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RESUMO

Os pilares da resposta brasileira a epidemia da Aids foram construidos com base no
clima de abertura politica, participa¢do popular e movimentos sociais em busca da liberdade e
valorizagéo dos direitos humanos. O sucesso do programa nacional de DST/Aids se deve ao
dialogo entres 0s grupos sociais organizados, gestores e organizac¢fes internacionais, 0s quais
nortearam a elaboracdo de estratégias unificadas de combate a Aids. A presente dissertacdo
objetiva analisar a dindmica de mudangas ocorridas dentro do subsistema da Politica
Nacional de DST/Aids no municipio do Rio de Janeiro a luz do modelo de coalizbes de
defesa (MCD). Trata-se de um estudo descritivo e exploratério com abordagem qualitativa.
Para obtencdo de dados utilizou-se as seguintes estratégias: pesquisa documental de atos
normativos, pesquisa em meios de comunicagdo impressa e entrevistas semi-estruturadas e
adotou-se a triangulacdo de métodos em pesquisa qualitativa e a avaliagdo de politicas
publicas como principais métodos de andalise dos dados. Para fins de estruturacdo optou-se por
dividir os resultados em trés fases distintas: Fase | (1983-1996), Fase Il (1997-2004) e Fase
11 (2005-2007). O processo de construgdo de resposta da epidemia foi pautada na
solidariedade e luta por direitos e no Advocacy. Com relacdo a implantacdo da Politica
Nacional de DST/Aids no Rio de janeiro, os dados nos mostram que 0 municipio seguiu
inicialmente os padrbes propostos pelo Ministério da Salde, e portanto, enfrentou grandes
dificuldades em estabelecer padrbes inovadores que contemplassem as necessidades da
populacdo. Aponta-se também para as parcerias com 0s hospitais universitarios e as diversas
organizagOes sociais, com destaque para a Associacdo Brasileira Interdisciplinar de Aids
(ABIA). Notou-se que ao longo da epidemia, 0 municipio do Rio de Janeiro inovou em suas
acOes ao descentralizar para a atencdo bésica, o atendimento a pessoas vivendo com
HIV/Aids, o que gerou grandes conflitos relacionados a dualidade: ampliagdo de acesso X
efetividade da atencéo. A respeito da aplicabilidade do modelo de coalizéo de defesa ao objeto
de anélise, os dados apontam para a formacdo de trés coalizdes: Coalizdo A (engajamento
social) e Coalizéo B (forca governamental), e Coalizédo C que mediados pelos parlamentares,
e instituicdes cientificas, que disputavam para traduzir suas crencas em acfes governamentais.
No entanto, observou-se que as coalizdbes mesmo possuindo estratégias diferentes,
apresentaram-se como coalizdes convergentes, pois estavam direcionadas para 0 mesmo
objetivo, o controle da epidemia.

Palavras-chave: AIDS; sociedade civil; coalizGes de defesa



ABSTRACT

The pillars of the Brazilian response to the AIDS epidemic were constructed based on
the climate of political openness, popular participation and social innovations in search of
freedom and appreciation of human rights. The success of the national programa of AIDS is
due to the dialougue between organized social groups, managers and international
organizations, wich have guided the development of unified strategies to combat to AIDS.
This dissertation proposes to analyze the dynamics of changes occurring within the subsystem
of the National Policy of DST/AIDS in the city of Rio de Janeiro in the light of the advocacy
coalition framework. Is a descriptive and exploratory study with a qualitative approach. To
obtain data, the following strategies were used: bibliographic survey, research in
administrative bases, documentary research of normatives, research in print media and semi-
structured interviews. and the triangulation of methods in qualitative research and the
evaluation of public policies were the main methods adopted in data analysis. For the
purposes of structuring, we chose to divide the results into three distinct phases: Phase |
(1983-1996), Phase Il (1997-2004) and Phase Il (2005-2007). The process of building
response to the epidemic was based on solidarity and struggle for rights and Advocacy.
Regarding the implementation of the National Policy of DST/AIDS in Rio de Janeiro, the data
show that the municipality initially followed the standards proposed by the Ministry of
Health, and therefore, faced great difficulties in establishing innovative standards that
addressed the needs of the population. It’s also pointed to partnerships with university
hospitals and various social organizations, especially the Brazilian Interdisciplinary
Association of Aids. It was noted that throughout the epidemic, the municipality of Rio de
Janeiro innovated in its actions by decentralizing basic care to care for people living with
HIV/AIDS, which generated major conflicts related to duality: extension of access Vs
effectiveness of care. Regarding the applicability of the defense coalition model to the object
of analysis, the data point to the formation of three coalitions: Coalition A (social
engagement) and Coalition B (government force), and Coalition C (International partnership)
which are mediated by parliamentarians, members of social forums and scientific society that
were competing to translate their beliefs into government actions. However, it can be
observed that although coalitions have different strategies, they are considered convergent
coalitions, because they are directed to the same objective: Control of the epidemic.

Keywords: AIDS; civil society; advocacy coalitions
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APRESENTACAO

Viva a Vida! - H. Daniel

Escrever sobre a tematica e a construcdo da resposta brasileira a epidemia requer
cuidados. Reconhecer os principais protagonistas desse processo de articulagdo do movimento
social da Aids, e analisar como as pressdes sociais impulsionaram a entrada da temaética na
agenda governamental é fundamental para entendermos a evolucédo das politicas nessa area.

Em primeiro lugar, gostaria de registar minha breve trajetéria no que tange a questao
estudada. S&o quase cinco anos de dedicacdo a pesquisa nessa area. Embora reconheca esse
tempo como modesto, posso afirmar que os conhecimentos adquiridos por meio da
convivéncia com profissionais, especialistas e ativistas da area tém contribuido de maneira
significativa para o meu aprofundamento cientifico e profissional. Durante a graduacao,
acompanhei dois projetos de pesquisa, um na perspectiva da Teoria das Representagdes
Sociais (TRS) e outro com base nas Tecnologias Educacionais (TE). A ideia de se trabalhar
novamente a tematica da Aids no mestrado em Salde Publica concretizou-se a medida que o
meu interesse pela teoria politica se intensificou, e consegui inserir o tema em um contexto
amplo de politica. Dessa vez a énfase sera aplicada ao Modelo de Coalizdes de Defesa (MCD)
inter-relacionado a Politica Nacional de DST/Aids e ao ativismo social.

Por conseguinte, a hipdtese central dessa dissertacdo € que a implantacdo da Politica
Nacional de DST/Aids no Municipio do Rio de Janeiro é produto da influéncia dos atores
sociais e da dindmica de atuacdo das coalizGes de defesa frente as contingéncias politicas e
institucionais do periodo pds-redemocratizagdo do pais.

De acordo com Pereira e Nichiata (2011, p. 3255), “a insercdo da Aids na agenda
politica fortaleceu 0 movimento civil que passou a se organizar pelos direitos universais
de acesso e ao tratamento integral da doenca”. No entanto, acredita-se que as formas de
reinvindicacdo se alteraram com o passar do tempo, no que diz respeito a resposta a
epidemia da Aids no Brasil. Em uma perspectiva atual, considerando as mudangas na
conjuntura, Landlau (2011) examina a percepg¢do de um possivel “enfraquecimento” da luta
contra a Aids, com referéncia aos anos 1980/90, os assim denominados “anos heroicos”,

quando se estabeleceu um ativismo poderoso e publico
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gue conseguir angariar apoios e obter conquistas importantes no tratamento de pessoas
que vivem com HIV/Aids.

Diante do exposto, 0 presente estudo teve como objetivo geral:

Analisar os processos de formacédo de coalizdes de defesa em torno da Politica
Nacional de DST/Aids no Municipio do Rio de Janeiro e suas influéncias no pro-
cesso politico decisorio.

E objetivos especificos:

e Identificar os principais atores sociais e suas trajetorias na esfera publica;

e Descrever a influéncia de atores sociais na implementacdo da Politica Nacional
de DST/Aids;

e Mapear as mudancas na agenda politica do governo frente as pressGes dos
grupos sociais organizados;

e Analisar os modos especificos (processos) como as coalizGes de defesa se for-
maram no municipio do Rio de Janeiro.

Considerando que a Aids ainda estd longe de ser considerada extinta, sequer de
fato em situacdo de controle estavel — ao contrario de certos contextos, como descrito no
documento intitulado “On the Fast-Track to an AIDS-free generation” (UNAIDS, 2016),
onde tem se falado em uma geragdo sem Aids - e que a luta contra a Aids no Rio de
janeiro se acentua em 1985 e 1986 com a criagdo do Grupo de Apoio a Prevencdo a
Aids (GAPA-RJ) e a Associacdo Brasileira Interdisciplinar de Aids (ABIA),
respectivamente, e se fortalece posteriormente com a formacdo de novas organizagdes
sociais, as perguntas do estudo que influenciaram a escolha metodoldgica dos objetivos
foram: Qual o grau de influéncia de atores sociais na implementagdo da Politica Nacional
de DST/Aids? Como essas coalizdes interagem em torno da Politica Nacional de
DST/Aids? Quais foram os principais atores sociais envolvidos na luta contra Aids no
Municipio do Rio de Janeiro?

A dissertacdo esta estruturada em cinco capitulos: 1- O contexto da Aids no Brasil;
2- Aspectos tedricos conceituais; 3- Aspectos Geo-politicos; 4- Metodologia; 5-
Resultados, Analise dos dados e informagdes; 6- ConsideracOes finais: Aplicabilidade,
principais achados e desafios tedricos da analise da politica.

O primeiro capitulo apresenta os aspectos relacionados a conjuntura no qual a Aids
emergiu, englobando os aspectos sociais, politicos e epidemiolégicos no qual as a¢des de
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combate a epidemia foram construidas.

O segundo capitulo apresenta uma sintese do Modelo de Coalizbes de Defesa,
teoria Politica, que serviu de base tedrica para o desenvolvimento do estudo, e sua inter-
relagdo com o ativismo social da Aids na producéo da Politica Nacional de DST/Aids.

No terceiro capitulo sdo descritos 0s aspectos geopolitico-administrativo e
epidemioldgicos referentes ao municipio do Rio de Janeiro, especialmente, a divisdo
setorial para coordenacédo e planejamento em saude, e as principais taxas e indicadores de
salde;

O quarto capitulo descreve os procedimentos metodoldgicos utilizados apds a
definicdo do problema de pesquisa e dos objetivos gerais e especificos do estudo.
Trabalhou-se aqui com a triangulacdo de métodos, com vistas a execucdo da pesquisa
documental, pesquisa em midia e entrevistas com informantes-chave, categorizando os
dados por meio da andlise de politicas. Incluiram-se também os aspectos éticos e legais e
algumas limitagdes enfrentadas no transcorrer da pesquisa.

No quinto capitulo sdo descritos os resultados e andlise dos dados coletados,
englobando a trajetoria das politicas direcionadas as pessoas que vivem com HIV/Aids, em
um recorte temporal (1983-2017); a formacdo das coalizdes ou frentes de defesa contra a
epidemia no municipio do Rio de Janeiro e no Brasil, as principais barreiras e a insercdo da
politica na agenda governamental com base na opinido dos atores sociais.

O Sexto capitulo traz as considerac@es finais do estudo, os principais achados e 0s
desafios tedricos da analise da politica, integrando os métodos utilizados e estabelecendo
uma aproximacao inicial do Modelo de Coalizdes de Defesa a Politica Nacional de
DST/Aids, partindo dos conceitos dispostos no quadro analitico do MCD, e apresentando
as principais coalizdes envolvidas na luta contra Aids, suas crengas fundamentais e suas

influéncias na construgdo e implantacdo da politica.
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CAPITULO 1:
O CONTEXTO DA AIDSNO
BRASIL
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O presente estudo propGe analisar a dinamica de mudancas ocorridas dentro do
subsistema da Politica Nacional de DST/Aids no municipio do Rio de Janeiro, tendo em
vista a forte mobilizacdo das organizagdes de sociedade civil (OSC) em prol do
enfrentamento da Aids.

A Aids emerge no Brasil em meados da década de 80 como uma epidemia
ameacadora e aterrorizante. Isso se deu em meio a grandes transformag@es no cenario
nacional principalmente no campo das politicas sociais, como a promulgacdo da
Constituicdo Federal (CF) de 1988, que reestabeleceu os direitos a cidadania ao povo
brasileiro (no contexto do processo de redemocratizacdo que sucede o periodo
autoritario), e afirmou o direito a salde como direito fundamental do ser humano.

Avanca-se nessa prerrogativa com a criacdo da Lei n° 8080/90, que cria o Sistema
Unico de Salde (SUS), baseado em principios como a equidade, universalidade e
integralidade, e a Lei n°8142/90 que dispbe principalmente sobre a participacdo da
comunidade na gestdo do SUS, facilitando a insercdo da sociedade civil nos processos
politicos decisorios.

E neste contexto que a luta contra Aids se fortalece, a formagdo de grupos de
interesses em prol de politicas pablicas direcionadas a pessoas que vivem com
HIV/Aids (PVHA) potencializa os movimentos sociais e se amplia a problematizacéo de
tematicas relacionadas a satde.

De acordo com o Boletim Epidemiolégico HIV/Aids do Departamento de
Vigilancia, Prevencdo e Controle das InfeccBes Sexualmente Transmissiveis, do HIV/Aids
e das Hepatites Virais (DIAHV), da Secretaria de Vigilancia em Saude (SVS), do
Ministério da Saude (2016), o Brasil tem registrado, desde o inicio da epidemia (1980) até
junho de 2016 cerca de 842.710 casos de Aids.

Com relacdo a taxa de notificacdo de Aids, o Brasil tem apresentado padrdo de
estabilidade nos ultimos 10 anos, com uma média de 20,7 casos/100mil hab. A regido
Sudeste apresenta tendéncia importante de queda nesse periodo, em 2006 registrava-se
uma taxa de detecgéo de 23,5 casos/100mil hab, no ano de 2015, registrou-se 18 casos/100
mil hab, correspondendo a uma queda de 23,4% (BRASIL, 2016).

Para entendermos tais mudancas de padréo nessa regido, devemos nos atentar a 3
elementos que podem explicar esse processo: em primeiro lugar, € notavel que a Regido
Sudeste apresenta 0 maior nimero de centro de referéncia para o tratamento de Aids no

Brasil, e através de suas parcerias com o governo federal conseguem implantar a¢oes
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extremamente propositivas que resultam em ganhos positivos. Em segundo lugar, desde o
inicio da epidemia, o ativismo social de Aids concentrou-se em grande parte na Regido
Sudeste, e ainda hoje apresentam-se como grupos sociais organizados que pressionam 0
governo para produzir politicas e acGes eficazes para o controle e prevencéo de DST/Aids
na regido. Entretanto, o ultimo elemento nos faz refletir sobre a confiabilidade dos dados
registrados. No que diz respeito ao municipio do Rio de Janeiro, as instabilidades das
gestbes ( municipal e estadual) e a crise financeira resultaram em uma degradacdo do
sistema de vigilancia em salde e um sistema de salde em colapso, 0 que nos permite
refletir que as limitages do desempenho desse sistema de vigilancia nessa localidade é
representada por grandes indices de subnotificacdes.

No que se refere a faixa etaria, 0 mesmo Boletim epidemiologico HIV/Aids
(2016), aponta para maior concentracéo dos casos de Aids em individuos com idade entre
25 e 39 anos para ambos 0s sexos, sendo que entre homens essa faixa etaria corresponde a
53% e entre as mulheres, a 49% do total de casos registrados de 1980 a junho de 2016.

