriam o tempo, recuperando da
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memodria coletiva atores que sairam de cena com a brevidade
da vida, sem terem tido tempo para dizer adeus. E rever
atores que permanecem em cena, aqueles que ficaram na
instituicdo, e como atores de uma Unica peca, recebem novos
atores e num “motto continnum”, repetem suas histérias
centenas de vezes, embalando e fortalecendo suas entidades.

Essa historia esta presente em grande parte do territério
nacional, e é a verossimilhanca da prépria histéria do pais
com sua diversidade geogréfica cultural e politica. De norte a
sul encontraremos GAPA, com estratégias diferentes de
trabalho mas mantendo uma unicidade nos propésitos
estabelecidos por seus estatutos e mantidos pela ética.

Todos estao interligados por um estatuto comum que
sofre pequenas alteracfes na sua execucédo. Assim, alguns
tém regime presidencialista reproduzindo uma estrutura
vertical, enquanto outros se afirmam numa estrutura
colegiada, mais horizontalizada. Em ambos 0s casos, 0s
estatutos sdo como uma constituicdo gerenciadora dos
objetivos comuns entre eles.

E comum entre os GAPA a histdria da epidemia, a falta
de respostas do Estado em nivel local e estadual, a falta de
leitos, a dificuldade de se quantificar os casos de
soropositivos, as populac@es em situacdo de risco, sem
prevencdo primaria, etc. E possivel identificar os primeiros
trabalhos na area de prevencao e assisténcia nos locais onde
estdo inseridos e cujas a¢bes descritas pelos ativistas sempre
foram pautadas pelo imediatismo e urgéncia de respostas
geradas pela epidemia.

A maioria dos GAPA sobreviveu as intempéries da falta
de recursos, buscando sua sustentabilidade em trabalhos que
nem sempre revertem-se positivamente, criando projetos para
atingir suas metas de trabalho cujos financiamentos séo
oriundos de agéncias nacionais e internacionais.

Outra caracteristica dos GAPA foi o de estabelecer junto
a comunidade parcerias para desenvolver projetos locais de
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baixo custo, transformando esses trabalhos em fortalecimento
institucional, e que legitimaram as suas atuacdes junto aos
soropositivos e a sociedade.

O trabalho realizado fez com que se recriasse o tempo,
nao o tempo do reldgio, mas o das necessidades, ocupando
novos espacos e locais até entdo nao utilizados, nos quais
atos e manifestacfes sociais pudessem ocorrer, serem vistas
e ouvidas. Era um basta contra o imobilismo.

Em cada local onde nascia um GAPA nascia também
outras instituices, que se reproduziam por meio do exemplo
dele. Ganharam aliados e opositores — essa € a logica da
expansao de gqualquer movimento social ou politico. Houve
erros e acertos que estdo sendo avaliados ao longo de todos
esses anos. Existem os mitos pessoais e institucionais, que
sao reforcados no cotidiano dos trabalhos, e que sao
reproduzidos para o coletivo do movimento como exemplos
positivos, como o de Bonfim (GAPA BR/SP) e Turra (GAPA/
RS) os dois falecidos. Ha ainda os mitos vivos e presentes
no cotidiano do movimento: Solano, Abbade, Chateaubriand
e Gondim.

Os mitos podem ser fontes de discussédo critica, a
medida que se retorna a eles, recria-se o0 passado e interpreta-
se o presente.

“O mito € o ultimo - e ndo o primeiro - estagio de um
her6i” (ELIADE, 1992)
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Gara - MG

O primeiro registro de GAPA, fora de Sdo Paulo, é o
de Minas Gerais, fundado a 06 de marco de 1987, em Belo
Horizonte, por um grupo de pessoas da sociedade civil que
perceberam o despreparo e a falta de capacitacdo de
profissionais da rede publica para o atendimento as pessoas
com HIV/Aids. Aquela época, o nimero de profissionais
treinados era reduzido, a rede hospitalar capacitada era
infima, as reacdes de discriminacdo e as recusas de
atendimento por profissionais da rede publica eram
frequentes. Frente a essa situacdo, aquele grupo de pessoas
se organizaram para iniciar acdes que possibilitassem um
atendimento mais rapido, além de exercer uma pressao mais
direta sobre os 6rgéos publicos responsaveis.

No principio de 1987, Eduardo Carvalho de Oliveira,
estilista, procurou o GAPA/SP para orientagdo e cessao do
nome para o grupo. A especificidade local fez com que os
fundadores direcionassem as primeiras agdes do Grupo
diante da necessidade de atendimento ambulatorial ou
internacdo hospitalar das pessoas com HIV/Aids, por exemplo.
Eram sempre acdes imediatistas, que se realizavam com a
chamada da imprensa para registro de recusas em algum
tipo de atendimento ou cobranca de atendimento de alguma
necessidade medicamentosa do paciente. Entre os
fundadores do GAPA/MG destacam-se Eduardo Carvalho de
Oliveira (seu 1° Presidente), Vinicius Rodarte da Silva,
Roberto Chateaubriand Domingues, Flavio Anténio Belloni,
Ana Ligia Duarte, por serem os norteadores das atividades e
das politicas adotadas pela institui¢ao.

Com o passar do tempo, percebeu-se que essas acdes
necessitavam de planejamento que garantisse resultados
permanentes sempre que algumas necessidades surgissem.
Desse modo, comegou-se a eshogar um planejamento politico
e organizado das acdes, além de reunies com 0s ocupantes
de cargos publicos para tentar solucionar entraves em nivel
governamental.
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No entanto, devido as proprias caracteristicas da
epidemia de HIV/Aids, sempre houve necessidade de se
conciliar acdes planejadas para médio e longo prazos.

Belo Horizonte sempre se caracterizou por uma
prevaléncia de infeccéo pelo HIV entre homens bissexuais e
homossexuais. A partir de 1995, a incidéncia tornou-se mais
evidente entre mulheres e, em menor grau, entre usuarios de
drogas, 0 que acabou obrigando a criacao de novos servicos
para as populacdes especificas. Esses fatos ocorreram quase
simultaneamente em todo o Brasil.

O projeto PREVINA-SE na Prostituicdo foi um
desdobramento do projeto da Coordenacao Nacional de DST
e Aids e cujos resultados foram referendados nacionalmente
como projeto e obtiveram eficacia além do esperado.

O GAPA/MG adquire uma relagéo de confianga e uma
referéncia de cidadania muito forte com a sociedade civil,
sendo frequentemente procurado por pessoas que
necessitam de seus servicos tanto na area de apoio direto as
pessoas com HIV/Aids, como também para pesquisa, fonte
de informacédo a imprensa e para agéncias de publicidade e
no recebimento de queixas contra mal atendimento no servico
publico ou privado. Passa por um trabalho expressivo contra
reacdes de discriminacdo em escolas, locais de trabalho ou
espacos publicos, contra falta de medicamentos ou infra-
estrutura basica no atendimento ambulatorial e/ou hospitalar,
entre outras queixas da populacéo.

Ao longo de sua histéria, 0 GAPA/MG tem buscado
realizar parcerias com diversos 6rgdos do setor de saude e
educacao para a execuc¢do de programas ou treinamentos
de agentes multiplicadores.

O Estado de Minas Gerais e 0 municipio de Belo
Horizonte ndo tém programas especificos para DST/Aids,
tampouco equipe técnica preparada ou recursos orgamentarios
proprios. Por esta raz&o, tornou-se dificil constituir algum tipo
de parceria ou articulagdo com esses 6rgaos.
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Por outro lado, com acfes politicas, 0 GAPA/MG
conseguiu a reinstituicdo da Comissdo Municipal de AIDS e
da Comissao Estadual de DST/Aids, permitindo que o
controle social fosse exercido de forma direta.

O GAPA/MG adquiriu respeitabilidade diante do coletivo
das ONG/Aids e dos 6rgdos governamentais, conseguindo
representatividade em alguns 6rgaos colegiados, como a
Comissao Nacional de Aids, o Comité Nacional de Vacinas,
a Subcomisséo de Comunicacéo e a Comissao Municipal de
Aids.

A Segunda entidade também a receber o registro foi o
GAPA/RJ, fundado em 27/04/87, por Artur do Amaral Gurgel,
Paulo Fatal e Cristina Castello, que tinham ndo somente a
preocupacao de fundar uma organizac¢ao nao governamental
preocupada com a aids, mas uma instituicdo articuladora de
acles sociais importantes na area da saude.

Gapa - RJ

O Rio de Janeiro sempre foi uma das mais importantes
cidades do pais e palco de acontecimentos histéricos
importantes. Vale lembrar que por muitas décadas foi a capital
do pais.

Por sua excepcional geografia e tradicdo carnavalesca
€ uma das principais regides turisticas do pais, que recebe
praticamente o ano todo povos de culturas diferentes. Somam
a isso caracteristicas, problemas sociais e econémicos que
facilitam muito a disseminagéo da epidemia.

As articulag@es politicas do GAPA/RJ procuram sempre
respeitar a independéncia como instituicao civil diante dos
diferentes niveis de poder, quer seja municipal, estadual ou
nacional.
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A medida que o trabalho foi crescendo tornou-se
possivel o financiamento trabalhos os trabalhos do GAPA/
RJ pela Fundacéo Ford, as parcerias com o Departamento
de Epidemiologia da Secretaria Estadual de Saude no periodo
de 1987a 1989, com a CN DST/Aids do Ministério da Saude,
Conselho Municipal de Saude, Policia do Exército, regides
administrativas, entre outras parcerias.

O GAPA/RJ sempre apresentou um trabalho comunitario
relevante e seralembrado por “uma frente de lutas e conquistas
na histéria da AIDS”, segundo depoimento de seus fundadores.

Gara - PR

O terceiro GAPA criado no Brasil foi no Para em 22/05/
87. A sua fundacéo esta ligada diretamente a transferéncia
de Wagner do Carmo Fernandes de Sao Paulo para aquele
Estado. Do seu contato com pessoas ligadas a Universidade
Federal do Para, nasce um grupo heterogéneo de pessoas,
formado por médicos, pedagogos e estudantes, que
acreditavam ser fundamental a solidariedade aos portadores
do virus HIV e pacientes com AIDS.

A estrutura concebida era a mesma do GAPA BR/SP,
uma vez que um de seus fundadores e primeiro presidente
estava presente também na fundacao do GAPA/PA. Além de
Fernandes, fizeram parte da fundag&o: Maria Auxiliadora
Santos da Silva, Benedito Paulo Bezerra, Carlota das Gracas
da S. Bastos, Maria Judith da Costa Maciel, Charles Tocantins,
Luis Guilherme Torres de Azevedo e Rosemary Goées.

Por um periodo de quase trés anos, 0 grupo se reuniu em
locais cedidos pela Secretaria Estadual de Saude ou pelo
Conselho Regional de Medicina. Somente em 1990, por meio
de contatos individuais de alguns componentes do grupo, na
€poca, conseguiu-se uma sala na Universidade Federal do Para.
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As acbes iniciais tinham como foco o trabalho de
prevencdo. No entanto, a realidade vivida pelos portadores
do virus e pacientes de aids e as necessidades
socioecondmicas e culturais no Estado fez com que também
fosse assumido o trabalho de assisténcia direta ao portador.
Esse trabalho se dava com a distribuicdo de cestas basicas,
de medicamentos, de vale transporte (quando era possivel)
aos pacientes e familiares, acompanhamento dos internados
no hospital referéncia para a AIDS.

A medida que o trabalho aumentava, crescia também
a necessidade de intercambio com outras ONGs engajadas
no mesmo trabalho. As dificuldades de execucédo das
propostas apontaram para uma agao conjunta de pressao
junto ao Estado. Nesse sentido, 0os encontros com outros
GAPAs e posteriormente com outras entidades similiares,
renovavam as forcas e permitiam a reflexdo sobre de que
maneira que poderiam ter uma atuacao mais eficaz.

Em 1994, como resultado de um seminario interno de
Planejamento Estratégico, o GAPA/PA redirecionou sua
atuacdo em duas linhas de a¢des basicas: a prevencao e a
garantia dos direitos dos pacientes violados. Foi modificada
sua estrutura de gestdo, adotando-se o sistema de
“Colegiado”, no qual o poder era descentralizado entre cinco
membros, sendo que trés tinham igual poder de deciséo e na
auséncia de um desses, automaticamente os outros dois 0s
substituiriam. Essa nova experiéncia foi decisiva para
desencadear o processo de descentralizacdo nunca antes
vivido pela entidade, muito menos por agqueles que a
constituiam. As mudancgas propostas encontraram muita
resisténcia entre os voluntarios, que demoraram aceitar essa
nova forma de administracdo. Apesar do consenso de que
esse modelo ndo era o0 melhor, ao menos possibilitou a criacao
de uma nova estrutura organizacional, formada por
Coordenacgéo Executiva (composta de trés membros). Esta
gerencia as ac¢des administrativas, técnicas, politicas e
financeiras e estabelece estratégias de planejamento,
monitoramento e avaliacao das atividades, que contam com
a participacao do corpo de voluntarios convocados para este
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fim. Estas acdes sdo sempre acompanhadas pelos membros
do Conselho Fiscal que a cada seis meses apresenta um
parecer oficial sobre as acdes da institui¢ao.

O grupo direcionou sua atuacao nas atividades de
prevencédo e educacao em DST e Aids nos diversos setores
da sociedade (com énfase as pessoas vivendo com HIV/
Aids e seus familiares) e no planejamento de estratégias de
controle da epidemia, de forma a garantir a defesa dos direitos
humanos (com o atendimento juridico e acompanhamento
psicolégico) e a qualidade de vida das pessoas ja atingidas
direta e indiretamente pelo virus.

A atuacdo do GAPA/PA na luta pela cidadania
possibilitou um lugar nos Conselhos Estadual e Municipal de
Saude; instancias deliberativas de decisdo do SUS e na
Comissao Nacional de Aids na gestao de 1997 a 1999 como
representacao das regides Norte, Nordeste e Centro - Oeste.