O Brasil € o pais mais populoso da América Latina, representando x da populacéo,

e também aquele que mais concentra casos novos de HIV, em numeros absolutos,
respondendo por 49% das novas infecgdes, equivalente a 48 mil novos casos. (UNAIDS,
2017). Vale ressaltar que essas conclusfes podem ser profundamente alteradas, uma vez
que os dados demogréaficos de cada pais sdo diversificados e precisam ser levados em
consideracdo, dada a imensa disparidade demogréfica da América Latina (por exemplo,
apenas S&o Paulo, com mais de 45 milhdes de habitantes, tem mais habitantes que a
imensa maioria dos paises da regido).

Nota-se que ao longo dos anos os esforcos para fortalecer os programas de
prevencdo e tratamento vém-se mostrando eficientes, no sentido de reduzir a transmisséo
do HIV. No entanto, o nimero de novas infec¢des por HIV vém-se reduzindo, de forma
ainda modesta no mundo. Desde 2010, o numero de novas infeccdes em adultos
permaneceu estavel, em patamares ainda elevados. De acordo com o relatorio global do
UNAIDS (2017), o numero de novas infecgdes estd em declinio, no conjunto dos paises
que fornecem informacdes a UNAIDS. Desde 2010, o numero anual de novas infecgdes
(todos os anos) por HIV, entre individuos de todas as idades, foi reduzido em 16%.

Nos Ultimos 3 anos, notou-se uma transformacdo no que se refere ao acesso ao
tratamento da Aids. Registra-se que, aproximadamente, 19,5 milhdes de pessoas no
mundo tém acesso a terapia, e pela primeira vez, mais da metade (53%) das PVHA estao
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em tratamento. Vale ressaltar também, que as mortes relacionadas a Aids cairam quase
pela metade desde 2005, com pequenas diferencas observaveis entre as pessoas vivendo
com AIDS, estratificadas por faixas etaria e sexo (UNAIDS, 2017)

Ao longo dos anos, a resposta do Brasil a epidemia de HIVV/Aids passou a ser vista
mundialmente como uma das suas mais bem sucedidas politicas publicas (FONSECA,
2008, p. 148). Em principios da década de 80, quando a Aids emergiu, 0 pais passava
por um complexo processo de reformulacdo da sua politica de satde, além de um amplo
processo de lenta redemocratizacdo. Souza (2004) descreve que, nesse periodo de
intensas mudancas, as agendas politicas de luta da sociedade civil se ampliaram e 0s
movimentos sociais evidenciaram as contradicdes econémicas e sociais presentes na
sociedade brasileira, que determinavam iniquidades e exclusao social.

Os setores mais conservadores da sociedade julgavam a sindrome entdo
misteriosa/doenga como um suposto castigo (supostamente “divino”; numa leitura
pervertida das doutrinas religiosas candnicas, obviamente muito anteriores ao advento da
AIDS e que jamais estabeleceram tais associa¢fes, muitas delas nada além de bizarras),
motivado pela liberacdo sexual dos anos 70, e era considerada por grande parte da
populacdo uma doenga exclusiva de homossexuais e vinculada a promiscuidade. Com
isso, a sindrome/doenca foi objeto de fortes estigmas sociais e descaso por parte do
governo junto a essa populacdo supostamente especifica e circunscrita (0 que os dados
epidemioldgicos, ja entdo disponiveis, ndo confirmavam, e eram absolutamente diversos
dos recentes achados dos paises da Africa subsaariana), corroborando Fonseca (2008),
ao afirmar que: “inicialmente, o governo federal largamente ignorava a Aids. A epidemia
era vista como um problema de homens gays, em vez de uma ameaca de salde publica
em geral”. O proprio Ministério da Saude caracterizava a Aids como algo restrito a um
grupo minoritario e, portanto, uma questdo que ndo justificaria uma intervencdo (nem
mesmo a proposicdo de uma politica publica com foco na questdo) governamental. As
organizagOes da sociedade civil e o ativismo gay foram fortes aliados na luta por ac6es

governamentais de enfrentamento ao HIV/Aids.
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CAPITULO 2
ASPECTOS TEORICO-
CONCEITUAIS
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O movimento da Aids estd ancorado, no brasil, em um processo de construcao de
politicas democréticas, ao longo dos anos 80 e 90 corroborando Galvao (2002, p.20) ao
afirmar que “no caso brasileiro, a epidemia de Aids acontece em um momento especial na
vida do pais: a passagem do governo militar para o democratico”.

Nesse contexto, destaca-se o importante papel das ONG’s, que fortaleceram o
processo de formacgdo de uma coletividade em torno da problemaética da Aids, no cenério
nacional. ativistas e especialistas se engajaram na busca de uma explicacdo para a
sindrome até entdo misteriosa, que assolava segmentos da populagdo e pressionaram 0
governo a formular politicas publicas direcionadas a pessoas acometidas pela doenga e
tentar conter a disseminacdo do virus. De acordo com Parker (1997), na tentativa de
combater a epidemia, um conjunto de respostas politicas e sociais surgiram em diferentes
setores da sociedade brasileira, assim a Aids tornou-se o foco de iniciativas envolvendo
politicas publicas, de advocacy e organizacao por parte da sociedade civil.

Segundo Seffner e Parker (2016, p.295), o processo de enfrentamento
a aids no brasil foi marcada pelo esforco em pensar de outro modo sobre as conexdes
doenca, saude e sociedade. Assim, ao analisarmos a conjuntura na qual a Aids emerge, as
sequéncias de eventos, situacOes e fatos que vinham ocorrendo nesse periodo (enfatiza-se
aqui a expansdo do movimento homossexual e o reestabelecimento dos direitos civis e
politicos dos brasileiros), observa-se a aproximacdo de profissionais e ativistas, criando
redes de relagdes, no qual cada um dos envolvidos se reconhece no outro, trata-se entdo de
uma questdo de empatia e ndo caritativa, caracterizando a solidariedade.
Consequentemente, o exercicio da solidariedade desloca a Aids decididamente para o
campo politico, e permite envolver todos os tipos de pessoas na luta, e ndo apenas
profissionais de saude. (Seffner; Parker, 2016).

No entanto, de acordo com Teodorescu e Teixeira (2003), o envolvimento dos
grupos homossexuais no rio de janeiro sé ocorreu a partir de 1985, quando comegaram a
apoiar agles preventivas desenvolvidas pela secretaria municipal de saide. Neste periodo,
comecaram a ser difundidas as ideias sobre a criagdo de grupos que arrecadassem fundos
internacionais para combater a aids, destaca-se entdo a criacdo do grupo de apoio a
prevencdo a Aids - GAPA- RJ (1985), a Associagdo Brasileira Interdisciplinar da Aids -
ABIA (1986) e grupo pela VIDDA — GPV - RJ (1989).
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Visando analisar a formulagdo e a dindmica de mudancas na politica nacional de
DST/Aids, este trabalho se valera dos aportes do modelo de coalizdes de defesa (MCD),
proposto inicialmente por Paul Sabatier (1988), que centra-se no comportamento dos
grupos de atores que se reinem em coalizBGes para atingir seus objetivos politicos e tentam
influenciar os processos politicos decisorios.

De acordo com Weible, Sabatier e Mcqueen (2009), os estudos sobre MDC, em sua
maioria, tendo sido aplicados nos Estados Unidos da América e a Europa, porém com um
aumento gradual em todo o mundo. Um levantamento feito pelos pesquisadores, num
periodo de 1987 a 2006, mostra que nos primeiros 4 anos (1987 — 1991) os estudos
concentravam-se apenas nos EUA. no entanto, em 1992, as aplicacBes comegaram a se
expandir para outras areas, como Europa e Canada. Nesse cenario, a América do Sul
apresenta-se com inicio tardio (2001) comparado as demais areas geograficas. Os dados
ainda demonstram que, no ano de 2003, os estudos na Ameérica do Sul ddo um grande salto
e atingem o maior nimero de publicacbes comparado aos demais locais. Entretanto, nos
anos seguintes, ndo ha mais publicaces de estudos sobre MCD na América do Sul. Em
complemento ao trabalho de Weible, Sabatier e Mcqueen (2009), uma pesquisa
desenvolvida por Pierce et al., (2017), que analisou 161 aplicacdes do modelo entre os
anos de 2007 a 2014, documenta a existéncia de artigos publicados em diversos
continentes, porém também ndo foram encontradas publicacGes na américa do sul nesse
periodo.

No caso do HIV/Aids, as coalizdes estabelecidas nos espacos politicos de
enfrentamento da epidemia contribuiram para a insercdo dessa questdo na agenda
governamental a partir da mobilizacdo por demandas coletivas. Em face dessa realidade,
considera-se que o MCD, modelo de analise, formulado por Sabatier e colaboradores
(1988, 1993, 1999, 2007), pode ser tomado como uma base consistente para a analise
dos processos decisdrios que influenciaram a implantacdo da Politica Nacional de
DST/Aids no municipio do RJ, consideradas as necessarias adaptacBes pertinentes a
utilizacdo de modelos formulados num dado contexto socioecondmico e cultural a outro
inteiramente distinto.

A seguir sdo descritos 0s principais marcos tedricos e conceituais da teoria, sua

trajetoria e evolucdo, as premissas basicas que constituem o modelo, as bases do
subsistema e do quadro analitico que explica as interagdes sociais no &mbito de um dado

subsistema.
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3.1- DESCRICAO DO MODELO DE COALIZOES DE DEFESA

e FUNDAMENTOS, INFLUENCIAS, TRAJETORIA E EVOLUCAO DO MCD

Antes de iniciarmos o debate sobre os grandes influenciadores do desenvolvimento
da estrutura do MCD é importante considerarmos os debates filoséficos que eram
frequentes na época e que influenciaram estas analises. nessa perspectiva, Karl Popper,
Thomas Kuhn e Imre Lakatos, representam referéncias importantes para o
desenvolvimento da epistemologia.

Ao consideramos Popper, dois fundamentos se impdem. as proposi¢cdes devem
passar por uma analise l6gica e fazer sentido nestes termos e admitir o falseamento. parte-
se inicialmente da ideia central de que uma tese cientifica deve ser passivel de refutacdo
para que seja circunstancialmente valida, ou seja, enquanto novas evidéncias ndo
contestem a sua posi¢do. 0 sucessivo processo de testes empiricos desafia a tese e a reitera
até o ponto de eventual negacdo a partir de fatos novos. assim, primeiramente, deve-se
proceder a uma analise l6gica das proposigdes.

Partindo da perspectiva do circulo de Viena, o qual reuniu cientistas de diversas
areas de investigacdo para incitar debates sobre os novos paradigmas da comunidade
cientifica, o desenvolvimento do neopositivismo, ou positivismo l6gico, Karl Popper
formulou as ideias centrais de sua teoria em oposi¢do ao indutivismo e em nome de uma
perspectiva mais dedutiva.

A critica ao critério da verificabilidade do indutivismo empirista proposto pelo
circulo de Viena levou Popper a produzir novas propostas para o saber cientifico, os
chamados critérios de ndo-refutabilidade ou da falseabilidade. em sintese, a visdo
popperiana, demonstra que o critério de demarcacdo entre ciéncia e ndo ciéncia reside no
fato da teoria se submeter a condicdo de poder ser refutada, ou seja, a teoria mantém-se
verdadeira até que seja possivel contesta-la pela experiéncia empirica.

Influenciado ideias de Popper, Thomas Kuhn desenvolveu sua teoria com o foco na
histéria da ciéncia e em aspectos sociologicos da comunidade cientifica. Assim, 0s
paradigmas emergem da aceitacdo por parte desta comunidade e se modificam ao longo do
tempo. Ha reformulagdes incrementais, no ambito do que denominou “ciéncia normal”,
revolugdes que proporcionam abertura para o desenvolvimento de novos paradigmas

cientificos. "Os paradigmas adquirem seu status porque sdo mais bem sucedidos que seus
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competidores na resolucdo de alguns problemas que o grupo de cientistas reconhece como
centrais/especialmente relevantes” (KUHN, 1998, p. 43).

Com base nas ideias de Kuhn, amplia-se o debate para as tensdes entre ciéncia
normal e ciéncia extraordinaria ou revolu¢ao cientifica, tratada como “A Tensao Essencial”
em obra posterior. A ciéncia normal desenvolve-se dentro de um paradigma relativamente
estavel e internamente consistente, acumulando dados e instrumentos no seu interior,
enguanto a ciéncia extraordinaria surge nos momentos de crise paradigmatica, propondo
novos paradigmas e revolucionando a visdéo de mundo predominante em uma dada
sociedade ou mesmo de todo uma cultura, como a Ocidental. Assim, o “paradigma mais
antigo ¢ total ou parcialmente substituido por um novo, incompativel com o anterior”
(KUHN, 1998, p.125).

Na tentativa de aprimorar modelo “popperiano” e tentar superar as inimeras
objecdes a ele, o filésofo hangaro Imre Lakatos (1970) formula sua teoria cientifica
baseada em estruturas organizadas (programas de pesquisa) sustentadas em um nucleo
duro, um cinturdo protetor e pelas suas respectivas heuristicas. O nucleo duro como base
de sustentacdo dos programas de pesquisa € dificilmente modificavel, pois se encontra
protegido contra potenciais falsificagdes por um cinturdo protetor de hip6teses auxiliares
que sustentam e lhe da consisténcia. Por outro lado, os programas de pesquisas
lakatosianos utilizam a heuristica como tentativa de resolver determinada situacdo-
problema.

Observam-se duas perspectivas nas bases de sustentacdo de Lakatos - heuristica
positiva e heuristica negativa. A primeira sustenta que é necessario transformar as

anomalias ou refutacGes em algo compativel com a teoria vigente.

"A heuristica positiva consiste num conjunto parcialmente articulado de
sugestfes ou palpites sobre como mudar e desenvolver as ' variantes
refutaveis ‘do programa de pesquisa, e sobre como modificar e sofistificar o
cinto de protecdo ‘refutavel’" (Lakatos, 1979; p. 165).

A heuristica negativa proibe que o nucleo central seja declarado falso, e exige que
durante o desenvolvimento do programa 0 mesmo permaneca intacto; assim a
falsificabilidade incidira sobre as hipoOteses auxiliares de seu cinturdo protetor
(LAKATOS, 1970).

As abordagens discutidas anteriormente, principalmente as nogdes de paradigma de

Thomas Kuhn (1962) e a de Lakatos (1970) sobre o nicleo duro e seu sistema de
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protecdo e de adaptacdo, foram fundamentais para se estruturar o sistema de crengas no
MDC que, de acordo com Jenkins-Smith et al (2014), € caracterizado como uma
hierarquia, na qual o nacleo duro ou profundo de crencas ontoldgicas e normativos sao
dificeis de serem modificados e o0s aspectos secundarios sdo proposi¢cbes mais
especificas sobre como traduzir eficazmente crencas fundamentais em politicas.

No que tange a trajetéria do MDC, as primeiras publicacdes de periodicos foram
descritas por Sabatier (1986) como uma sintese das abordagens de implementacdo de
direcbes opostas, eventualmente complementares (top-down e bottom-up), e, em
publicacBes subsequentes, por Sabatier e Pelkey (1987), que descreveram o MDC como
uma abordagem que busca compreender a formulacdo de politicas de regulamentacao, e
objetiva estudar a formulacdo e os processos politicos decisorios, quer seja na tomada
de decisdo, quer seja em redes de politicas publicas, com énfase nos sistemas de
crencas.

A ideia de construcdo de um modelo que trabalhasse 0 modo como 0s atores se
agregam em coalizdes e influenciam as decisbes governamentais surge no periodo de
permanéncia de Paul Sabatier na Universidade de Bielefeld e suas longas discussdes com
Vicent e Elinor Ostrom , ambos experientes em programas de investigacao; interagoes
com Benny Hjern e Ken Half que foram os principais estudiosos do modelo de bottom
up na implementacdo de politicas; discussdes com Martin Shubik sobre a necessidade de
teorias alternativas que explicassem o processo decisorio e a escolha racional; e a
exposicdo do trabalho de Hugh Heclo (1974) que justificava as mudancas politicas

através da aprendizagem e sua integracdo com as condi¢fes econémicas e sociais.