As fontes de recursos para seus projetos foram
conseguidas com relacdes de parceria, principalmente com
prefeituras municipais, o que facilitou a penetracéo do GAPA/
PA no interior do estado. Nessa busca de parceiros, destaca-
se Universidade Federal do Par& - UFPa.

O GAPA/PA é hoje uma importante referéncia quando
se pesquisa a historia das ONG/Aids no Norte do Brasil.

77



GAPAs: Uwva Resrosta ComuNITARIA A EpIDEMIA DA AIDS No BRASIL

Gapa - SC

O GAPA Santa Catarina foi fundado em 06/08/87, por
um grupo de pessoas vinculado a &rea da saude. em uma
sede proviséria do antigo Departamento de Saude, hoje
denominado Unidade Sanitaria, iniciando seu trabalho com
orientacdo e assisténcia a portadores vivendo com HIV/Aids.
Dos fundadores GAPA/SC, alguns voluntarios deixaram suas
personalidades impressas na entidade, por seus trabalhos
de prevencdo: Rui Martins lwersen, Paulo de Almeida,
Alexandre Rodrigues que montou o primeiro cronograma de
trabalho do GAPA/SC e Helena E. L. Pires que ¢é a ativista
mais conhecida.

Em 1986, surgiram 0s primeiros casos de aids no
Hospital Nereu Ramos, tratados por uma equipe
multidisciplinar. Na ocasido, constatou-se a dificuldade de
trabalhar com o doente pela falta de informacéo, discriminacéo
e preconceito. Para responder essas necessidades, criou-se
uma associacao para desenvolver acdes e estratégias com
0 objetivo de atender e esclarecer adequadamente as
pessoas.

O grupo procurou 0 GAPA BR/SP e identificou-se com
0s objetivos da instituicdo, solicitando a autorizagdo e o
estatuto dele e adaptando-o a realidade local.

A situacédo epidemioldgica do Estado de Santa Catarina
€ particularmente dificil, tendo em vista que a cidade de Itajali,
por ser area portuaria, com uma populacao flutuante,
representa um das areas com maior niumero de notificacao
registrada no pais por usuarios de drogas e profissionais do
sexo. Era fundamental a implementacdo de trabalhos
comunitarios preventivos para deter o avanco da epidemia e
gue deveriam comecar por Florianopdlis, capital do Estado.

Em 1989, a equipe do GAPA/SC patrticipou do curso
“Previna: Prostituicdo e Drogas” iniciando trabalhos de
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prevencdo com populacdes especificas, derivando dai a
assessoria a Secretaria do Estado na implementacdo dos
servicos de assisténcia e prevencao em outros municipios.

Em 1991, devido a situacéo epidemioldgica local e do
Estado, o trabalho do GAPA/SC aumentou, dando
continuidade a projetos especificos com usuarios de drogas.
Em 1992, fundou a Casa de Apoio “Lar Recanto do Carinho”,
passando a atender em regime de internato criancas
soropositivas. Em seguida, foi criada uma segunda casa de
apoio para usuarios de drogas injetaveis e dependentes do
alcool, batizada como “Recanto da Esperanca”.

Dentre os projetos realizados, existem dois que se
destacam: “Desperta Mulher”, para gestantes carentes e
mulheres em fase reprodutiva com HIV/Aids, e o
“Consciéncia” para profissionais do sexo.

O povo catarinense tem sido solidario e parceiro,
aceitando com simpatia a existéncia do grupo enquanto que
a articulagdo com o governo do estado em alguns momentos
é tensa. No entanto, sdo acontecimentos isolados, néo
impedindo o trabalho e a busca por uma politica de salde
adequada e eficaz — foi o estado quem concedeu 0 espago
para a sede e quem o indicou para compartilhar experiéncias
de vivéncia comunitaria na Bolivia.

Com a ampliagdo do turismo na regido, estabeleceu-
se uma parceria com a Argentina, na troca de materiais,
informacgdes e visitas técnicas com médicos e outras
instituicdes. Ha ainda parcerias que podem ser relatadas com
sucesso: SESI, Banco Estado de Santa Catarina, Fundagéo
Mauricio Sirotsky Sobrinho, RBS TV, Secretarias do
Estado(Saude, Familia, Agricultura, Bem Estar Social,
Educacéo e do Menor) com atividades educacionais, SINE,
atuando junto aos cursos de profissionaliza¢do, Colégio
Menino Jesus parceiro do Lar Escola Recanto do Carinho,
Coordenacédo Estadual DST/HIV e Aids com cursos de
formacdo de multiplicadores, Hospital Nereu Ramos e a
instituicdo fazem as visitas domiciliares, a Universidade
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Federal de Santa Catarina com a Faculdade de Psicologia
dao suporte para o Disk Aids e as Faculdades de Educacédo
Fisica e Odontologia prestam atendimento ao Lar Escola
Recanto do Carinho.

Apesar das dificuldades de intercambio com os GAPAs
provocadas pela extenséo geografica do pais, a barreira da
distancia é rompida nos momentos que articulacdes exijam
respostas rapidas em beneficio do soropositivo e doente de
aids e da saude publica.

O trabalho com AIDS propiciou ao grupo uma nova visao
de mundo e ensinou a lidar com as perdas, as decepcoes,
dificuldades cotidianas. O GAPA/SC aprendeu tracar metas,
a discutir cidadania, buscar parcerias para reduzir os danos
provocados pela epidemia.

Gara - TA

Pouco tempo depois, no Estado de Sdo Paulo, em 22/
09/87, na cidade de Taubaté, nascia outro GAPA derivado da
necessidade de formar um grupo comunitario que estivesse
preparado para lidar com a doenca.

Na cidade, havia o Grupo de Estudos Contra a Aids/
GECA, formado por profissionais da saude, mas faltava o
envolvimento da sociedade para ter contato direto com o0s
pacientes para ouvi-los sem que fosse por meio de uma
relagdo técnica médico/paciente. Na sua composicao inicial
haviam trinta pessoas que assinaram a ata de fundacéao.
Essas pessoas, na maioria, eram profissionais da area médica
subsidiando o grupo de informagfes técnicas sobre os
possiveis problemas que enfrentariam.

Um dos fatores que levaram a criacédo do grupo foi a
relevancia epidemiolégica que colocava a cidade em oitavo
lugar no Estado de Séo Paulo, por sua situacdo geogréfica
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no corredor da Rodovia Nova Dutra, sua proximidade com o
litoral norte e interligacdo com a regido serrana de Campos
de Jordao que vive do turismo.

A instituicdo como todas as ONG/Aids teve varios
problemas de ordem econdmica e ainda hoje enfrenta
dificuldades, ndo contando com recursos de agéncias
nacionais ou estrangeiras. A sua existéncia esta centrada na
sua missao - trabalho diario, no resgate da cidadania das
pessoas vivendo com aids.

O GAPA/Taubaté mantém sua independéncia e
governabilidade frente aos demais e sempre que solicitado
pela rede se alia e coopera com as macro acdes politicas
que envolvem a marca GAPA.

Sem grande visibilidade no coletivo das ONGs/AIDS
vem cumprindo ao longo dos anos trabalho relevante em sua
regido.

Gara - BS

Em abril de 1988, é fundado 0 GAPA/Baixada Santista,
tendo a frente Nanci Alonso e Noemia Francesca. Na ocasido
da fundacéo da entidade, Santos era um dos principais focos
da doenca, detinha o maior nUmero de casos de aids por
habitantes por ser um porto importante da América Latina,
rota de trafico de drogas, alto indice de prostituicdo e com
populagdo extremamente pobre.

A fundacdo do GAPA/BS tinha como objetivo atender
as pessoas infectadas pobres e minimizar os problemas
sociais causados pela epidemia entre a populacao local.

Para manter o alto custo e manter os servicos de
assisténcia e prevencao o GAPA/BS adotou como estratégia
a formacéo de parcerias nacionais e internacionais, como a
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Coordenacgédo Nacional de DST e AIDS, Secretaria de Saude
do Estado de S&o Paulo, Fundacao Ford, Misereor, War Want
e Embaixada Britanica (Brasilia).

Com pouco menos de seis meses de diferenca da
fundacdo do GAPA/Baixada Santista, em 02/07/88, foi
fundado em Salvador o GAPA/BA, coincidindo com a data
historica da independéncia da Bahia. O grupo foi fundado
por jovens que via na epidemia uma grave ameaca a toda
sociedade e que entendiam que aids ndo era apenas um
problema isolado e de minorias - era necessario fazer pressédo
para uma politica de salde publica eficaz que trouxesse
beneficios a todos.

A fundagéo se dava por diversas razdes. Entre elas
acompanhar, tentar influenciar, auxiliar a corrigir as politicas
publicas relacionadas a aids como também desenvolver uma
gama de acbes, com 0 objetivo de promover estratégias
educativas e assistenciais a exemplo dos outros GAPA.

O GAPA/BA foi a primeira organizacdo néao
governamental de aids, da regido Nordeste articulada com a
sociedade e de base comunitaria a dar resposta a epidemia.
Na ocasido de sua fundacéo, ja existiam outras ONG/Aids
no pais, mas as linhas de acdo ndo eram iguais porque
dependiam da demanda local, geografia e dados
epidemiolégicos.

O GAPA/BA formou uma equipe multiprofissional e
interdisciplinar composta por voluntarios com perfis
profissionais diferenciados que ficou responsavel pela
execucao das acbes institucionais, trabalhando com publicos
- alvo diferenciados.

Desde o inicio, evitou-se o assistencialismo por
entender que a entidade ndo suportaria a demanda e que
esse tipo de atendimento contribuiria para aumentar o
preconceito e a exclusdo. Dessa forma, optou-se por um
trabalho de reintegragéo pelo qual o usuério desenvolvesse
a auto - estima e valorizasse a vida baseados nos Direitos
Humanos.
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Na area de acompanhamento de politicas publicas, a
entidade deu inicio as acbes de pressédo governamental,
desenvolvendo uma vigilancia critica, pautada pela
manutencao dos Direitos Humanos. A entidade criou o Centro
de Denuncia contra os comportamentos lesivos a dignidade
humana, tais como expulsdo de escolas, demissdes de
trabalho etc. A educacdo e prevencgdo foram desde o inicio
prioritarias para o grupo, tendo em vista que o custo -
beneficio € menor em relacdo a assisténcia. No seu primeiro
ano, o GAPA/BA desenvolveu programas de prevencao de
forma incipiente — atendeu as populacdes de baixa renda
por meio de acdes em escolas, sindicatos, empresas e
associacoes de bairro.

O GAPA/BA cresceu na sua organizacao e trabalho,
repassando seus conhecimentos por meio de treinamentos
a outras instituicdes. O reconhecimento e a legitimidade do
grupo foi expresso pelo em 1999, na figura de Harley
Henriques do Nascimento que recebeu o titulo de cidadao
benemérito de Salvador por seu trabalho relevante junto a
sociedade desse estado.

Gara - RP

Em 16/11/88, foi fundado em Ribeirdo Preto, no Estado
de Sé&o Paulo, outro GAPA, com sede cedida pelo Hospital
das Clinicas e sob a lideranca de Regina Helena Brito de
Souza, assistente social.

Como os outros, é independente e administrado por
um conjunto de voluntarios que buscam ajuda junto a
comunidade por meio de projetos sociais, campanhas e
parcerias para atingir seu objetivo — atender com qualidade
0s soropositivos, doentes de AIDS e seus familiares. Os
servicos prestados pelo GAPA Ribeirdo Preto ndo diferem
muito dos co-irmaos - prevencdo e educacéao, assisténcia
odontoldgica, psicolégica, juridica e financeira. Para
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atendimento dos seus usuarios e melhor administracéo
técnica, foi formalizada parceria com a Faculdade de
Psicologia e Faculdade de Economia e Administracdo da
Universidade de Sao Paulo/Ribeirdo Preto.

Em menos de um ano, varios locais do pais responde
criticamente a aids. Surgem cinco GAPA em todo o pais.

Gara - RS

Em 03/04/89 é fundado o GAPA Rio Grande do Sul que
representou a resposta concreta das pessoas vivendo com
HIV/Aids aos maus tratos e discriminagbes que sofriam no
seu cotidiano. Os proprios servigos de saude, que deveriam
acolher, evitavam ou negavam-lhes atendimento. Cansados
de assistirem cenas de desrespeito e violagdo dos direitos
das pessoas infectadas, os sécios fundadores decidiram lutar
por melhores condi¢6es de vida e de assisténcia as pessoas
infectadas.

Além de pessoas com HIV/Aids, seus companheiros,
familiares e amigos aliou-se ao GAPA profissionais da saude
e religiosos, especialmente da Igreja Luterana (IECLB). Essas
pessoas formaram o grupo dos fundadores. Enquanto ndo
dispunha de uma sede, os servicos do GAPA/RS eram
realizados em salas cedidas pela IECLB e pela Secretaria
Municipal da Saude, ou na casa dos proprios voluntarios.
Apenas em 1991, por meio de convénio firmado com a SSMA/
RS, os servigcos gratuitos a comunidade passaram a ser
prestados na Cidade Baixa.

Desde sua fundacgédo, o GAPA/RS optou pela luta politica
na qual suas atividades assistenciais por meio de visitas
domiciliares e hospitalares, acolhimento de situacfes de crise
e servicos de apoio psicoterapéutico (individualmente e em
grupo), visavam provocar a cidadania das pessoas com HIV/
Aids e estimular seu ativismo.
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Para realizar seus trabalhos de prevencao da infeccdo
pelo HIV, a entidade contou com a ajuda de varios grupos
sociais, como a participacdo dos profissionais do sexo,
especialmente de mulheres e travestis. Eles mostraram que
a violéncia, o preconceito e a discriminacdo eram anteriores
a epidemia da aids. Foram os internos do Presidio Central
gue ensinaram como fazer um bom material informativo. O
projeto “O Lampadinha”, financiado pela Organizacao Mundial
da Saude e pela Ordem dos Franciscanos, com apoio do
Ministério da Saude e da SUSEPE/RS, pela sua qualidade,
resultou em um modelo adotado pelo sistema prisional em
outros estados.