As experiéncias adquiridas na universidade formaram o pensamento de
Paul Sabatier e, portanto o MCD é visto como um programa de pesquisa
para sintetizar aspectos da abordagem para implementacdo Top down e do
Botton up e para integracdo de pensamento contemporaneo sobre
aprendizagem e mudanca politica. (JENKIS-SMITH et al, 2014, p. 191).

Além das influéncias intelectuais ja citadas, Paul Sabatier cria suas concepcdes
baseadas na deficiéncia voltada as politicas publicas no inicio da década de 80 e na
necessidade de formular novos modelos a fim de superar as limitagbes dos modelos
heuristicos.

Em 1983, Jenkins-Smith e Paul Sabatier se reuniram e descobriram que tinham
ideias em comum, embora em diferentes perspectivas. O primeiro, externalizava suas

experiéncias trabalhando em subsistemas de politicas e analisando coalizdes de defesa e
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suas influéncias na natureza interativa do processo politico, e 0 segundo, aproximava-se
mais intelectualmente do processo de politica.

O trabalho e observac6es do processo de politica de Jenkins-Smith refletiu a mesma
I6gica subjacente defendida por Sabatier, no que diz respeito a analise politica e ao sistema
de crencgas (JENKIS-SMITH et al, 2014, p. 193). Todo esse processo de concretiza¢do do
modelo levou anos de construcdo e esforco, que incluiu documentos de conferéncias
escritos pelos autores, entrevistas, pesquisas, e a criacdo de um sistema de codigos para
medir o sistema de crengas e estabilidade da coaliz&o no decorrer do tempo.

As publicages do modelo, primeiramente focavam apenas em uma sintese das
abordagens bottom up e top down, mas na medida em que ganhou forca e reconhecimento
passou a ser descrito em publicacdes como uma alternativa para entender a formulagéo de

politicas, e ao longo do tempo expandiram-se com novas revisdes e modificacdes.

e Visdo Geral do MCD e Enfase teérica

Aradjo (2007) define crengas como um conjunto de prioridades valorativas, bem
como percepcdes referentes a relagdes causais importantes, seriedade dos problemas,
eficacia de variadas relagdes institucionais, entre outros.

Quando as coalizfes de defesa se formam, elas passam a competir entre si, visando
traduzir suas crencas compartilhadas em politicas publicas ou programas governamentais,
mobilizando recursos politicos e participando de processos continuos de aprendizagem
politica. A este processo da-se o nome de policy-oriented learning ou aprendizado
orientado a politica publica (SABATIER; JENKINS-SMITH, 1993).

Desde sua criagdo o MCD é visto com um “‘framework”, pensado como um quadro
de apoios multiplos, sobrepondo focos tedricos. Jenkin-Smith et al (2014, p.197) afirmam
que desde a sua concepg¢do na década de 80, o modelo tornou-se um dos quadros mais
utilizados no processo politico. Estudos de diversas areas utilizam o MDC, porém é mais
comumente encontrado na area de politicas ambientais, econémicas, sociais. O objetivo é
permitir que se crie uma plataforma a qual os pesquisadores trabalhem juntos, descrevendo
e explicando fendmenos, por vezes, distintos.

Os quadros devem ser diretamente testaveis, e ndo necessariamente devem fornecer
avaliacdes empiricas de todos os seus componentes. De acordo com Jenkis-Smith (2014,

p-197), “os componentes do quadro incluem: declara¢dao de suposi¢des ou hipoteses;
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descricdo do escopo ou tipo de pergunta que o quadro se destina a ajudar a responder; e 0
estabelecimento de categorias de conceitos e suas relagdes gerais”.

As premissas basicas que explicam a constru¢do do MCD sofreram varias
modificagfes com o passar do tempo. Inicialmente Sabatier e Jenkins-Smith (1993)
consideravam cinco premissas bésicas, porém em uma publicacdo recente de Jenkins-
Smith et al (2014) consideram-se sete premissas. Este estudo, porém, tentara abranger as
seis premissas iniciais, descartando a ultima, tendo em vista que a pesquisa sera executada
em um curto periodo, inviabilizando a possibilidade de entender a complexidade das
mudancas politicas numa perspectiva de longo prazo.

1- O subsistema de politica € a principal unidade de analise para a compreensao dos
processos politicos;

2- O conjunto de atores dos subsistemas inclui qualquer pessoa que participe do pro-
cesso, e influencie os assuntos, contribuindo para o processo politico decisorio
dentro de um subsistema;

3- Os individuos sdo limitadamente racionais com capacidades limitadas para proces-
sar estimulos, motivados pelo sistema de crencas e propensos a experimentar o
“Devil Shift” — caracterizado por Jones, Shanahan e McBeth (2014) como proces-
so pelo qual o individuo envaidece tanto o poder quanto a malicia de seu oponente,
portanto, o caracteriza como um personagem Vildo;

4- Os subsistemas sdo compostos de agregacOes de atores em uma ou mais coliga-
coes;

5 Politicas e programas incorporam teorias implicitas que refletem as crencas tradu-
zidas de uma ou mais coligacdes;

6- Informacdes cientificas e técnicas sdo importantes para a compreensdo dos subsis-
temas;

7- Os pesquisadores devem adotar uma perspectiva de longo prazo para enten-

der os processos e mudangas politicas;

As coalizdes se solidificam através de um sistema de crengas, ou seja, 0s atores se
organizam em prol de um objetivo comum, compartilham crencas fundamentais sobre
assuntos politicos, e tentam influenciar processos politicos decisorios. De maneira geral,
0s atores, através de seus interesses pessoais e organizacionais tentam se inserir em um
grupo (coalizbes) que congregue de suas ideias, pois o0 individuo sozinho é racionalmente
limitado, corroborando assim com Sabatier (1988, p.139) ao definir coalizGes como um
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conjunto de atores que compartilham crencas sobre assuntos politicos fundamentais
(valores, ideias, objetivos politicos) e demonstram um grau ndo trivial das acOes
coordenadas ao longo do tempo.

Baseado nas ideias de Lakatos, os sistemas de crengas comportam uma estrutura de
trés camadas, organizadas conforme uma estrutura hierdrquica disposta segundo o grau de
resisténcia a mudancas: Deep core (nucleo duro) que integram os axiomas normativos e
ontoldgicos fundamentais; o Policy core (nucleo politico) no qual se encontra as
estratégias para atingir os objetivos do deep core dentro de um subsistema; e os secondary
aspects (aspectos secundarios) que sdo as decisbes instrumentais e as informacGes

necessarias para implementar o policy core.

e O Subsistema de politicas publicas e o diagrama do MCD

Sabatier descreve um subsistema de politicas pablicas como um conjunto de atores
individuais ou coletivos de uma variedade de organizacdes publicas, privadas e da
sociedade civil (ONGs), num determinado escopo geografico, que esta ativamente
preocupado com determinada questdo de politica publica e que regularmente tenta
influenciar as decis6es naquele dominio (SABATIER e JENKINS-SMITH, 1999).

E composto por um tdpico de politica, ambito territorial, e os atores que
influenciam direta e indiretamente os processos politicos decisorios. Jenkins-Smith et al
(2014) descrevem que 0s subsistemas passam por periodos de estase, mudanca
incremental e grande mudanga. Possuem infinitos componentes (caracteristicas fisicas e
institucionais dos atores — sistema de crencas) que interagem de forma ndo trivial no intuito
de produzir resultados para determinado tépico de politica, sdo semi-independentes, mas se
sobrepdem a outros subsistemas e sdo alinhados ainda dentro de outros subsistemas e
sempre oferecem algum tipo de autoridade seja nos processos de fiscalizagdo, seja na
formulagdo de novas politicas.

Os subsistemas podem ser afetados por qualquer ator que consiga influenciar os
processos politicos decisérios sejam eles funcionarios de qualquer nivel do governo,
representantes do setor privado, ou membros de qualquer coalizdo formada dentro deste
ambiente, no entanto, a intensidade da acdo vai depender da consisténcia e influéncia dos
atores atraves de suas diferentes estratégias.

O diagrama do MCD é um quadro analitico que explica 0s processos, eventos, e

interacOes que ocorrem dentro de um subsistema e fora dele. Assim como a teoria, ele vem
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sofrendo inUmeras adaptacdes ao longo dos anos.

Jenkins-Smith et al (2014) mostram que fora do subsistema existem dois conjuntos
de elementos exdgenos, que se caracterizam por sua estabilidade ou dinamicidade dentro
desse processo. Sdo considerados parametros relativamente estaveis do subsistema: a) 0s
atributos béasicos da area do problema, ou caracteristicas-chave do problema, que
necessitam de intervencdo Estatal. b) a distribuicdo dos recursos naturais, com énfase na
caréncia ou abundancia de recursos naturais disponiveis na sociedade. c) Estrutura social e
valores culturais, ambos influenciam as tomadas de decisdo e proporcionam mudancgas no
poder e nos recursos financeiros de varios grupos sociais. d) Estruturas e regras
institucionais que regem o sistema politico, estas sdo extremamente dificeis de serem
alteradas.

Como varidveis menos estaveis do subsistema, encontram-se 0s eventos externos
dindmicos. Estes, podem apresentar mudancas no decorrer de uma década ou mais. Os
eventos incluem: a) mudancas nas condi¢cdes socioeconémicas e na opinido publica que
podem afetar substancialmente o subsistema. b) alteracbes nos padrdes politicos
partidarios, com possiveis mudancas nas coalizdes governamentais. c) decisdes e impactos
de outros subsistemas, que afetam um subsistema especifico.

“A influéncia desses fatores exogenos no subsistema ¢ mediada pelo grau de
consenso necessario para a mudanca na politica, pelo grau de abertura do regime politico,
bem como pelas limitagdes e recursos dos atores do subsistema” (VICENTE, 2011, p.80).

Com base nessas literaturas, consideramos que 0s eventos estaveis e dinamicos,
interagem entre si e afetam a dindmica do comportamento interno dos atores dentro de um
subsistema, e geralmente séo considerados fatores ndo cognitivos.

Interno ao subsistema, segundo Jenkins-Smith et al (2014), encontram-se as
coalizBes que através de suas crencas e estratégias tentam influenciar os processos
politicos. Na tentativa de minimizar os conflitos entre as coalizGes, destacam-se os Policy
Brokers, caracterizados como mediadores que atuam no sentido de chegar a acordos
razodveis entre as coalizdes.

Sabatier e Jenkins-Smith (1999) demonstram que existem uma série de
instrumentos disponiveis para a atuacdo das coalizdes. Dessa forma, cada coalizdo pode
tentar influenciar as decisbes governamentais, apelando na maioria das vezes para 0s
tomadores de decisdes nos planos legislativo, executivo, judiciario ou intergovernamental.

Atraves da interagdo das coalizfes e atuacdo dos policy brokers, sdo determinadas
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as decisdes de autoridades governamentais, que serdo permeadas pelas regras
institucionais, alocacOes de recursos e indicacfes para serem testadas suas viabilidades. E
assim sdo gerados os programas ou politicas pablicas (policy outputs) que incorporam em
sua organizagdo os principios defendidos pelas diferentes coalizdes e posteriormente serdo
avaliados os impactos dessa politica publica na sociedade. (JENKINS-SMITH ET AL.,
2014)

Portanto, € possivel afirmar que no interior do subsistema de politica € onde ocorre
a dindmica do policy-oriented learning (fatores cognitivos) e a interacdo entre as coalizes
(opositoras ou convergentes), influenciando decisdes governamentais, produzindo politicas
publicas e avaliando os seus resultados, promovendo assim mudancas na politica publica.

No entanto, vale ressaltar que para se obter éxito no processo de producdo de
mudancas é necessario que haja interacdo dos eventos exdgenos com 0s aspectos internos
do subsistema corroborando assim com Vicente ¢ Calmon (2011, p. 4), ao afirmar que “a
mudanca na politica publica é interpretada como uma funcdo tanto da competicdo no
interior do subsistema quanto da influéncia dos eventos exdgenos”.

A partir das referéncias anteriores, foi estruturado o topico abaixo que refere-se as
interacBes das coalizbes de defesa no contexto da Aids no Brasil. E importante destacar
que, as condicdes sociais e historicas do pais (eventos externos do diagrama do MCD)
foram favoraveis ao processo de articulacdo do movimento social, integrando diferentes

atores, tipos de atividades, crencas, e dilemas.

3.2 - CONFIGURACOES E DIMENSOES DO ATIVISMO DA AIDS E SUA INSERCAO
EM COALIZOES DE DEFESA.

A década de 80, periodo este, no qual a Aids emergiu foi marcada pela forte
mobilizagdo social em busca de renovagdo politica, com a queda do estado “burocratico-
autoritario” imposto pela ditadura militar. Desde o inicio, a epidemia da aids suscita
uma articulacdo entre diversos contextos: sociais; biolégicos; econémicos, politicos.

Para a compreensédo de respostas governamentais a epidemia da Aids, é necessario
analisar a forma de comportamento e organiza¢do do grupo de atores sociais. Faz-se
importante notar que as politicas publicas sdo estruturadas em subsistemas constituidos
pelo conjunto de atores individuais ou coletivos, de organizac6es publicas e privadas, que

lidam com uma determinada area ou problema de ordem publica (SABATIER;
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JENKINS-SMITH, 1999, p. 119). No caso da epidemia da Aids, destaca-se a importancia
das organizacGes ndo governamentais (ONGS), as quais promoveram inumeras iniciativas
em parcerias com diferentes segmentos sociais, inclusive com o Estado a fim de
intensificar a luta pelos direitos da PVHA, e ao mesmo tempo, estabelecer influéncia
politica sobre as decisdes governamentais, passando a assumir uma posicdo central
nas acdes coletivas contra a doenca.

Seffner e Park (2016, p.294) destacam que “a resposta brasileira ¢ uma resposta da
sociedade como um todo, na qual os agentes das politicas publicas sdo parte, mas ndo os
unicos protagonistas”. Dessa forma, nota-se que 0 contexto social, apresentado aqui como
0 campo de atuacdo da sociedade civil, a mobilizacdo civica e politica, 0 auxilio matuo
entre 0s grupos sociais organizados, entre outros, precisam ser considerados na anélise do
processo politico.

De acordo com Teodorescu e Teixeira (2003, p.15), a cultura das ONGs, era
incipiente no Brasil até o final da década de 1970. Fortaleceu-se com o processo de
abertura politica iniciado em 1979, com a volta dos exilados, e com a chegada da Aids. A
organizagao dos setores da sociedade civil por meio das ONGs consolidou a luta contra a
doenca no pais. Uma caracteristica marcante dessas organizacoes € que elas incorporaram a
perspectiva de solidariedade em suas acdes. Na solidariedade cada individuo se reconhece
no outro (TEODORESCU; TEIXEIRA, 2003).

Essa responsabilidade reciproca, baseada na ajuda mutua dos diferentes grupos
sociais, contribuiu para a consolidacdo dos grupos mais atingidos pela doenca e também
fortaleceu as ONGs, especialmente as que lutavam pelos direitos dos homossexuais, pois o
movimento encontrava-se enfraquecido e embarreirado pelo preconceito, e o

conservadorismo da sociedade.