Entendendo a doenca num contexto mais amplo, o
GAPA/RS buscou parceria com outras instancias da
sociedade organizada, que partilhavam seus principios
politicos, levou sua luta as ruas, denunciou as irregularidades
do sistema de salde e reivindicou os direitos das pessoas
vivendo com HIV/Aids. A integridade, o pioneirismo e a
gualidade de suas a¢des garantiram, ao longo do tempo, 0
reconhecimento e o respeito em nivel nacional.

Os servicos oferecidos a populacao infectada ou néo,
séo custeados por meio de projetos selecionados e aprovados
por agentes financiadores, como o Banco Mundial e
Fundacdes Internacionais. No entanto, 0 GAPA/RS continua
buscando o apoio do empresariado para garantir um sistema
mais estavel de auto sustentacédo local.

A instituicdo enfrenta todos os tipos de desafios
possiveis: éticos, politicos, financeiros. A rotatividade do
trabalho voluntario, a inexisténcia de aporte financeiro estavel
ou sistematico, as condicdes precarias de execucdo de
projetos, a ansiedade pela impossibilidade de atender toda a
populacédo envolvida e atingida pela epidemia e a falta de
resolutividade de questBes cotidianas das pessoas que
procuram o GAPA/RS. Nao raro o grupo, enfrenta debates
com as igrejas, com a policia, com a midia, com os médicos
e com os poderes publicos.
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O trabalho da instituicAo aumentou com a mudanca do
perfil da epidemia - interiorizaréo, feminizacéo e pauperizagao.

Independente das parcerias e cooperacdes, 0 GAPA/
RS nunca negou os seus principios, nem fugiu de sua missao.
Os meandros burocraticos ndo os tornaram “reféns” dos
financiamentos, mas surgiram para alicercar o trabalho com
profissionalismo e competéncia. Este reconhecimento tem
firmado uma imagem positiva de constru¢cdo no movimento
social do pais e fora dele. Por opcéo politica, foi priorizada a
participacdo nos féruns de decisao e controle social. A
entidade participa ou participou de varias representacdes
politicas local ou nacional — na Comisséo Nacional de
Vacinas, Supléncia da Comissao Nacional de Aids, Conselho
Estadual de Saude, Conselho Municipal de Salde, Conselho
Municipal de Direitos Humanos, Conselho Municipal dos
Direitos da Mulher entre outros. O GAPA/RS também
coordena a recém - criada Comissdo Municipal de Aids de
Porto Alegre e tem lideranca na criacao do Forum de ONGs/
Aids do Rio Grande do Sul. A representacao também
acontece, por meio de alguns voluntarios, em outras frentes,
como em conselhos de ética e pesquisa, subcomissdo de
Comunicacao e Comissao de Aids da Pastoral da Saude.

Gara - CE

Em30 de junho de 1989, na cidade de Fortaleza, Estado
do Cear4, foi fundado outro GAPA, por um grupo de pessoas,
na maioria académicos de enfermagem, que vinham
desenvolvendo algum tipo de trabalho de prevencgéo as DST/
Aids junto as comunidades carentes de Fortaleza. Os
fundadores também compuseram a primeira diretoria. Foram
eles: Rogério Gondim, Maria José do Espirito Santo,
Herondina Maria Morais Lemos, Silvia Helena Frota
Mendonca, Paulo Jorge de Oliveira Ferreira, Benedita Maria
de Mesquita, Andréa Barbosa Pimentel e Soraya Alves Papa.
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O ano anterior a fundacdo da entidade foi muito
importante por ter colocado os fundadores em contato com
alguns projetos que estavam sendo desenvolvidos no Brasil,
em especial, o Projeto “Previna” da Coordenacdo Nacional
de DST/Aids. Neste projeto, varios GAPA faziam parte do
guadro técnico possibilitando o conhecimento de seus
trabalhos e iniciando uma mobilizacédo local para a fundacéo
do GAPA/CE. Neste sentido, o GAPA/BA teve uma
participacdo importante por ser geograficamente o mais
préximo, fornecendo os contatos e as trocas de informacdes
sobre 0s mecanismos necessarios para iniciar uma nova
ONG.

No inicio dos seus trabalhos a entidade, teve o apoio
da Universidade Federal do Ceara que cedeu um espago para
as reunides no prédio do Diretério Central dos Estudantes.

No periodo compreendido entre 1983 e 1988, foram
registrados 54 casos de aids no Estado do Ceara, a maioria
eram masculinos (51), sendo que a principal via de
transmissdo era a homossexual ou bissexual. Apesar de a
epidemia ser incipiente naquela época, os fundadores do
GAPA/CE tinham como certo que a epidemia ndo iria se
estabilizar, ao contrario, o modelo epidemioldgico conhecido
indicava seu crescimento. Desta forma, procurou-se
desenvolver um trabalho de prevenc¢do junto as populacdes
sob maior risco e desfavorecidas socio economicamente:
profissionais do sexo e homossexuais e bissexuais masculino.

A missdo do GAPA/CE é a promocao da solidariedade
global na luta por uma melhor qualidade de vida para todos,
combatendo a aids, a discriminacdo e garantindo os direitos
das pessoas com HIV/AIDS, aproximando-se da linha de
atuacdo dos GAPA existentes cujos objetivos sao iguais e
comuns a todos.

No cumprimento de suas a¢des junto a comunidade
cearense, o GAPA/CE articula-se com outras instituicdes da
sociedade civil sejam ONG/Aids ou de outros setores e com
os 6rgdos governamentais, em especial as Coordenacgdes
Estadual e Municipal de DST/Aids. Dessas articulacdes foi
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possivel sua participacao no Conselho Estadual dos Direitos
da Crianca e do Adolescente e sua afiliacdo a ABONG
(Associacao Brasileira de ONG). Essas articulacdes néo se
limitam as instancias locais. Para que seus trabalhos fossem
exitosos foram necessarias outras articulacdes nacionais e
internacionais. Nessas articulacdes, o GAPA/CE construiu
uma imagem nacional importante, refletida nos diversos
convites e participacdes do movimento de luta contra a aids.

Os desafios ao longo desse tempo nao foram poucos.
Entretanto, com a construcao de diversas parcerias, locais,
estaduais, nacionais e internacionais conseguiu-se otimizar,
implementar e ofertar melhores servicos junto a populacao
alvo. Dessa forma, investiu-se no desenvolvimento
institucional com o objetivo de destinar aos voluntarios
recursos basicos para desenvolver suas atividades de forma
adequada seus diferentes publicos - alvos.

Muitas destas conquistas advém dos principios e
também da prépria articulagdo com os demais GAPA. O nome
GAPA tem um importante peso e é um facilitador para abrir
caminhos e facilitar algumas conquistas, isto em
conseqliéncia das entidades irmas também desenvolverem
um trabalho sério, compromissado e de resultados impares
em todo o Brasil.

A existéncia de uma rede entre os diversos GAPA, a
articulacdo rapida entre eles e o fato de serem legitimos nos
locais onde atuam séo elementos facilitadores para respostas
rapidas e efetivas junto ao movimento.