“Vale lembrar que a solidariedade foi proposta em momento de luta contra as
mazelas da Aids, e teve um valor de bandeira politica imediata na
mobilizagdo, um carater de urgéncia e de mobilizacdo de pessoas e grupos.
Pelo uso do termo e pelas experiéncias concretas de solidariedade,
percebemos seus tragos essenciais. De novo, enfatizamos que toda esta
construcdo politica da solidariedade se fez na luta contra a Aids, respondendo
as urgéncias e emergéncias, € nao no interior de uma investigacdo tedrica, o
que explica que sua definicdo seja mais facil de perseguir a partir de atos do
que de tratados teoricos”

(SEFFNER; PARKER, 2016, p. 295)
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No que tange ao processo de formacéo das coalizdes de defesa da Aids, nota-se que
muitos grupos sociais foram formados por homossexuais, hemofilicos, ou doentes de Aids.
Os grupos assumiam a responsabilidade social de trabalhar em prol de um grupo
marginalizado, que ndo conseguiam ter voz dentro do subsistema de politica do pais. Farias
e Dimenstein (2006, p. 166) descrevem que as primeiras ONGs/AIDS do pais surgiram nas
metropoles do eixo Sul/Sudeste, com perfis diversificados e posteriormente, com a
migracdo da doenca para o interior do Brasil refletiu-se a criagdo de novas ONGs,
fundadas além do eixo.

Dentre as organizacbes destacam-se cinco neste estudo, que apresentaram
importante participacdo e insercdo politica na luta contra Aids: Grupo de Apoio a
Prevencdo a AIDS (GAPA), fundado em S&o Paulo no ano de 1985, com o objetivo de
lutar por condicGes de tratamento, prevencdo e protecdo as pessoas que vivem com
HIV/Aids; a Associacdo Brasileira Interdisciplinar de AIDS (ABIA), fundada no Rio de
Janeiro, em 1986, tendo como dirigente o socidlogo Betinho, hemofilico e portador do
HIV; Em 1987, foi fundado o Apoio Religioso Contra Aids/Instituto de Estudos da
Religido (ARCA/ISER), na qual as instituicdes religiosas assumiram parte ativa na luta
contra a epidemia; o Grupo pela Valorizagdo, Integridade e Dignidade do Doente de AIDS
(Grupo Pela VIDDA), fundado no Rio de Janeiro, em 1989, com o objetivo, tal qual o
GAPA, de congregar tratamento aos portadores do HIV e fazer prevencéo a aids; O Grupo
de Incentivo a Vida (GIV), fundado em 1990, com o propdsito de ser um grupo de
autoajuda.

A intensificacdo das mobilizacBes e as pressbes sociais direcionadas ao governo
sobre respostas a epidemia, o levou a inserir na agenda de prioridades do poder publico
inimeras demandas originadas das ONGs. Em 1988, uma das propostas desenvolvida pela
ABIA foi aprovada pelo governo e promulgada por meio da Lei 7.649 de 25/1/1988,
tornando obrigatdria, dentre outras medidas, a triagem soroldgica para HIV em todo o pais.
A expansdo e articulacdo dos grupos entre si e o compartilhamento de projetos politicos
comuns, também permitiram conquistas, como foi o caso da articulacdo do Grupo pela
VIDDA e a ABIA, que desenvolveu novas demandas e foram vitoriosos com a aprovacao
da Lei 7.670 de 08/09/1988, que garantia os beneficios previstos para doencas
incapacitantes ou terminais as pessoas vivendo com HIV/Aids, como sera observado

minunciosamente pela pesquisa documental desta dissertagéo.
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Valle (2017), em seu estudo sobre relagdo entre o ativismo biossocial e politico de
HIV/AIDS e a linguagem cultural das emocdes, destaca que uma das estratégias das
ONGs/Aids foi a organizacgédo de eventos publicos que visassem a mobilizacao coletiva. No
entanto, a repercussdo desses eventos dependeu de inumeros fatores, sendo eles intrinsecos
do contexto da epidemia, ou intrinsecos das articulagcbes dos atores sociais. Inclusive,
destaca a imprensa como um elemento institucional crucial para as defini¢fes culturais da
Aids.

Contudo, salienta-se que 0 sucesso dessas ac¢Oes se deve ao fato de as coalizdes de
defesa formadas convergirem a um objetivo comum, e suas ideias serem compativeis com
a demanda coletiva, corroborando assim com Pereira e Nichiata (2011) ao afirmarem que
as conquistas em termos de politicas publicas s6 foram possiveis devido a uma correlacdo
de forcas favoravel neste sentido, entre Estado e sociedade e a mobilizagdo politica da

sociedade civil.
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CAPITULO 3
ASPECTOS GEO-POLITICOS
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4.1 O CONTEXTO DO TRABALHO - RIO DE JANEIRO

A escolha do municipio do Rio de Janeiro como local de pesquisa para este estudo
se deve a trés razBes. Primeiro, € 0 municipio no qual a pesquisadora reside, 0 que torna
a pesquisa menos dispendiosa. Segundo que, 0 municipio do Rio de Janeiro foi um
grande polo de articulagdo na luta contra Aids no Brasil e até hoje possui uma grande
gama de iniciativas de ativismo da Aids, em sintonia com o movimento nacional da Aids,
e terceiro que, ainda hoje, a Aids e a Tuberculose ainda encontram-se como as principais
causas de morte por doenca transmissivel no municipio.

A fim de resgatar indicadores sociais e de salde, e os principais dados
epidemioldgicos que contribuam para este estudo foram explorados os dados da base
administrativa sobre DST/Aids de dominio publico do municipio do Rio de Janeiro,
disponibilizados pelo Ministério da Saude e disponiveis no DATASUS. No entanto, para
fins de analise utilizaram-se os indicadores e dados basicos do HIV/Aids dos municipios
brasileiros ja tabelados e disponiveis no site do Departamento de DST, Aids e Hepatites
Virais da secretaria de Vigilancia em Salde (http://svs.aids.gov.br/aids/), pois os dados
consultados no DATASUS encontravam-se em manuten¢do temporaria, impossibilitando o

cruzamento das variaveis.

4.1.1 Caracterizacdo Geopolitico/Administrativa

O municipio do Rio de Janeiro possui uma populacdo estimada para 2016 de
6.498.837 hab, sua &rea de unidade territorial é de 1.200,179 kmz2, incluindo ilhas, com
37km? e as aguas continentais, com 246,2km? e a densidade demogréfica é¢ de 5.265,82
hab/km2. O indice de Desenvolvimento Humano (IDH), no Rio de janeiro, é o segundo
maior entre 0s municipios do estado, equivalendo a 0,799, abaixo apenas do municipio de
Niter6i. O Indice de Gini usado para calcular a desigualdade de distribuicio de renda é de
0,6391. (IBGE, 2010).

O municipio € dividido em quatro regides geograficas comumente conhecidas
como: Centro, Zona Norte, Zona Sul e Zona Oeste. Comporta 33 regides administrativas
(RAs), com 160 Bairros, e é referéncia para a Regido Metropolitana do Rio de Janeiro, que
inclui a capital do estado e os municipios: Duque de Caxias, Itaguai, Mangaratiba,
Nilopolis, Nova Iguacu, Sdo Gongalo, Itaborai, Magé, Marica, Niteroi, Paracambi,

Petropolis, Sdo Jodo de Meriti, Japeri, Queimados, Belford Roxo e Guapimirim.
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Por conta da necessidade de uma diviséo setorial para coordenagdo e planejamento
em salde, a cidade passou a apresentar sua base estrutural formada por 10 areas de

planejamento (AP), como pode ser visualizado na figura 1.

Figura 1: Mapa da divisio do municipio do Rio de Janeiro por Areas de Planejamento em
Salde, 1993.
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As formas de adoecimento e mortalidade se diferem de acordo com divis&o setorial,
este fato se dd em virtude de diferentes modos de interagdes entre as areas de
planejamento. De acordo com o Plano Municipal 2014-2017, as atividades econdmicas,
circulacdo, mobilidade, a distribuicdo dos equipamentos publicos e privados de salde,
educacgdo e lazer contribuem para a formacdo da rede de interagdes entre as Areas de
Planejamento (SMS/RJ, 2014).

Dentre as 10 APs, a AP 1.0 concentra maior propor¢do de pessoas morando em
favelas (29%). Ja a AP 2.1 tem a maior populagdo de idosos (23,1%), a menor propor¢ao
de criancas de 0 a 14 anos (12,8%) e concentra 0 maior IDH do municipio. A excecdo fica
por conta da favela Rocinha (292 no ranking do IDH).

A AP 2.2 se caracteriza por um perfil muito prximo ao encontrado na AP 2.1. A
participagdo do grupo etario idoso na AP 2.2 também é alta, a segunda maior da cidade
(22,1%). As APs 3.1, 3.2 e 3.3 juntas se caracterizam como a area mais populosa da cidade
(37,9%). A AP 4 caracteriza-se como uma regido de maior expansdo urbana de rendas

média e alta. Hoje, tem a segunda maior populacdo (910 mil habitantes) e a menor
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densidade demografica da cidade (3.097 hab/Km2).

Por fim, as APs 5.1, 5.2 e 5.3, em termos demogréaficos, conformam a segunda area
mais populosa do municipio, respondendo por 27% da populacdo da cidade. Em outras
palavras, de cada quatro cariocas, pelo menos um mora na Zona Oeste, que se constitui
num vetor de expansdo urbana para as populacbes de media e baixa renda. (SMS/RJ,
2014).

4.1.2 Condigdes de saude do municipio

O Rio de Janeiro apresenta uma crescente tendéncia de envelhecimento da
populagéo decorrente do aumento da expectativa de vida e reducdo da taxa de fecundidade.
A taxa de nascidos vivos no municipio é de 89,9. A taxa bruta de mortalidade para o ano de
2015 ¢ 8,4 por 1000 nascidos vivos, sendo a mortalidade infantil de 12,1 por 1000 nascidos
vivos. A taxa de mortalidade por doencas transmissiveis no municipio equivale a 129,3 por
1000 nascidos vivos (IBGE, 2010).

Ao longo dos ultimos 10 anos notam-se uma redugdo consideravel na ocorréncia de
doencas transmissiveis com tendéncia declinante, ou seja, aquelas que dispdem de acdes de
prevencdo e controle tradicionalmente mais eficazes. No entanto, muitas doencas
apresentam persisténcia endémica com picos epidémicos eventuais, fato que, muitas vezes,
é relacionado a determinantes multissetoriais, externos a agdes tipicas do sistema de salde,
como na associacdo entre deficiéncia de saneamento e dengue. Na cidade do Rio de
Janeiro, 0s quatros principais grupos das Doencas Crénicas Ndo Transmissiveis (DCNT)
respondem por 33,7% do total de internacdes pagas pelo SUS. Com relacdo as Doencas
Transmissiveis, a tuberculose e a Aids sdo as principais causas de morte. (SMS/RJ,2014).

4.1.3 O cenério da Aids no municipio

De acordo com os dados notificados no SINAN, declarados no SIM e registrados
no SISCEL/SICLOM no ano de 2015, o municipio do Rio de janeiro concentra um nimero
total de 61.254 casos de Aids notificados desde o inicio da epidemia até o ano de 2015.
Nota-se uma reducdo, considerando os anos de 2014 e 2015, que registraram 2469 e 841
casos notificados, respectivamente. Em um periodo de quase 10 anos a taxa de detecgdo

reduziu em aproximadamente 15%, de 45,5 por 100.000 hab para 38,3. Em geral, o0s
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homens apresentam taxas de detec¢do mais acentuadas do que as mulheres, equivalente a
54,9 no sexo masculino e 24,2 no sexo feminino. No que tange a forma de exposi¢cdo ao
virus, em pessoas do sexo masculino maiores que 13 anos, nota-se a maioria dos casos
estdo registrados na categoria dos homossexuais (29,2%), além disso, observa-se um
crescimento gradual no periodo de 2003 a 2015, registrando 24,9% e 29,2%
respectivamente. Com relacdo a homens heterossexuais nota-se uma queda consideravel no
mesmo periodo, de 30,1% em 2003 para 16% em 2015. Vale a pena destacar, que quando
se trata de exposi¢cdo por transfusdo, acidentes bioldgicos e pacientes hemofilicos, ndo
obtivemos casos registrados, como pode ser observado na tabela 1.

Os dados revelam que os 6bitos por causa basica Aids reduziu ao longo dos anos,
analisando por blocos, nota-se que no periodo que se estende de 1996, com o advento da
Lei de acesso universal aos ARV, até o ano de 2005, registrou-se cerca de 8.843 ¢bitos. J&
no periodo de 2006-2014, observa-se 7248 Obitos por causa basica Aids (DATASUS,
2015). No entanto, embora os achados nos mostrem um declinio no nimero de 6bitos por

Aids, a doenca permanece como um grave problema de satde publica no Brasil.

Tabela 1: Distribuigdo percentual dos casos de AIDS notificados no SINAN em individuos
do sexo masculino com 13 anos de idade ou mais, segundo categoria de exposi¢cdo

hierarquizada, por ano de diagnaostico.

Categoria de E g
exposicio 2003 2004 2005 2004 2007 2008 2009 2010 11 1012 013 014 1015

Homaossemml 249 23,7 7% 25,7 T 333 ) 36,1 392 39.7 380 40.2 82

Biszewmzl 1140 11.1 118 9% 83 88 8 9.8 92 111 83 110 49

Heaterosseomml 30,1 13 2408 492 288 238 233 240 217 113 20,1 179 150

UDL 25 2.6 32 27 12 22 240 L6 13 1.4 12 9 35
Hemofillin 02 0.0 00 0 0.0 0.1 0.0 0.0 0.4 02 00 [T
Transfns3o 0.0 00 02 0,1 0,1 0.0 0.0 0,1 0.0 0.0 0.0 0.0 0,0

Asd ML B g 00 00 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 00 0o 00

Transmissao - - -
S0 g 0. 02 02 14 0.7 0.6 0.6 0.7 0.5 14 w21

I=momada 313 353 26,8 322 300 ELLY ErLy 27,7 272 25,7 ELILY 7.1 444

Fonte: MS/SVS/Departamento de DST, AIDS e Hepatites Virais, 2015
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5.1 - CARACTERIZACAO DA PESQUISA

A pesquisa contempla um estudo descritivo e exploratério, com abordagem
qualitativa, caracterizado como um estudo de caso. Com vistas a multiplicidade de atores
sociais envolvidos na resposta a epidemia, 0 amplo material disponivel sobre a tematica, e
0 vasto campo de possibilidades investigativas optou-se por analisar seus dados através da
triangulacdo de métodos a fim de explorar minuciosamente o maior numero possivel de
informagdes desse movimento multifacetado. Integra-se a esse método, a avaliacdo de
politicas pablicas, com o intuito de auxiliar a analise dos fenbmenos sociais e politicos.

De acordo com Minayo (2010), a triangulagcdo de métodos em pesquisa qualitativa
permite ao investigador combinar e cruzar multiplos pontos de vistas, a partir da analise do
“contexto, da historia, das relagdes, das representagdes [...], visao de varios informantes e o
emprego de uma variedade de técnicas de coleta de dados que acompanha o trabalho de
investigagdo” (MINAYO, 2010; p. 28-29). Corroborando Tuzzo e Braga (2016)
consideram que uma pesquisa firmada na triangulacdo prevé os diversos angulos de
analise, desconstrdi a limitacdo de uma visdo Unica, e dessa forma, os resultados ndo séo
restritos a apenas uma Unica perspectiva, tornando-se amplos e multifacetados.

No que tange a adaptacdo do objeto de estudo ao Modelo de Coalizdo de Defesa,
adotaram-se as sete premissas basicas que explicam a constru¢do do MCD, ja discutidas no
capitulo 11, entretanto, a Gltima premissa proposta foi excluida da andlise por conta da

inviabilidade da pesquisa em ser executada ao longo prazo.

5.2 - ESTRATEGIAS DA PESQUISA

Pesquisa documental de Normativos da Aids

Para fins de analise de normativos foram examinados documentos oficiais, tais
como leis, decretos (DC), portarias (PRT). Para tal, utilizou-se a busca por formularios no
mecanismo de busca eletrdnico Salde Legis (sistema de legislagio em saude),
disponibilizado no site do Ministério da Saude. Considerando que, as primeiras acdes de
salde publica para o controle da Aids foram desenvolvidas a partir de um movimento que
partiu dos Estados para a esfera Federal, no qual o Estado de S&o Paulo € pioneiro, optou-
se por um recorte temporal a partir da implantacdo do programa de Aids do Estado de S&o

Paulo, ano de 1983, até 0 ano de 2017, com a incorporagédo da profilaxia Pré-exposicao ao
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HIV (PrEP) nos servicos de saude especializados do Brasil.

Utilizaram-se os seguintes descritores para a busca de documentos: “HIV”;
“AIDS”; “DST”; “Controle”; “soropositivo”; “politica de Aids”; “sindrome”; “portadores”;
“notificagdo”. Foram descartados os documentos que faziam referéncia a atividades
especificas, instituiam grupos de trabalho e/ou nomeacbes a cargos, além de outros
documentos que mencionavam superficialmente a temética da Aids.

Foram encontrados cerca de 147 documentos, sendo 99 PRT, 38 leis e 3 DC
disponiveis no portal do MS, através do mecanismo de busca Salde Legis
(http://portal2.saude.gov.br/saudelegis ), além de 2 leis e 3 PRT interministerial

consultadas no Manual de legislacdo sobre DST e Aids no Brasil disponiveis na biblioteca
virtual do governo federal

(http://www.aids.gov.br/final/biblioteca/legislacao/prefacio.htm), e 1 instru¢cdo normativa, e

1 documento oficial sobre direitos fundamentais da pessoa portadora do HIV disponivel na
colecdo sobre legislacdo brasileira e Aids da UNAIDS (http:// http://unaids.org.br/wp-
content/uploads/2017/02/2017 02 20 Leqgislacao_Br_HIV.pdf)

Apds andlise criteriosa das tematicas mais predominantes e das normas vigentes
mais relevantes foram excluidos 125 documentos por serem considerados incompativeis
com o0 objetivo deste estudo, tendo em vista que, ndo possuem contetdo relevante na
descricdo de politicas. Ao final, foram selecionadas 25 normas e foram categorizadas a
partir dos seguintes temas: Estratégias de controle e assisténcia terapéutica;
Medicamentos e licenciamento compulsério; Incentivos financeiros a aces de combate a

Aids; Protecdo dos direitos fundamentais e beneficios a PVHA.

Pesquisa em meios de comunicagdo impressa

A fim de observar o que a grande imprensa reflete sobre os eventos de Aids e
ambientes politicos, e como 0s atores sociais se expressam nesse processo adotou-se a
pesquisa em midia. A grande midia selecionada foi o Jornal Folha de S&o Paulo, justifica-
se a escolha deste pelo fato de o mesmo ser um jornal de circulagdo nacional que
disponibiliza todo o seu acervo gratuitamente em seu site, e considerando que foi feito um
primeiro contato com o Jornal O Globo para uma possivel diversificagdo de midia, no
entanto, seu acervo ndo é disponibilizado gratuitamente, o que seria dispendioso para a
pesquisa, e exigiria maior tempo para executa-la.

A énfase foi dada a matérias de opinido assinadas por atores relevantes, e matérias
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de opinido assinadas pelo editorial da midia escolhida, tendo em vista que estas oferecem a
visdo de um grupo de atores sociais sobre a tematica. Considerando que na década de 80
foi documentado o primeiro caso de Aids, optou-se por um recorte temporal a partir do
primeiro caso de Aids notificado mundialmente, ano de 1981, até 2016, ano que iniciou-
se a pesquisa de mestrado.

Realizou-se uma busca detalhada em todos os cadernos e utilizou-se o descritor:
“HIV” (apenas para identificarmos o numero maximo do que se tem produzido sobre o
assunto), ¢ a frase exata: “AIDS no Brasil” para refinarmos a pesquisa. No periodo
proposto obtiveram-se 11.365 resultados, o que demonstra a enorme quantidade de
matérias publicadas sobre o conteido. Na utilizacdo das frases exatas obtiveram-se 301
resultados, as quais foram analisadas a fim de encontrar matérias assinadas por atores
relevantes. Dos 301 resultados, obtiveram-se 30 artigos de opinido, sendo 24 opinides de
atores sociais, e 6 opiniGes do editorial Folha de Sdo Paulo. Todas as matérias de opiniao
encontradas foram incluidas na analise dos dados, e 0s jornais que ndo apresentavam artigos
de opinido em sua edicdo foram excluidos da andlise por ndao serem compativeis com 0s

objetivos desse estudo.
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Entrevistas Semi-estruturadas

Com intuito de recolher subsidios acerca das coalizbes de defesa atuantes no
contexto de investigacdo sobre a luta contra Aids no municipio do Rio de Janeiro, foi
realizada no periodo de julho de 2017 a setembro de 2017, entrevistas com os informantes
chaves, que estdo ou estiveram engajados na luta social contra a Aids, para tal utilizou-se
um roteiro de perguntas abertas predefinidas disponivel no apéndice A, desta dissertacao.

Nesta etapa, contou-se com 07 entrevistados, entre eles, 2 ativistas da Aids que
atuam em uma das organizacdes mais antigas do Rio de Janeiro, a Associacao Brasileira
Interdisciplinar de AIDS (ABIA), 2 representantes da gestdo governamental (municipal e
estadual) que participaram do projeto de construcdo da agenda governamental da Aids no
inicio da epidemia, 1 representante da gestdo atual do municipio do Rio de janeiro e por
fim 2 especialistas com engajamento na luta social contra Aids. O quadro 1 mostra a lista
de entrevistados por cédigo numérico e cargo nas instituicfes escolhidas.

Os critérios de inclusdo na escolha dos entrevistados foram: atores sociais e/ou
especialistas, que pertenceram ou ainda pertencem a instituicbes governamentais e/ou
sociais envolvidas nas intervencdes voltadas a luta contra a Aids, e que tiveram influéncia

sobre as politicas publicas direcionadas a pessoas vivendo com HIV/Aids.

Quadro 1: Lista de entrevistados agrupados  por codigo numérico e funcbes

desempenhadas nas instituicGes relevantes para o estudo.

FUNCOES

EO1 | Especialista Especialista em Salude Publica e pesquisadora na area de
politicas e Reducéo de danos.

EO02 | Gestdo Anterior EX - Sub- secretéria de promocao, vigilancia e Atengdo
Primaria em salde da Secretaria Municipal de Saude do
RJ (SMS/RJ)

EO3 | Ativista Coordenador de treinamento e capacitagdo da ABIA

EO04 | Ativista Vice- presidente da ABIA

E05 | Gestdo Atual Gerente do programa de DST/Aids, Sangue e
Hemoderivados da Secretaria Estadual de Saude do RJ
(SES/RJ)

E06 | Gestdo Anterior Ex Coordenador do Programa de DST e Aids do Estado
do RJ

EQ7 | Especialista Docente da Universidade Federal Fluminense, e

pesquisador na area de politicas sociais e AIDS.
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Construcéo e adaptacédo do quadro analitico de Sabatier

A fim de elaborar uma estratégia que adequasse o0 MCD ao objeto de estudo, foi
adaptado o quadro analitico do MCD a Politica Nacional de DST/Aids utilizando-se dos

seguintes critérios, descritos por Weible, Sabatier e Mcqueen (2009) :

e Foram considerados fatores estaveis, 0s elementos externos ao subsistema e que
contemplem os seguintes aspectos: 1) Grande problemética — atributos basicos da
area do problema; 2) Distribuicdo e adequacdo de recursos, considerando aspectos
econdmicos que indiquem viabilidade das op¢des de politicas publicas; 3) Valores
socioculturais fundamentais e estruturas sociais; 4) Estrutura basica das regras

constitucionais do sistema politico.

e Foram considerados fatores dindmicos, os elementos que sofreram mudancas ao
longo do tempo, e que ainda podem ser modificados, e que contemplem o0s
seguintes critérios: 1) Mudancas de coalizbes governamentais, ou alteragdo no
padrdo politico; 2) Mudancas na opinido publica 3) Decisdes politicas e impactos
de outros subsistemas; 4) Mudangas nas condi¢Ges socioeconémicas e/ou padrbes

da sociedade.

5.3 - ASPECTOS ETICOS E PROCEDIMENTOS ADOTADOS

A pesquisa seguiu todas as normas que regulamentam as pesquisas envolvendo
seres humanos contidas na resolucéo n° 466/12 CNS/CONEP a fim de assegurar o respeito
pela identidade, integridade e dignidade da pessoa humana e a pratica da solidariedade e
justica social. Todos os entrevistados deverdo assinar o Termo de Conhecimento Livre
Esclarecido (TCLE), disponivel no anexo A deste projeto.

A pesquisa oferece riscos consideraveis no que tange a quebra de sigilo de maneira
involuntaria ou ndo intencional, aspectos desagradaveis relacionados ao conteudo da
entrevista, quanto ao conteldo da fala transcrita. Algumas medidas de protecdo foram
tomadas para mitigacdo dos riscos como: minimizar desconfortos garantindo liberdade do
entrevistado em escolher o local, data e hora da entrevista e autonomia para ndo responder
questdes que considerem constrangedoras; realizar redacdo cuidadosa pés-transcricdo das
entrevistas e uso adequado de conceitos e categorias analiticas.

Com relagdo aos possiveis beneficios da pesquisa, cabe observar que ndo ha
beneficios diretos para o participante, apenas serd possivel saber como esses atores se

comportaram e influenciaram a agenda governamental, no &mbito do Subsistema da
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politica nacional de DST/Aids. Considerando que pesquisas sobre coalizGes de defesa na
area de saude ainda sdo bastante incipientes, podemos inferir que os beneficios da
pesquisa se referem ao coletivo, tanto para a comunidade cientifica quanto para as
organizac0es, liderancas, e a sociedade em geral, na medida em que auxiliam na producéo
de novas pesquisas sobre a temética, e ddo visibilidade ao trabalho que vem sendo
desenvolvido por esses atores sociais.

O projeto de pesquisa obteve o parecer favoravel do Comité de ética e pesquisa da
Escola Nacional de Saude publica (CEP/ENSP) no dia 27 de julho de 2017 (CAAE:
68643517.5.0000.5240, parecer n° 2.190.051).

5.4 - LIMITACOES DO ESTUDO

Algumas limitacfes metodoldgicas do presente estudo devem ser apontadas. Entre
elas, o fato de participarem da entrevista apenas ativistas de uma unica instituicdo exclui da
pesquisa outras grandes organizacGes que contribuiram para transformar a resposta dada ao
Brasil para a epidemia, assim, impossibilitando-nos de registrar uma memoria coletiva
mais ampla do movimento multissetorial da Aids. Outra limitacdo que deve ser
considerada refere-se a0 uso de um Uunico meio de comunicacdo, dificultando a
diversificacdo da midia e, sobretudo de opinides dos atores sociais. Ha também limitacdes
relacionadas a abordagem tedrica. Nota-se que a teoria ndo foi aplicada em sua totalidade
sendo necessario prosseguir com o estudo.

Embora existam essas limitacGes, pode-se notar que as evidéncias encontradas na
analise dos dados, contemplam o0s objetivos do estudo e mostram-se capazes de
compreender 0s processos nos quais as coalizOes de defesa contra Aids se formam. No
entanto, a pesquisadora pretende dar continuidade a pesquisa, futuramente, em um novo

programa de pds-graduacéo stricto sensu — doutorado.
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CAPITULO 5
RESULTADOS, ANALISE DOS
DADOS E INFORMACOES
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A partir da analise dos dados, optou-se por dividir os resultados em trés fases
distintas: Fase | (1983-1996), Fase Il (1997-2004) e Fase 111 (2005-2017).

A primeira, abrangendo os anos de 1983-1996, se refere tanto & construcdo de
politicas especificas para o enfrentamento da doenca, com base em propostas de
reestruturacdo dos programas existentes quanto a contribuicdo de uma politica de macro
contexto, como a implantagdo do modelo de Sistema Unico de Satde (SUS). Destaca-se
nesta fase a luta por direitos, o “advocacy” e o as nogdes de solidariedade incorporadas ao
movimento social da Aids. No entanto, o estopim foi a inestimavel conquista brasileira,
em 1996, o advento da terapia tripla antirretroviral para tratar o HIV/Aids como um direito
assegurado por lei .

Na segunda fase, entre 1997- 2004, o foco estruturante é a disponibilizacdo de
recursos e incentivos financeiros direcionados para viabilizar as acdes de enfrentamento a
Aids, embora considerem-se que as regifes apresentem politicas distintas de
enfrentamento.

A terceira fase estende-se de 2005-2017, e reflete o processo de mudangas e
continuidades na busca por um arranjo alternativo que fortalecesse as politicas ja existentes
e propusesse ampliacdo do escopo das acBes disponiveis. Enfatizam-se nesse periodo
questBes relativas as patentes e acessos aos medicamentos antirretrovirais, em uma fase
marcada como a “Guerra das patentes”; a ampliacdo de vinculos entre organizagdes nao
governamentais e governo federal, uma diligéncia que avancou nesta questdo foi o
processo de incentivo financeiro as “casas de apoio” que ofertavam cuidados bésicos a
salde e ofertavam assisténcia complementar ao tratamento de Aids; e esforgos coletivos no
que se refere a resgatar 0 espaco das pessoas que vivem com HIV/Aids que se sentem
excluidas do convivio social, assegurando seus direitos e criminalizando condutas
discriminatorias em razdo de sua condicao.

A seguir, observam-se os resultados e analise dos dados coletados, divididos em
trés subcapitulos, que contemplam os objetivos e respondem as questdes norteadoras desse

estudo.
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61 - POLITICAS PUBLICAS DE ENFRENTAMENTO AAIDS NO BRASIL, 1983-
2017: AVANCOS, CONTINUIDADES E RUPTURAS.

A construcdo de uma agenda politica baseia-se nas diversas demandas e
articulacGes de interesses. A probabilidade de um tema entrar na agenda politica é muito
mais elevada se o tripé: problemas, propostas de politicas e processo politico, estiverem
inter-relacionados. Pinto (2008, p. 15) destaca que a construgdo da agenda é complexa, e
requer um grande entendimento das estratégias utilizadas para a identificacdo dos
problemas, o debate em torno da construcao de alternativas e os atores envolvidos. A partir
da andlise de normativos da Aids categorizou-se os achados em quatro temas: |- Controle e
Acesso aos medicamentos; Il —Terapéutica e Licenciamento compulsorio; Ill- Incentivos
financeiros a acBGes de combate a Aids; IV — Direitos e Beneficios das pessoas vivendo com
HIV/Aids. A seguir analisaremos cada um dos temas destacados na forma de agendas
especificas de politicas, também apresentadas no Quadro 2.

Quadro 2: Trajetdria das politicas de enfrentamento da Aids entre 1985 e 2017.