O GAPA/CE conseguiu conquistar varios espagos
importantes no cendrio da luta contra a AIDS e contribuiu
interferindo positivamente no controle da epidemia, mesmo
que isto ndo possa ser facilmente mensurado. Por outro lado,
a entidade aprendeu também que ha um longo caminho para
ser percorrido e conquistado. Assim, 0s insucessos tornaram-
se fonte de inspiracéo para novos desafios e criou o lema de
nao acomodar-se com 0s sucessos alcancados.
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Gara - IT

Nesse mesmo ano, tendo novamente como cenario o
Nordeste, em 31/10 /89 foi fundado o GAPA/Itabuna pela
iniciativa do Dr. Jalio Brito Alves, médico urologista e
coordenador do Programa de Doencas Sexualmente
Transmissiveis de Itabuna e de Elivaldo Cabral.

O GAPA/Itabuna é identificado com os principios de
prevencdo da epidemia e apoio as pessoas soropositivas e
doentes de aids, ndo fugindo dos principios adotados pelos
co-irmaos. Em nenhum momento a época de sua fundacéao
cogitou-se outro nome, integrando-se dessa forma a rede dos
GAPA.

O grupo teve posicdes diferentes em alguns momentos,
dependendo das pessoas que o dirigiram. No entanto, ndo
cedeu na busca do ideal de ver a doenca sob controle, e no
caminho percorrido desde a sua existéncia foi aprendendo
suas reais atribui¢cdes, a principio confundidas com o papel
do Estado. Dentre as ligbes aprendidas e que garantiram a
continuidade de seus trabalhos foi reconhecer que os
melhores indicadores de eficicia surgem da proépria clientela
e sociedade civil e que é igualmente importante ter o
reconhecimento dos outros grupos de base comunitaria.

A importancia do Dr. Humberto Barreto de Jesus,
médico sanitarista e ex - secretario Municipal da Saude foi
fundamental na dltima etapa de sua construcdo para o
fortalecimento da infra-estrutura, da imagem institucional e
da retomada dos vinculos com a rede GAPA - com ele,
também vieram novas pessoas e otimizou-se os trabalhos
oferecidos a populacgao.
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Gara - SJC

No final do ano de 89, em 16/11, é fundado o GAPA/
Sao José dos Campos que se mantém ainda hoje sob a
lideranca do advogado Luciano Toledo. O trabalho iniciado
teve apoio do Centro de Saude de S&o José dos Campos,
gue cedeu em carater provisorio uma pequena saleta para
realizar os trabalhos.

A necessidade de se criar uma organizagcdo néao
governamental, trabalhando com aids na regido, deveu-se
sobretudo a posicao estratégica e geogréfica da cidade, muito
semelhante a de Taubaté, que fica ao lado da rodovia Nova
Dutra e é a principal via de acesso ao litoral norte pela rodovia
dos Tamoios, assim como para Campos de Jorddo. Por ser
importante polo industrial do Estado de Sao Paulo, acabou
atraindo grande ma&o de obra, gerando graves problemas
sociais, entre eles, prostituicdo, uso de drogas e que
somaram-se a epidemia da aids.

Para atender essas especificidades, a instituicao,
desenvolveu trabalhos de base comunitéria, voltados para
populacdes especificas e de baixa renda, como
caminhoneiros, profissionais do sexo e criangas. Todo o
trabalho da entidade é apoiado no Direito.

Apesar de sua proximidade com S&o Paulo, o GAPA/
SJC desenvolve como todos os GAPA atividades autbnomas
e independentes. A representacao politica do GAPA/SJC na
cidade é reconhecida por meio de sua representagcdo no
Conselho Municipal de Saude e Comissao Municipal de AIDS/
COMUS.

A ONG tem obtido parcerias importantes que
culminaram na doacéo de um terreno para a construcao da
casa de convivéncia das criangas, e como a maioria delas,
0s principais projetos para populagfes especificas vém sendo
financiados pela Coordenagéo Nacional de DST e Aids.
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Por suas atividades e seu papel critico, 0 GAPA/SJC,
junto com a sociedade civil, teve influéncia em algumas
mudancas realizadas na area de Salde Publica do municipio
como na implantacdo do Centro de Orientacdo e
Aconselhamento Sorolégico e Centro Testagem Anénima —
COAS/CTA e o Hospital Dia. O trabalho desenvolvido na area
de direitos humanos junto as pessoas HIV/Aids e as
populagdes excluidas deram visibilidade ao GAPA/SJC.

A instituicdo foi a segunda organizacdo nao-
governamental do Brasil e a primeira do Estado de Sao Paulo
gue iniciou o trabalho com caminhoneiros, e foi por meio dela
gue foi impetrado o primeiro Habeas Corpus do pais, em favor
das trabalhadoras do sexo de Séo José dos Campos e da
Praca da Luz, na cidade de Sao Paulo.

O GAPA/SE foi fundado em GAPA/SE em 05/07/91 com
0s mesmos objetivos da instituicdo paulistana, ou seja em
decorréncia dos primeiros casos de aids. A maioria dos
doentes eram sergipanos que tinham passado boa parte de
suas vidas no sul, principalmente em S&o Paulo. Essas
pessoas tinham perdido vinculo familiar mas foram obrigados,
por causa da doenga, voltar para suas casas e depender de
suas familias. Tal fato ocasionava constrangimento —
resultado do esgarcamento dos vinculos familiares e da
auséncia prolongada . Por outro lado, algumas familias por
medo da doenca e preconceito, opcao sexual, drogadicéo,
rejeitavam seus doentes. A partir desses fatos, surge a
necessidade de se ter um grupo para apoiar as pessoas
infectadas e doentes de AIDS e suas familias.

Coube ao Dr. Almir Soares a iniciativa dessa resposta,
fazendo os primeiros contatos com o GAPA BR/SP. Foram
fundadores: Nadja Maira Soares de Mello, Alexsandro da
Anunciacdo Ramos, Maria Angélica Menezes Valadao, Maria
Gorete Cruz Figueiredo, Catia Maria Araujo Silva.
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Gara - SE

O GAPA/SE atua com programas de prevencéo e
assisténcia. Na prevencéo sao realizadas campanhas para a
populacdo em geral e para publicos especificos como escolas,
igrejas, caminhoneiros, profissionais do sexo, treinamentos
e distribuicdo de preservativos.

O trabalho assistencial € o mais importante para o
GAPA/SE, uma vez que 0s usuarios da instituicdo sdo muito
carentes. Esse trabalho se d& por meio de distribuicao de
cesta bésica, visitas domiciliares e hospitalares e atendimento
psicologico.

No Estado do Sergipe os casos de aids entre mulheres
com parceiros fixos aumentou, confirmando as projecdes
epidemioldgicas dos casos de mulheres soropositivas. Esse
fato mostrou a dificuldade em promover prevencgao e
informacdo sobre DST e AIDS visando mudancas
comportamentais em grupos especificos.

Para responder a esses desafios e dar continuidade
aos seus trabalhos, 0 GAPA/SE criou projetos que contaram
com a parceria do Ministério da Saude via Coordenacao
Nacional de DST e AIDS, Secretaria Estadual de Saude e do
SESI.

A instituicdo tem colaborado para melhorar a situacao
das pessoas com HIV/Aids no estado pelo trabalho
desenvolvido possibilitando também o crescimento individual
de seus voluntarios. Por meio desse trabalho foi possivel que
cada um repensasse criticamente seu papel social, seus
tabus, preconceitos, a respeitar o ser humano de forma
integral.
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Gara - DF

No ano de 1991 outro GAPA foi fundado: Distrito
Federal, por Beatriz de Campos Queiroz, Olavo Bezerra de
Nobrega, Tulio Gomes da Silva, Emivaldo Vieira da Silva,
com o objetivo de promover a prevengao, colaborar no
controle do HIV/Aids, dar respostas aos desafios individuais
e coletivos frente a epidemia.

O GAPA-DF realiza um trabalho de conscientizagéo
junto a populagéo sobre a vulnerabilidade social do HIV/Aids
em trabalhos de corpo a corpo, por meio do Disque-Aids e
na parte assistencial fazendo visitas as familias e as pessoas
doentes em hospitais ou em domicilio.

Por meio de convénios com o Ministério da Saude e
Banco Mundial, executou também atividades de intervengao
comportamental junto aos profissionais do sexo e educagéo
em salde com adolescentes nas escolas publicas.

Como a maioria das ONG, os recursos do GAPA-DF
sao provenientes de doacdes de particulares, eventos
beneficentes e projetos financiados.

A articulag&do com o Programa de Controle de DST/Aids
do Distrito Federal, tem possibilitado aos membros do GAPA/
DF a participagdo em cursos e treinamentos, tanto na
condicéo de treinados como de treinadores.
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Principios DA REDE GAPA

Entre os dias 19 e 22 de agosto de 1999, na cidade de
Fortaleza - Ceara, foi realizado o Xl Encontro Nacional de
GAPAs. Esse encontro teve como objetivo formalizar a Rede
de GAPAs a partir de uma reflexao critica da sua historicidade,
caminhos percorridos, aliancas politicas e sociais e,
principalmente, construir uma rede onde o poder seja discutido
de forma organizada, horizontal respeitando a diversidade
de cada um, com o objetivo de criar estratégias de articulacao
entre eles e o coletivo das ONGs/AIDS.

E fato que discutir e admitir as diferencas, aceitar as
criticas que muitas vezes sao negativas, pensar na
possibilidade de um olhar mais profundo em beneficio do
coletivo e das propostas assumidas frente ao movimento
organizado onde ndo raro prevalece o personalismo, nao é
trabalho facil— mas possivel. Esse novo olhar tem, também,
perspectivas voltadas para a otimizacdo dos servicos,
recursos e geracdo de uma imagem coletiva que os
identifigue junto ao movimento.

Sao principios dos GAPA, sempre norteados por um

codigo de ética, com vigéncia bienal e composto por cinco
GAPAs e trés suplentes:

e Lutar em defesa dos direitos dos soropositivos,
doentes de AIDS e familiares;

» Lutar por uma saude publica digna e eficaz;

e Lutar contra o preconceito e a discriminacao
as pessoas infectadas pelo virus da AIDS;
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Trabalhar com a diversidade, respeitando a
geografia e a identidade de cada GAPA;

Manter a interlocucéo entre os pares utilizando
0s meios de comunicacado disponiveis;

Assumir compromissos locais, sendo que as
decisbes majoritarias devem partir do coletivo
dos GAPA;

participar dos féruns locais ou estaduais
mantendo a autonomia de gestao e politica e
repassando as decisdes para o coletivo dos
GAPA,;

Socializar as informacdes politicas, avancos
médicos e cientificos;

Fomentar a articulagdo com as ONG/Aids ou
ONG que trabalham com Aids , Rede de
soropositivos, com o objetivo de manter a
qualidade dos trabalhos de prevencao,
assisténcia e politicas de saude publica com
um denominador comum — melhor qualidade
de vida aos soropositivos, doentes de aids e
seus familiares.
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EpriLoGO

Como foi dito no inicio, esta histéria esta por ser escrita,
apesar de existirem varios trabalhos académicos e outras
publicac6es do género. Mas a histéria vivenciada por seus
atores, com narrativa analoga aos seus pares, comeca a
despontar. Ela é fruto de serdes onde os fatos sao
recuperados — retalhos de lembrancas — possiveis de
existir, porque as pessoas 0 contaram tantas vezes e que
recontados e reinterpretados passaram a fazer parte do
cotidiano das instituic6es e delas. Revivendo o0 tempo, 0
recria, transforma-o em palavras para que outros conhecam.
Resgatar as lembrancas, as vezes hilarias, outras vezes
dolorosas, com as perdas de companheiros, companheiras,
de irmaos e irméas, de filhos e filhas, exercitar o espirito critico,
ver a epidemia com o olhar de militante e profissional, ndo é
trabalho facil.

E uma histéria como tantas outras, possivel de ser
contada e interpretada... A historia desses GAPA sera contada
por meio dos mais antigos, ja que ela se repete na sua atuacéo
e construcao. Organizar os fatos sem ter uma obra meramente
historiografica, contando uma histéria linear, vivida, sem ser
traida pela memoaria, mostrando as transformacées havidas,
exige disciplina, isencéo e seriedade. Infelizmente isso nem
sempre é possivel, afinal somos humanos e passiveis de
falhas...

Escrever a histéria da aids que se inicia antes do AZT,
nascida com o medo, discriminag&o e preconceito e que exigiu
coragem e ag0Oes para enfrentar tabus, foi um exercicio que
demandou tempo e organizacao.

Todos, sem excecao, que viveram 0 primeiro periodo
da histéria da aids, os tempos arduos, deram “a cara para
bater”, foram chamados de loucos e visionarios. Os frutos
estdo comecando a ser colhidos...
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A expectativa de vida para as pessoas vivendo com
HIV/Aids é muito superior a que podiamos imaginar ha quinze
anos atras. Hoje existem retrovirais poderosos, ha profilaxia
para as doencas oportunistas, mais técnicos preparados e a
sociedade ja se solidariza e comeca a compartilhar do desafio
— comegamos a viver o refluxo do medo, do preconceito e
da discriminacéo. Nunca se investiu tanto em tdo pouco tempo
como na epidemia da aids...

A Coordenacdo de Doencas Sexualmente
Transmissiveis e Aids do Brasil € considerada como um dos
programas mais avancados do mundo. Os remédios, embora
nao dé paratodos, ja € acessado por um namero significativo
de pessoas, acometidas pela doenca. O orcamento do
Ministério da Salde para a compra de remédios para as
pessoas HIV/Aids excede a casa dos milh&es.

Aumentou a expectativa de vida para milhares de
pessoas. No inicio da epidemia a média de vida para uma
pessoa com HIV/Aids, apds os primeiros sintomas era de
dois anos no maximo. Hoje temos pessoas com dez anos ou
mais de infeccdo sem apresentar doengas oportunistas e/ou
que regrediram para a fase inicial.