_l Trajetoria das politicas de enfrentamento da Aids entre 1985-2017 |-
= R [ —
Controle atraves de

campanhas,
PRT 236/85 — Diretrizes PRTINT 3195/88 — fortalecidas com SUS
para o programa Campanhas internas PRT 230/11- Articulagdo com os movimentos 3 distribuicio
CONTROLEE sociais em HIV/Aids gratuta dos ARV, &
ACESSO LEI 8080/90 - Sistema  LEI 8142/90 - Controle S
Unico de Satide social do SUS — movimentos sociais
PRT 29/13 — Divulgacdo do novo manual no processo de
aeni producio de politicas
PRT 21/95 — LEI 9113/96 —Acesso i ey
O izacao do acesso gratuito ao ARV
PRT 985/07 - PRT 886/07 - Critériospara
piiblico piblico | | SLencar istuines
para TARV, declara
= S interesse plbico
TERAPEUTICA E PRT 433/88— Credenciamento de instituicdes DCo105/07; Lne bl sobrea pa.:enie .
LICENCIAMENTO para tratamento com AZT Compulsério G T e
COMPULSORIO PRT 21/17’-. PRT 22/17 —Decisio :’xce‘:cfmerfto ‘
Protocolo Clinico de incorporagio - c:rpv\z:_; : :b::;:
da PrEP. X
PeER. sUS
PRT 1679/04 — Sistema de PRT 2555/11 — Incentivos casas Destina incentivos
monitoramento da politica he 3o, financeiros para
custeio de acBesde
INCENTIVO PRT 3276/13 — Incentivos para combate a Aids,
FINANCEIRO PRT 1824/04 — Recursos agoes incluindo custeio
adicionais acbes das casas de
PRT 13019/14 — apoio
Parcerias Voluntarias
Estabelece
LEl 7670/88- Beneficios destinados aos PRT 1246/10~ Proibicio a empresas para Banelicitze
portadores de HIV sy fortalece osdireitos
DIREITOS E civisdos portadarss
BENEFICIOS LEl 12948/14- Criminaliza condutas . proibe empres de
D 30 dos direi is - 1989 scrivinativis realizarem testes &
criminaliza
Instrugdo Normativa condutas
n2 45/2010 discriminatérias

53



e Controle e Acesso aos medicamentos

O primeiro conjunto de portarias apresentadas no quadro 2, marcam o inicio das
medidas governamentais direcionadas a pessoas vivendo com HIV/Aids em resposta a for-
te pressdo social exercida pelos grupos organizados que exigiam solugdes cabiveis para
conter a epidemia. Nota-se que embora o recorte da pesquisa tenha iniciado a partir da im-
plantacdo do programa de Aids do Estado de S&o Paulo, ano de 1983, as medidas gover-
namentais em ambito do territorio nacional s6 comecaram a ser implantadas em 02 de maio
de 1985, com a publicacéo da Portaria n® 236, que estabelece diretrizes para o programa
de controle da Aids.

Teodorescu e Teixeira (2003, p.155), enfatizam que o ano de 1985 é um marco na
historia de enfrentamento da Aids em todo o mundo, principalmente com a comercializa-
cdo do teste anti- HIV, o qual cria uma nova categoria: 0s soropositivos. E a partir do ano
de 1987 foi o marco no Brasil em relacdo as medidas governamentais. As proporcdes to-
madas pela epidemia e 0 nUmero crescente de pessoas infectadas em todo o pais a potenci-
alizava como um grave problema de satde publica, frente a essa situacdo o governo brasi-
leiro inicia as primeiras medidas estruturais, com énfase em a¢des de prevencao e controle
da doenca, através de medidas terapéuticas e instituindo campanhas internas de prevencéao
da Aids (CIPAS), através da publicacdo da Portaria Interministerial n° 3195, de 10 de
agosto de 1988.

A Aids emerge em um periodo de inimeras transformacdes no cenario nacional e
principalmente no campo das politicas sociais, com a promulgacdo da Constituicdo
Federal (CF) de 1988, que reestabeleceu os direitos a cidadania ao povo brasileiro (no
contexto do processo de redemocratizacdo que sucede o periodo autoritario), e
reafirmou o direito a saude como direito fundamental do ser humano. Avanga-se nessa
prerrogativa com a criacdo da Lei n° 8080, de 19 de setembro de 1990, que cria o Sistema
Unico de Saude (SUS), baseado em principios como a equidade, universalidade e
integralidade, e a Lei n° 8142, de 28 de dezembro de 1990 que dispbe principalmente
sobre a participagdo da comunidade na gestdo do SUS, facilitando a insercdo da
sociedade civil nos processos politicos decisérios. E neste contexto que a luta contra Aids
se fortalece, a formacdo de grupos de interesses em prol de politicas publicas
direcionadas a pessoas que vivem com HIV/Aids (PVHA) potencializa os movimentos

sociais e amplia a problematizacdo de tematicas relacionadas a salde.
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Nessa fase de implantacdo das primeiras medidas unificadas de combate a Aids, 0s
esforcos migravam para uma forte mobilizacdo no que tange ao acesso aos medicamentos.
O primeiro passo foi a publicacdo da Portaria n° 21, em 21 de margo de 1995, que passou
a orientar e organizar o acesso e a distribuicdo dos medicamentos. No entanto, 0 novo
marco histérico no mundo, considerado 0 maior avanco na trajetéria da Aids, foi em 1996,
com o advento da terapia tripla antirretroviral que intensificou o tratamento da doenca.
Neste ano, a Lei n® 9.313, de 13 de novembro de 1996, foi aprovada e estabeleceu a TARV
como um direito assegurado por lei a todas as pessoas que vivem com HIV/Aids. Oliveira
et al (2002, p. 1430), ressalta que essa nova lei, “além de servir como um instrumento
legal para a reinvindicacdo de direitos, marca o inicio de grandes mudancas no ambito da
politica de assisténcia farmacéutica aos portadores de HIV/Aids”.

A fim de formalizar a articulacdo e participacdo da sociedade civil nos processos
politicos decisorios, a Portaria n° 230, em 09 de novembro de 2011, instituiu as Comissdo
de Articulagdo com os Movimentos Sociais em HIV/Aids e Hepatites Virais (CAMS) o
carater consultivo na formulacdo de politicas de enfrentamento das IST, HIV/aids e
hepatites virais.

Tendo em vista, a necessidade de ampliacdo do acesso ao diagndéstico da infec¢do
pelo HIV criou-se 17 de dezembro de 2013, a Portaria n°39, que aprova o Manual
Técnico para o Diagndstico da Infeccdo pelo HIV em Adultos e Criangas, e inclui entre
outros aspectos, a testagem rapida de forma anénima, assegurando o anonimato do sujeito.
No entanto, 0 mesmo devera ser informado no momento da coleta que ndo seré fornecido
resultado por escrito.

Assim, podemos observar com relacdo a essa categoria tematica que as medidas de
salde publicas tomadas nessa fase, visavam entre outras coisas, conter a epidemia
avassaladora, organizando a rede de servigos, ampliando o acesso aos medicamentos e

intensificando as a¢bes de prevencao.

e Terapéutica e Licenciamento Compulsorio

A primeira terapia antirretroviral foi langada no mercado internacional ainda na de-
cada de 80, mais especificamente no ano de 1987. Chamada inicialmente de Zidovedina ou
AZT, o novo medicamento trouxe repercussdo para toda a sociedade. De acordo com Teo-

dorescu e Teixeira (2008, p.158), nessa fase, “a Aids ja ndo era mais considerada uma do-
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enga nova, € as premissas principais para o seu controle estavam estabelecidas”. Conse-
guentemente, os grandes esforcos para organizar 0 acesso a esses medicamentos impulsio-
naram o governo a publicar a Portaria n° 483, de 19 de agosto de 1988, que credencia as
institui¢Oes interessadas em prover o tratamento da sindrome.

A partir do processo de consolidacdo das politicas de acesso universal a
medicamentos para as pessoas que vivem com HIV/Aids, e do intenso processo de
producdo de medicamentos, o Brasil ganhou lugar de destaque no cenario nacional da luta
contra a doenca. No entanto, a intensificacdo da protecdo da propriedade intelectual na
esfera global implicou mudancas na agenda politica, tendo em vista o forte conflito entre
concessao de patentes farmacoldgicas e o0 acesso da populacdo aos medicamentos. Meiners
(2008) afirma que nesse periodo frente aos altos custos de medicamentos e
consequentemente o0 seu acesso limitado, o regime da propriedade intelectual e o
movimento de luta contra Aids entraram em forte coliséo.

Para fins de sustentabilidade social do programa brasileiro de combate a Aids, 0
ministério da satde publica em 2005, a portaria n°® 985 e em 2007, a portaria n° 886,
pelas quais demonstra interesse publico sobre o Lopinavir + Ritonavir, e Efavirez,
respectivamente. A forte polémica sobre as patentes farmacéuticas demonstra a dualidade
dos discursos, de um lado grupos defensores da industria farmacéutica alegam ser
importante fortalecer a inddstria farmacéutica, pois a mesma produz ganhos e inovacdes
terapéuticas, comprovados pela reducdo das taxas de mortalidade e morbidade da
populacdo. Por outro lado, observa-se a formacdo de grupos contrarios a esse ideario, 0s
quais afirmam que essa relacdo causal (patente x inovacao), pode produzir efeitos nocivos
relacionados a imposicdo de barreiras de acesso ao tratamento e produzir grandes
consequéncias no campo da salde publica.

De acordo com Meiners (2008), “conforme cresce a propor¢ao de medicamentos
patenteados no tratamento antirretroviral, o custo médio por paciente tende a aumentar
cada vez mais”, sendo assim tornasse cada vez mais necessario conter o aumento dos
gastos com o tratamento antirretroviral através da negociacdo de pregos mais vantajosos
junto a industrias farmacéuticas.

Ap0s varias tentativas de acordo frustradas para reducéo de precos dos medicamen-
tos com as empresas farmacéuticas, o governo brasileiro, através do Ministério da salde
passou a tomar uma postura mais agressiva, ameacando diversas vezes utilizar o instru-

mento da licenga compulsoria. Em meio ao alto custo dos medicamentos e 0 aumento ex-
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pressivo dos gastos com o Programa Nacional de DST/Aids, em 04 de maio de 2007, o
governo federal promulgou o Decreto n °© 6108, que concede licenciamento compulsério,
por interesse publico, de patentes referentes ao Efavirenz, para fins de uso publico néo-
comercial. E em 04 de maio de 2012, o prazo foi prorrogado até 2017 através do Decreto
n° 7.723. As necessidades de conter 0s gastos e manter a sustentabilidade do PN DST/Aids
impulsionaram o licenciamento compulsério, no entanto, de acordo com Velazquez e
Nogueira (2016) , o licenciamento compulsério ndo se trata de expropriacdo, mas uma
forma pratica de exercer a funcéo social da propriedade, e garantir ao doente de Aids o
minimo de dignidade.

No cenario atual, estdo sendo desenvolvidos novos avangos relacionados ao
HIV/Aids no que tange principalmente a medidas preventivas. O acesso a profilaxia pré —
exposicao (PrEP) para populacdes sob maior risco de adquirir o virus da imunodeficiéncia
humana (HIV) foi concretizada pelas Portarias n°21 e n°® 22, no ano de 2017, que torna
publica a decisdo de incorporar o tenofovir associado a entricitabina (TDF/FTC
300/200mg) como profilaxia pré-exposicdo (PrEP), e torna publica a decisdo de aprovar o
Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da profilaxia pré-exposicao de risco a infecgdo

pelo HIV (PrEP), no ambito do Sistema Unico de Sadde — SUS, respectivamente.

¢ Incentivos financeiros a acGes de combate a Aids

As acdes destinadas ao controle da Aids derivam de grandes projetos e acordos rea-
lizados em parcerias com instituicdes, universidades, pesquisas e outros setores do gover-
no, tendo como principal entidade financeira 0 Banco Mundial. O acordo de empréstimo
com o Banco Mundial suscitou uma grande inflexdo do Programa Nacional de DST/Aids
gue passou a contar com recursos substanciais para o controle da epidemia no Brasil (Teo-
dorescu e Teixeira, 2003).

Durante o periodo 1994 a 2007 o PN AIDS contou com trés acordos de empréstimo
com o Bando Mundial e uma contrapartida do governo brasileiro, para financiar as agoes
de prevencdo e tratamento da AIDS, totalizando 425 milhdes de dolares. Os trés emprésti-
mos adotaram caracteristicas semelhantes: acfes de prevencdo implementadas por ONG;
capacitacdo de servicos de saude para pacientes com AIDS e desenvolvimento institucional
(World Bank 2004).
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Com relagdo ao financiamento destinado a ONG’s para desempenhar agdes de pre-
vencao, os grupos de coalizdes tiverem grandes empecilhos. De acordo com Teodorescu e
Teixeira (2003, p.416), a equipe do Banco Mundial via com grande desconfianca essa pro-
posta e recuou ao conhecer as parcerias ja estabelecidas entre as ONG’s brasileiras e o
Programa Nacional.

Em 2004, a fim de garantir a transparéncia no uso dos recursos financeiros associa-
dos ao Programa de Aids, o governo brasileiro aprovou normas relativas ao Sistema de
Monitoramento da Politica de Incentivo, através da Portaria n°® 1679, a qual estipula que
todas as secretarias de saude dos Estados, do Distrito Federal e dos municipios deveriam
preencher o instrumento de acompanhamento de despesas e gastos de recurso publico dis-
postos em 5 eixos: Evolucdo das metas programadas no plano de agdes e metas (PAM);
evolucdo dos indicadores e indices composto de DST; evolucdo da execucao dos recursos
financeiros; acompanhamento do estabelecimento de parcerias com Organizac¢des da So-
ciedade Civil e acompanhamento do cumprimento das pactuacdes para a disponibilizagio
de insumos estratégicos realizadas na CIB.

Com a mudanca do perfil epidemioldgico ao longo dos anos, os grupos de coalizdes
comecaram a criar mecanismos e formas de mobilizacdo visando o acolhimento e amparo
aos trabalhadores desempregados e doentes com Aids. Apos grandes espacos de debates e
discussGes com as entidades governamentais, ainda em 2004, foi instituida a Portaria n°
1824, que dispbe sobre as normas relativas aos recursos adicionais destinados as esferas
governamentais para apoio financeiro a agdes desenvolvidas por casas de apoio para adul-
tos vivendo com HIV/ Aids.

Ao longo dos anos notou-se que as casas de apoio desempenhavam um trabalho
crucial acompanhando e acolhendo temporariamente os doentes, orientando e reintegran-
do-os a sociedade. Dessa forma, uma nova era eclodiu no campo da Aids, em 28 de outu-
bro de 2011, com a Portaria n° 2555, que dispde sobre a amplia¢do do incentivo financei-
ro as casas de apoio para pessoas vivendo com HIV/AIds.

No ano de 2013, a ampliacdo do custeio de agdes destinadas ao combate da Aids foi
garantido por meio da Portaria n® 3276, a qual definiu ampliacdo, regras, e monitoramen-
to do financiamento dos servigos de vigilancia, prevencdo e controle de DST/Aids, inclu-
indo 0 apoio as organizagdes da sociedade civil e as casa de apoio a pessoas vivendo com
HIV/Aids.
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E entdo em 2014, a Lei n° 13019 emerge na tentativa de organizar o financiamento
com normas de coopera¢do mutua entre a administracdo publica e as organizac6es da soci-
edade civil, a qual estabelece as regras relativas aos acordos de cooperacéo, planejamento e
execucgdo de acdes.

Portanto, nesta categoria, observa-se nitidamente que o processo de financiamento
das acdes e servicos destinadas ao combate da Aids procurava privilegiar basicamente dois
aspectos: acdes de prevencdo, e acles assistenciais, as quais eram em grande parte desem-

penhadas pela organizagédo da sociedade civil.

e Direitos e beneficios das pessoas vivendo com HIV/Aids

A categoria que se segue trata do tema relativo a producédo de politicas publicas no
ambito dos direitos fundamentais aos portadores da doenca. As mudancas significativas
nas politicas publicas ao longo dos anos, desde os primeiros casos de Aids até os dias atu-
ais permite-nos refletir sobre a forma como as mobilizagdes sociais em torno da Aids fo-
ram capazes de pressionar 0s 0rgaos governamentais a implantar, em todo o pais, medidas
relacionada a protecdo dos direitos humanos fundamentais, assim como instituir em ambito
nacional, medidas que visem a reducdo da discriminacdo dos portadores da doenca, crimi-
nalizando assim condutas discriminatérias. Esse processo de transformacdo teve inicio em
08 de setembro de 1988, com a Lei n° 7670, que estabelece beneficios aos portadores da
doenca e sdo fortalecidos com a Declaracdo dos direitos fundamentais da pessoa porta-
dora do virus da Aids, em 1989, no primeiro Encontro Nacional de ONG AIDS
(ENONG), em Porto Alegre (RS).