O crescimento das ONG/Aids e das ONG que trabalham
com aids saltou para mais de 400. O Ministério da Saude
financia em torno de 250 entidades sejam ONG, sindicatos e
universidades. A pluralidade dos trabalhos desenvolvidos por
elas, num Brasil econdbmico e socialmente desigual é
desconhecido pela maioria da sociedade. Mas, de Norte ao
Sul, trabalhos de prevencdao e assisténcia se reproduzem em
beneficio do coletivo por anbnimos cidadaos.

A aids obrigou 0os médicos a serem menos positivistas
e a se tornarem mais humanistas frente a fragilidade da vida.
Doentes e médicos discutem em situacao de igualdade o
melhor e adequado tratamento. N&o h& doentes passivos,
existem “impacientes” no lugar de pacientes, existe a urgéncia
de vida, de respostas, de caminhos a serem seguidos.
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A epidemia da aids esta comecando a acordar a
sociedade. E o despertar para uma realidade onde sera
possivel viver e morrer com cidadania. E a aids do terceiro
milénio onde as pessoas infectadas mostram a cara, lutam
por seus direitos e ndo clamam mais por misericordia.

Os GAPA tém papel importante nessa histéria. Foram
0s primeiros construtores de um novo texto social, souberam
aproveitar as ambigiidades e as inUmeras diferencas locais,
regionais e nacional criando com o Estado e sociedade
trabalhos de prevencao e assisténcia de valor inestimavel,
guestionando a salde publica com o objetivo de melhorar os
servicos oferecidos por ela.

Os GAPA podem ser comparados, metaforicamente,
aos antigos bandeirantes. Foram desbravadores de
comportamentos, romperam as fronteiras do siléncio e do
medo, conquistaram homens, mulheres e criancas nas
cidades e nos interiores do pais com novos modelos de
prevencdo, sugerindo novos comportamentos € como
bandeirantes ousaram usando como arcabuz a criatividade.

A histéria desses GAPA que nao iguais, tampouco
desejariamos que fosse, ajudou a construir um movimento
social novo, com caracteristicas préprias, urgentes e que
nasceram do aprender fazendo. Ha GAPA que destacam-se
no contexto nacional e cuja identidade é conhecida por todos,
outros menos conhecidos, mas, igualmente importantes nos
locais onde atuam.

Os GAPA sdo amados por alguns, antipatizados por
outros — nao importa. O que importa sdo as respostas
coletivas junto ao movimento organizado de ONGSs/AIDS.
Todos eles estdo apreendendo a construir, com Seus erros e
acertos, uma rede solidaria em beneficio das pessoas
afetadas pela epidemia da aids e ousaram buscar nos direitos
humanos a garantia de uma vida digna e de um morrer
cidadao.
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Vida e morte se entrelacaram nessa caminhada, mas
0 que se buscou com toda certeza foi VIDA. Viver com
qualidade, respirar sem preconceito, discriminacédo, buscar
no direito de cada um a possibilidade de mais medicamentos,
leitos, pesquisa, qualidade na saude publica.

Buscou-se o equilibrio nas tensées geradas interna e
externamente, com as dificuldades de homens comuns e
sujeitos da historia.

Os GAPA nao sao herd6is nem vilaos, deuses ou
demdnios, sdo organizacdes néo - governamentais formadas
por cidaddos que somaram aos seus esforcos, suas crencas,
seus medos, mas que acreditaram acima de tudo que ainda
vale a pena ser HUMANO.

Que o terceiro milénio possa ser melhor e fazer com
gue as pessoas sejam melhores, retomando os valores
humanisticos, buscando na ciéncia e nas politicas publicas
uma vida com qualidade e dignidade.

99



GAPAs: Uwva Resrosta ComuNITARIA A EpIDEMIA DA AIDS No BRASIL

ANEXQOS - ENDERECOS DOS GAPA NO BRASIL

GAPA-BA
RUA DIAS D’AVILA, 109 - BARRA
40140-270 SALVADOR -BA

(71) 247 -6554 - gapaba@svn.com.br

GAPA-BS

RUA SAMUEL BACCARAT No 59
11055-040 SANTOS - SP

(13) 222-3109 - gapabs@cmg.com.br

GAPA-CE
RUA Castro e Silva, 121/308
60030-010 - FORTALEZA - CE

(85) 253-4159 - gapace@brhs.com.br

GAPA - CHAPECO

AV. GETULIO VARGAS, 243 S
89700-000 - CHAPECO SC
(49) 723 -1348

100



GAPAs: Uwva Resrosta ComuNITARIA A EpIDEMIA DA AIDS No BRASIL

GAPA-DF
SCLN 404 bl. B Ij. 50
70845-520 - BRASILIA - DF

(61) 322-0000 - gapadf@nutecnet.com.br

GAPA-ITABUNA
RUA 2, CASA 64 - JARDIM PRIMAVERA
45600-000 - ITABUNA - BA

(73) 212 -5588 - hllt@nuxnet.com.br

GAPA - JUIZ DE FORA
RUA DAS ROSAS, 707
36038-510 - JUIZ DE FORA MG
(32) 233 -1017

GAPA-MG

RUA TAMOIOS 671, CONJ. 14
30120-050 - BELO HORIZONTE - MG
(31) 271-2126 - gapamg@skynet.com.br
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GAPA-MG - Nucleo Norte
RUA BARIO, 77

39400-167 - MONTES CLAROS - MG

GAPA-PA

RUAAUGUSTO CORREA S/N, UFPA 66075-900 -
BELEM - PA

(91) 274-7629 - gapa@ufpa.br

GAPA-RIBEIRAO PRETO

RUA CORONEL CAMISAO, 958
14051-050 - RIBEIRAO PRETO - SP

(16) 633 -5458 - gaparp@universe.com.br

GAPA-RIO DO SUL
RUA ANA NERI, 42

89160-000 - RIO DO SUL - SC
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GAPA-RJ
RUA CONDE DE BONFIM 377, COB 04
20520-051 - RIO DE JANEIRO - RJ

(21) 571-4141 - gapa-rj@msm.com.br

GAPA-RS

RUA LUIZ AFONSO, 234
90050-310 - PORTO ALEGRE - RS
(51) 221-6363 - gapars@zaz.com.br

GAPA- RIO GRANDE

RUA ZALONY, 160/906 - ED. LEGRAN
96200-370 - RIO GRANDE RS

(53) 232-3490

GAPA-SC
RUA FELIPE SCHMIDT, 882 - CENTRO
88010-600-15 - FLORIANOPOLIS - SC

(48) 225-00458
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GAPA-SE
RUA ESPIRITO SANTO,85
49075-240 - ARACAJU - SE

(79) 224-1414

GAPA-SJC
AV.MARECHAL CASTELO BRANCO, 125
12209-470 - SAO JOSE DOS CAMPOS - SP

(12)341-2797 - gapa@intervale.com.br

GAPA-SP

AV. POMPEIA, 633 - SANTA CECILIA
05230-000 - SAO PAULO - SP

(11) 825-8692 - gapabrsp@brhs.com.br

GAPA-TAUBATE
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