Em maio de 2010, a Portaria n® 1246 foi publicada e trouxe mudancas significati-
vas no que tange ao processo de trabalho, ao proibir as empresas de realizarem o teste anti-
HIV em seus funcionarios. Ainda no mesmo ano, foi publicada a Instrucdo Normativa
INSS/PRES n° 45 que estabelece a qualquer brasileiro, o direito de concessdo de auxilio
doenga e aposentadoria por invalidez, englobando entre outros, a pessoa que vive com
HIV/Aids, sem a necessidade de cumprir o prazo minimo de contribuicdo e desde que te-
nha qualidade de segurado.

Embora se note uma tendéncia a cronificacdo da doenca, ainda encontram-se prati-

cas discriminatdrias e estigmas sociais evidentes na sociedade. De acordo com a UNAIDS
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(2015), o estigma e a discriminagdo estdo entre os principais obstaculos para a prevencao,
tratamento, cuidado em relacdo ao HIV. No entanto, inimeros esforgos estdo sendo envi-
dados a fim desconstruir os preconceitos e reduzir o efeito devastador sobre os portadores
da doenca. Podemos destacar como principal estratégia, a Lei n° 12948, de 12 de junho de
2014, que criminaliza condutas discriminatérias contra o portador do HIV e o doente de

Aids, em razao da sua condi¢do de portador ou de doente.

62 — DA SOLIDARIEDADE A POLITICA NACIONAL DE DST/AIDS: INSERCAO NA
AGENDA GOVERNAMENTAL E ENGAJAMENTO SOCIAL SOB A OTICA DOS
ENTREVISTADOS

Os diferentes olhares sobre a Aids apontam para uma série de fatos histéricos que
nos permitem desenvolver um panorama do que foi a construcdo da resposta brasileira a
epidemia da Aids. A partir dos discursos dos entrevistados buscou-se estabelecer uma
associacao entre as diversas redes de relacdo e o compromisso politico em se pensar e
implementar medidas de satde publica para o controle da doenca. A queda do governo
conservador e ditatorial, e a incessante busca pela redemocratizacao do pais, impulsionou o
debate a cerca da epidemia no Brasil e a criagdo do Sistema Unico de Salde os

potencializou.

“As agdes voltadas ao controle da epidemia surgiram em um contexto de
correlagbes de forcas (...) a conjuntura favorével, periodo pobs-
redemocratizacdo, e um determinado perfil de militantes - atores sociais
mobilizados — impulsionaram a criacdo de uma politica marcada no direito e
respeito as diferencas” (E05)

“Um fenomeno crucial que deve ser considerado ¢ a defini¢cdo do que seria o
nosso sistema de sadde. Pois, j& na sua concepgdo ja traz o direito, ja traz a
universalidade, e 0 acesso. Entdo esse foi o plano de fundo, que sem o qual
teriamos muitas dificuldades, pois se trabalhou muito essa questdo do direito,
do dever do estado relacionado a ac¢des direcionadas a Aids” (E02)

Observa-se que a mobilizacdo social envolvia ndo apenas setores ligados a saude,
como também criava grupamentos mdltiplos, diferentes coalizbes que lutavam nédo
somente em prol da Aids, como também pela desigualdade social e pelos direitos da
populacdo marginalizada e excluida. Essa afirmativa pode ser comprovada nos seguintes

fragmentos:

“A ABIA, primeira institui¢do liderada por um soropositivo assumido, o
Betinho, mobilizava diferentes setores da sociedade, formavam-se grupos
interdisciplinares e intersetoriais, para juntos criarem uma resposta ampliada
ao HIV” (E04)

“Os grupos sociais organizados se estruturaram com base nos movimentos
sociais dos EUA, apontando a importancia da coalizdo, formar coalizdo com
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grupos, mulheres, gays, e varios setores” (E07)

“o movimento mesmo era de unido de forgas: organizagdes governamentais e
ndo governamentais, compreensdo de agravos, e de certa forma aglutinacédo
de pessoas com caracteristicas semelhantes e que tinham uma coisa de
projeto-sociedade, ndo apenas de vencer uma doenga” (E05)

“A ABIA foi uma grande mobilizadora, guiada pelos conceitos
interdisciplinares, como o espaco no qual se vé a doenca com varios olhares.
A finalidade é envolver a militancia, trazer novas visdes mobilizar para uma
reflexdo critica sobre o HIV/AIDS, descontruindo crengas que levam ao
estigma social” (E03)

E apontam para as inimeras acOes e articulacBes politicas desenvolvidas pelos
grupos organizados mais influentes, que variam desde cuidados assistenciais até acdes de

Advocacy, demonstrando que as organizagdes sociais encontravam-se fragmentadas.

“Entdo, O GIV, era o grande propositor de acfes e articulagdes politicas. O
GAPA e algumas outras instituicdes faziam uma atividade mista entre o
ativismo e o assistencialismo e também tivemos o nascimento de casas de
apoio que eram ONGS destinadas a receber e albergar pessoas soropositivas
gue estavam sem casa, em forte exclusdo social, eu acho que basicamente as
ONGS se distribuem nesse leque de trabalho: prevencdo, educacéo,
mobilizagdo- Advocacy, atengdo e apoio” (E04)

“Assim, os grupos se organizaram, na verdade tinha até segmentacdo nas
ONGs, havia organizagbes que eram mais voltadas a uma agenda mais
politica, que dialogavam com setores internacionais que produziam propostas
e tentavam inseri-las nas agendas do governo, havia ONGS de pessoas
afetadas, eram aquelas mais voltadas para suporte, auxilio a doenca, todas
elas absolutamente relevantes” (E02)

Destaca-se nesse processo, a articulacdo entre Estado e sociedade civil. A pressdo
da organizacdo da sociedade civil impulsionou a entrada da tematica na agenda
governamental, e influenciou a maioria das decis@es publicas adotadas pelo pais no tocante
a doenca, ao longo da epidemia. Nota-se que as ideias e interesses dos diferentes atores
sociais convergem para um Unico objetivo: a construcdo de uma resposta a epidemia de
Aids, que assegurasse o direito e a qualidade de vida dos portadores do HIV, e a0 mesmo
tempo trabalhasse a prevencdo e a promocao da salde da sociedade em geral.

As discussfes a cerca das acGes de combate a Aids, apontam para a singularidade
do programa. Diferente de varios outros, o programa de DST/Aids estende-se do estado
para a esfera federal corroborando Teodorescu e Teixeira (2003) ao afirmarem que quando
0 Programa Nacional de Aids comecou a se estruturar, as premissas que viriam nortear as
politicas publicas de controle da doenca j& haviam sido estabelecida em alguns estados.

Assim, nota-se um movimento que partiu dos estados/municipios para o nivel federal.

“(...) Poderiamos dizer que a Aids enquanto um programa federal ela comega
sO a partir de 88, quando se institucionaliza um programa nacional. Mas nao
é ai que a resposta comega, na verdade ela come¢a em programas estaduais e
municipais, entre eles o programa de SP, talvez seja 0 pioneiro, e entre eles a
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cidade de santos, com o programa municipal, provavelmente antes dos
programas nacionais” (E04)

No que tange, as respostas a epidemia de Aids no municipio do Rio de Janeiro, as
entrevistas com os informantes chaves nos mostram que as coalizdes de defesa contra Aids
que se formaram no municipio do Rio de janeiro fortaleceram o movimento homossexual
que encontrava-se até entdo enfraquecido, e os inseriram na luta apos longos periodos de
rejeicdo da tonica Aids x homossexualidade por parte dos movimentos homossexuais. No
entanto, os multiplos atores engajados fortaleceram a luta social contra a Aids e
impulsionaram a entrada da tematica na agenda governamental do municipio com atuacéao
centrada inicialmente na prevencdo e posteriormente no direito ao acesso dos

medicamentos.

“Assim como na resposta brasileira, o sucesso do Rio de janeiro foi fruto de
um conjunto de atores sociais importantes, e de um tripé muito forte:
Organizagdes sociais, prevengao e acesso a medicamentos” (E02)

O compilado dos dados coletados nos permitiu organizar os achados em trés
categorias: Inicio da epidemia: Solidariedade e luta por direitos; Do apogeu ao
enfraguecimento: as vertentes do ativismo social da Aids ; Redesenhando o movimento
social: aspectos descentralizacdo dos atendimentos de HIV/Aids.

A figura 2 demonstra a trajetdria do movimento social a partir das categorias e as

inter-relaciona com as fases descritas no inicio desse capitulo.
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Figura 2: Trajetoria linear do movimento social da Aids no municipio do Rio de janeiro de

acordo com as fases descritas nesse estudo (1983-2017)

Inicicda epidemiz:

solidariedade e Descentralizacdodo
luta por direitos atendimento
Fasel[(1983-1996) Fase 111{2005-2017)
Possivel

enfraguecimento
do movimento
social

Fase |1 {1997-2004)

e Inicio da epidemia: Solidariedade e luta por direitos

Em torno da fase I, estruturada neste estudo, observa-se, que a intensa mobilizacao
da sociedade civil em prol da Aids, partiu de um movimento pautado inicialmente nos
principios da soliedariedade e estendendo-se posteriormente a todo o arcabouco juridico
que subsidiaria os direitos aos acometidos pela doenca. De acordo com Granjeiro, Silva e
Teixeira (2009), em meio as intensas pressdes sociais, a resposta brasileira a Aids se
estrturou em dois grandes eixos: o ativismo politico, que reivindicava os direitos dos
pacientes, e o da solidariedade, que buscava redefinir os principios pelos quais a sociedade
abordava as pessoas infectadas pelo virus.

A anélise dos dados nos permite compreender que no inicio da epidemia o discurso
do medo permeava o processo reflexivo sobre quais a¢Oes deveriam ser implementadas.
No entanto, os diversos setores da sociedade civil por meio das ONGS incorporaram a

perspectiva da solidariedade nas suas a¢6es. Corroborando Teodorescu e Teixeira (2003, p.
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17) “as agOes de luta contra Aids ndo se confunde nem com caridade ¢ nem com a
assisténcia social. Trata-se de uma mobilizacdo civica e politica uma vez que assumir a
responsabilidade social de um problema exprime um sentimento de igualdade e
pertencimento a determinado grupo”. No municipio do Rio de Janeiro, o discurso dos
entrevistados revela também o compromisso social do movimento da Aids em valorizar
aspectos relativos a solidariedade e ao Advocacy. Destaca-se a importancia da ABIA como
instancia politica, responsavel por firmar um compromisso intrasetorial e intersetorial em

prol dos direitos das PVHA no municipio do Rio de janeiro.

“Entdo, a ABIA é/era uma ONG, que buscava estabelecer uma contradi¢do ao
discurso do medo, do terrorismo, panico moral, ou qualquer outro discurso
que incentivava 0 panico naquela época. (..) Trouxe um contra discurso

baseado na solidariedade como resposta e nio no medo” (E04)

A incluséo do direito pautadas direcionadas a resposta brasileira contra a epidemia,
a intersetorialidade e as parcerias com a sociedade civil foi o tripé necessario para o
sucesso do programa de Aids no Brasil e no Rio de Janeiro. Neste cenério, os discursos da
ex-sub-secretaria de promocdo, vigilancia e Atencdo Primaria em salde da Secretaria
Municipal de Saude do Rio de Janeiro remetem a um programa multifacetado que inclui
desde a luta pelos direitos da minoria até as lutas contra o preconceito homossexual, que
sustentados pela constituinte de 1988, e pelas parcerias institucionais fizeram com que as
acOes destinadas ao combate da Aids fossem concretizadas e atingisse proporcdes

inimaginaveis.

“A gente como profissional dentro da secretaria rapidamente entrou em
contato com uma for¢a muito grande de organizacdes que conviviam com
pessoas com a Aids que comegaram interagir diretamente com a gente com
a criacdo municipal de DST/Aids, e essas pessoas tinham uma pauta muito
especifica e articulada e queriam discutir com 0s gestores essa questdo do
direito né” (E02)

E destaca a importancia da criacdo de espacos de dialogos entre o governo e as

organizacOes sociais a fim de promover estratégias relevantes e que incorporassem as

demandas sociais a agenda governamental do municipio.

“Aqui a gente criou espacos de participagdo popular, foéruns, comissdes
municipais com agendas mensais, onde ali, se debatia e se confrontava com a
realidade concreta, era um debate duro, estressante, mas era um debate que
tinha a consisténcia Unica, de alguma maneira todo mundo ali estava
implicado na mesma questdo, entdo assim esses espagos foram muito
importantes” (E02)
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Na viséo dos ativistas sociais, 0 programa de Aids no Rio de janeiro, inicialmente,
apresentou muitas dificuldades até conseguir ser implementado, concentrado em grande
parte em acOes de vigilancia epidemiologica, e prevencao e em menor parte em assisténcia

direta a saude .

“Na verdade, aqui no RJ se montou um programa de Aids, sempre com muita
dificuldade, ele é um programa quase que marginal com dificuldades de
sustentabilidade muito grande desde aquela época, o que teve aqui foi reflexo
do que o governo federal impunha, executava-se o que Brasilia queria” (E04)

De acordo com o primeiro coordenador do programa de Aids do Rio de Janeiro, a
luta contra a discriminag&o era um dos principais desafios, pois muitos hospitais rejeitavam
pacientes diagnosticados com HIV. No entanto, fato de o programa de Aids ser visto com
exemplar, se deve em grande parte a sociedade civil e as inimeras parcerias principalmente

com os hospitais universitarios.

“O que se conseguiu foi muito em fungdo da sociedade civil, mas também
dos hospitais universitarios, e parceiros: cancerologistas, proctologista,
dentistas, infecto e enfermeiros, imunologias, todos importantes no primeiro
momento. Fazia-se reunibes de medicos onde se estudavam protocolos e
faziam novos protocolos de assisténcia médica, assim a grande parceria foi
com os hospitais universitarios, porque os privados negavam atendimento”

(E06)

Portanto, nota-se que a construcdo da resposta da Aids no Rio de Janeiro é processo
fundamentado no padréo iniciado em outros estados e municipios, e posteriormente aceito
a nivel federal, que incorporou em suas a¢des os principios de solidariedade e direito, e
estruturou-se a partir da articulacéo entre a OSC e 0s 6rgdos governamentais.

e Do apogeu ao enfraquecimento: as vertentes do ativismo social da Aids

Diversos estudos que tratam sobre a contribuicdo do movimento social da Aids para
a construcdo de politicas publicas direcionadas as PVHA apontam para um ativismo
pautado na capacidade de estabelecer interrelagbes com as esferas publicas. Nesta
categoria, estruturada a partir da fase Il deste estudo, observa-se questdes relativas a
multiplicidade de atores sociais envolvidos na luta contra Aids, e a trajetoria do movimento
em um cenario pos-aquisicdo de uma das suas principais conquistas: Terapia tripla
antirretroviral como um direito assegurado por lei.

E notavel, que essa inestimavel conquista elevou o ativismo social da Aids a um
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patamar elevado, considerado o apogeu do movimento social da Aids. No entanto, Landlau
(2011) aponta para um possivel enfraquecimento do movimento social da Aids no periodo
que sucede a aquisicao da terapia, em decorréncia da imagem glorificada do ativismo e da
idealizag&o gerada a partir dele. Nota-se nos discursos, a estagnacdo do ativismo social da
Aids, a perda ou afastamento de muitos lideres sociais, e 0s ganhos quase que
imperceptiveis do movimento, ou seja, uma época marcada apenas pela manutencéo do que

se havia conquistado.

“Com o advento do tratamento alguns pontos perderam um pouco a énfase , o
deslocamento da epidemia para as classes mais baixas, com pessoas menos
providas de voz na sociedade, a dificuldade de renovacéo, e perda de muitos
ativistas fizeram com que o movimento enfraquecesse” (E02)

“Antes da terapia, eram feitas muitas coisas, a capacidade de mobilizagdo pro
mundo publico era grande. Aqui no municipio do RJ, a militdncia atuava e
era capaz de fazer pressdo, a producgdo cientifica nunca ficou de fora, havia
seminarios promovidos pelo governo, etc, etc. Apds essa grande conquista
vocé tem uma espécie de “sindrome de burnout” muitos morreram outros
sairam” (EQ7)

Com base na analise documental ja descrita neste estudo, observa-se que a fase Il
(1997-2004) foi marcada pelos grandes incentivos financeiros direcionados a sociedade
civil para viabilizar as a¢Ges de enfrentamento a Aids. Nesse contexto, podemos constatar
que o ativismo enfraqueceu a partir do momento em que 0 movimento passou de um
ativismo politico ao assistencial, no qual o forte incentivo financeiro proporcionado pelo
governo criava, consequentemente, disputas entre as ONGs, transformando o movimento
que era inicialmente cooperativo, em competitivo.

De acordo com um dos especialistas que contribuiu para esse estudo, de maneira
geral, tanto no Brasil como um todo, quanto no Rio de janeiro, o financiamento roubou a
liberdade e o poder de acBes da sociedade civil organizada, e essa dedica¢do quase que
exclusiva das ONGs ao assistencialismo ocasionou mudancas principalmente na esséncia
do movimento social.

Portanto, esta categoria reflete as diferentes vertentes do ativismo da Aids, a
deficiéncia e enfraquecimento do movimento, e a dificuldade de mobilizacdo de novos
ativistas em trilhar novas metas, tendo em vista a necessidade de mudancas do movimento

social da Aids.

66



e Redesenhando o movimento social: aspectos da descentralizagio dos atendi-
mentos de HIV/Aids

Na fase Ill (2005-2017), nota-se que o ativismo evoluiu com as lutas relativas a
patente e acesso aos medicamentos antirretrovirais. De acordo com Fonseca e Bastos
(2014), o ativismo da Aids progrediu, na medida que, os debates sobre a regulacdo da
propriedade intelectual atingiu proporcdes fortes o suficiente para conscientizar os ativistas
sobre os efeitos desse regulamento no acesso ao tratamento antirretroviral (TARV).

Os efeitos positivos da terapia antirretroviral universal e gratuita sdo inegaveis. No
entanto, Galvédo (2001) aponta que, no que diz respeito ao programa de distribuicdo dos
ARV é dificil manter um equilibrio entre os direitos sociais, pois muitas vezes, estes sao
vistos como “privilégios”. No entanto, novos debates acerca da universalidade e
acessibilidade do SUS comegam a surgir apds ascensdo de novos grupos sociais
organizados que emergem na tentativa de reduzir as lacunas de acesso a medicamentos
para determinadas populagdes.

De acordo com Biehl e Petryna (2016, p. 179), “O modelo pautado por direitos e
acOes judiciais que serviu de base a reivindicacdo do acesso ao tratamento da Aids foi
adotado por outros grupos de pacientes, que agora também lutam na justica pelo direito a
medicamentos”. Apontam ainda para um crescimento do campo da jurisprudéncia sobre o
direito ao tratamento, no qual pessoas de diversos niveis sociais, as quais se consideram
negligenciadas, estdo se mobilizando para ter acesso continuo a medicamentos cobertos
por programas governamentais, mas que ndo estdo disponiveis a elas, ou a tratamentos
especializados ainda ndo incluidos nas listas oficiais.

Ao estudar os mandados judiciais e a garantia do acesso ao medicamento no setor
publico, no periodo de 1991- 2002, Messeder, Castro e Luiza (2005) identificaram um total
de 2.733 mandados judiciais impetrados contra o Estado do Rio de Janeiro. Ao analisarem
uma amostra representativa de 389 delas, concluiram que tais ac¢bes judiciais na area
médica iniciam-se na busca por acesso aos medicamentos antirretrovirais e migram
lentamente para medicamentos excepcionais. Nos chama atencao o fato de que até 1988, os
requerentes exigiam quase exclusivamente medicamentos para tratamento do HIV/Aids.
No entanto, em 1999, ap6s 2 anos da estruturacdo do Programa Nacional de DST/AIDS,
com a distribui¢do gratuita de ARV, observou-se um menor numero de processos judiciais
para esses fins, e portanto nota-se, ap0s este periodo, uma diversificacdo nas acgoes
judicias, pautadas no direito a outros tipos de tratamentos e patologias além do HIV/Aids.
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A criacdo do Grupo de Trabalho de protecéo intelectual (GTPI), sob a coordenacéo
da ABIA, foi o grupo da sociedade civil mais mobilizado na articulacdo sobre a
propriedade intelectual. Embora criado em 2003, ganha forca em 2007, quando o0s
representantes do GTPI ganharam voz e participacdo nas consultas publicas no Instituto de
Patentes (INPI), mesmo com a forte contrariedade do instituto. No Rio de Janeiro, desde
1987 até os dias atuais, a ABIA desenvolve um importante papel na construcdo de
atividades que incentivem o dialogo com a sociedade civil, tendo o GTPI como principal

articulador dessas reinvindicagdes.

“ABIA dispde basicamente de dois observatorios: um direcionado a politica
de Aids: fortalecimento da sociedade, acGes integradas, seminarios,
estratégias, oficinas, elaboracdo de notas, para organizar a sociedade civil,
produto de reflexdo da politica e outro mais global, que estabelece dialogo
com as politicas da ONU, tem “paper”, discute sobre patentes e a
incorporacdo de medicamentos no SUS, através a GTPI, etc” (E03)

No que tange as inUmeras discussdes sobre o processo de descentralizacdo dos
atendimentos de Aids no municipio do Rio de Janeiro, observa-se um grande embate entre
a sociedade civil e as entidades governamentais. De um lado encontra-se 0 governo
justificando suas a¢Ges com base na ampliacdo de acesso ao tratamento, e de outro as OSC
questionando se a atencdo primaria em salde (APS) estd preparada para assumir uma
responsabilidade tdo grande que vai além das propostas assistencialistas, atingindo fatos
relacionados a quebra de sigilo e bem estar psicossocial.

Granjeiro, Castanheira e Battistella (2015) apontam que a proposta de ampliagéo do
cuidado a PVHA para a atencdo primaria em salde deixa interrogagdes a respeito de sua
efetividade, a partir do momento que as avaliacdes mostraram que os piores indicadores de
qualidade se concentraram nos servigos de menor complexidade, e os problemas inerentes
a esse nivel de atencdo permanecem com respostas insuficientes.

De acordo com os dados coletados, a tendéncia de descentralizacdo das agdes de
Aids ja vem sendo construida no Rio de Janeiro desde os primdrdios da epidemia quando a
municipalizacdo da resposta da Aids no Brasil se concretizou, essa afirmativa podemos
observar nos discursos da ex subsecretaria de promocdo, vigilancia e Atencdo Priméaria em

salde da Secretaria Municipal de Saude do Rio de Janeiro:

“O municipio do RJ, desde muito cedo, ele, por exemplo, trabalhava a
descentralizacdo das a¢fes. O municipio possuia em torno de 90% de todos
0s casos, entdo recebia os recursos direto do Ministério da Salde, que eram
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liberados a partir de planos que tinham todo um monitoramento e
atingimento de metas, mas a execucdo era a nivel municipal. Assim,
considero que era um bom modelo de uma gestdo que era compartilhada mas
efetivamente descentralizada na operacionalizagdo das suas a¢des” (E02)

Na visdo dos ativistas sociais da Aids, a ideia de descentralizar os atendimentos
para a APS é um grande desafio que precisa ser analisado com cautela, tendo em vista as

fragilidades da atencéo basica que podem comprometer a assisténcia.

“Sem sombra de duvidas, nos ultimos anos, processo de transferéncia para a
rede basica e ampliacdo de acesso tem sido muito ca6tico no municipio. D e
alguma forma ampliou a possibilidade de acesso, mas que acesso é esse?
Qual a qualidade desse acesso? Sem falar a questdo de capacitacdo dos
profissionais, e a quebra de sigilo, porque conta da questdo de territorialidade
e vinculagdo as clinicas da familia” (E03)

Com base na perspectiva dos entrevistados, nota-se que a formulacdo das politicas a
nivel federal é bastante criticada, seja pela falta de didlogo entre os entes federativos e a
sociedade civil, seja no desprezo de aspectos relacionados a especificidade locais nos

processos construgdo da agenda nos diferentes niveis de atencao.

“O que a gente observa, ¢ politicas totalmente sem relagdo com a demanda.
[...] a formulacdo vem do nivel federal, como um pacotinho pronto, fala
didlogo entre os entes federativos como um todo, para que se chegue a um
consenso e até a uma flexibilizacdo das politicas para que elas atendam as
demandas locais” (EO1)

“Muitas vezes as gente v€ politicas prontas. As pessoas criaram receitas,
como se a complexidade de uma epidemia coubesse em uma receita, e ndo é
assim, a epidemia da Aids é muito complexa, existe fatores sociais,
especificidades locais, barreiras estruturais, biomédicas, e inimeros aspectos
que precisam ser considerados” (E03)

“O que precisa ser analisado € o que serve para 0 Rio de Janiero e Sdo Paulo
ndo serve pro Brasil todo, é algo que precisa ser novamente pensado e

rediscutido” (EQ2)

Os dados coletados revelam ainda que embora se tenha avancado em Varias
questdes relacionadas a Aids, principalmente nos dias atuais com a aquisicdo da Profilaxia
pré-exposicdo para HIV (PrEP) é necessario que essa agenda governamental da Aids seja
revisitada novamente. Pois, observa-se mais uma vez um enfraquecimento do movimento
social, advindo de questdes relacionadas ao financiamento, a dificuldade de renovacdo e a

grande divergéncia de interesses.

“Antigamente, pressao social impulsionava a agenda na mesma direcdo que
todos queriam. Hoje isso se perdeu um pouco, as pessoas se colocam em
posicdes opostas, quando na verdade deveria ser um pouco mais alinhado”
(E02)

Hoje, a gente ndo estd conseguindo criar novos ativista com as mesmas
competéncias dos antigos, e que acompanhem a tendéncia do pais, 0 que se
tem notado € um declinio do ativismo. VVocé nao tem modificacdo do padrao
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de estratégia, ou seja, ha um grande desgaste do movimento e auséncias de
renovacdo da militancia” (E07)

Portanto parafraseando um de nossos informantes-chave, talvez seja 0 momento de
olhar pra agenda e olhar para as dificuldades que o SUS esta enfrentando e tentar fazer
uma agenda que se “toque”, e assim construir politicas publicas que visem a ampliacao da

oferta para o atendimento adequado da demanda coletiva.

63 — O MOVIMENTO MULTISSETORIAL DA AIDS: PERCEPCOES DOS ATORES
SOCIAIS E AS REPERCUSOES NAMIDIA

Este subcapitulo descreve as diferentes visdes dos atores sociais da Aids a partir dos
artigos de opinido publicados na midia. Mais precisamente, no periodo entre 1980 e 2016.
A primeira matéria assinada sobre Aids no Brasil, analisada a partir dos descritores
utilizados, estd documentada no ano de 1983, quando o entdo jornalista Paulo Francis
escreveu um artigo de opinido sobre a dimensao da Aids, tendo em vista o alastramento da
doenca nos EUA. E a Ultima matéria, em 2003, a qual faz um paralelo entre o sucesso do
programa de Aids no Brasil, e a tragédia da infecgdo ndo controlada na Africa.

Vale ressaltar que as fases anteriormente descritas para subsidiar os resultados desse
estudo nao serdo utilizadas, em sua totalidade, nesse subcapitulo. Pois, ndo foram
encontrados a partir dos descritores, artigos de opinido que contemplem a fase 111 (2005-
2017), sendo assim, esta serd excluida da anélise.

Como pode ser observado na figura 3, as fases apresentam particularidades no que
tange a evolucdo da epidemia, entretanto, a prevencdo é um elemento essencial que permeia
ambas as fases, e, portanto, caracteriza-se como a interse¢éo entre elas. Podemos inferir que
acOes voltadas a prevencdo foram estratégias unificadas consolidadas pela esfera
governamental, e pela esfera ndo governamental (por intermédio das ONGSs), e nortearam a

implantacdo das primeiras medidas de salude publica de combate a Aids no pais.
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Figura 3: Caracteristicas das fases do estudo segundo a percepcdo dos atores sociais

FASE I FASE 11

Desconhecimento e
panico social

Sucesso do Programa
de Reducio de danos

Fortalecimento do
Movimento social

Preven(;ﬁo Cronificacio da

doenca

Pauperizacio da
epidemia

Sucesso do programa

de DST/Aids /

De acordo com os dados coletados, observa-se que a fase I, inicia-se com ascensao
da Aids como uma epidemia mundial misteriosa, de etiologia desconhecida que causava
panico e temor social generalizado. O total desconhecimento da doenca e sua vinculacéo ao
homossexualismo como “castigo de Deus” fizeram com que os grupos de pressio
homossexuais trabalhassem na mobilizacdo em prol de politicas publicas direcionadas a
doenca.

Os artigos destacam que as respostas a epidemia estdo vinculadas ao movimento
pela liberdade individual. Alguns atores sociais apontam que o0 movimento homossexual,
atuava como lobby e se apropriaram do discurso da Aids para tentar estabelecer influéncia
sobre as decisbes do poder publico. Teodorescu e Teixeira (2003) afirmam que a Aids
reativou o debate no seio da comunidade homossexual, e 0s gays conquistaram o0 espago de
que dispunham.

No entanto, a0 mesmo tempo em que, 0 movimento homossexual se fortaleceu,
sugiram atores sociais contrarios ao discurso de liberdade pregado pelo movimento gay,
como podemos observar nos seguintes discursos:

“Sou favoravel que cada um se divirta como pode, sem partilhar as
superstigdes sobre o assunto, mas talvez haja um excesso de liberagdo aqui!”
(Paulo Francis, 1983)*

“Desejo acima de tudo contestar argumentacdo de homossexuais, bissexuais,
entidades que congregam essas pessoas e determinados individuos que
buscam notoriedade ou vantagens por intermédio da Aids, segundo a qual
descrevem que a enfermidade ndo é um mal vinculado a sexualidade. [...] E
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obrigatério frisar que o relacionamento sexual deve ocorrer com parceiro
Unico e exclusivo. E salientar o risco do relacionamento sexual promiscuo”
(Vicente Amatto Neto, 1988)2

A critica também prevalece, no que tange a forma como a Aids estava sendo
veiculada na midia e principalmente nos “shows business” que refletia em preconceito e
excesso de moralismo, principalmente com a exposi¢do do caso Rock Hudson, exposicéo
do artista diagnosticado com Aids que gerou proibicao de beijos ou outros contatos carnais

em atividades cinematograficas.

“Temos uma moralidade nos show business, ditada ndo pelos setores
moralistas de sempre, mas pelos proprios intérpretes antes libertarios. A
ironia, dispensa comentarios” ( Paulo Francis, 1985)3

Na percepcdo dos atores sociais, 0 alastramento da doenga, atingindo grupos
diferenciados, como heterossexuais, mulheres e criancas, iniciou uma época denominada

por muitos como a “sindrome do medo”.

“Para tristeza dos moralistas a AIDS ndo ¢ mesmo uma peste gay. Homens
mulheres e criangas ndo estéo livres de contrair a doenga. O fato do virus ter
se disseminado entre grupos homossexuais nao significa que seja inerente a
pratica homossexual”. (Minouche Rodrigues, 1985)*

Assim, em meio a “nova face” da Aids, os discursos da midia se modificaram, e
reconfiguraram a construcdo cultural da Aids. Valle (2002) aponta que no inicio da
epidemia, as ideias e atitudes negativas permeavam os discursos da midia e de boa parte do
seu publico. Mais tarde, quando os casos de hemofilicos, criancas e mulheres comecaram a
ser noticiados, a midia passou a relativizar a imagem gay da Aids.

O lema do movimento social era: Aids, compromisso de todos nés. Em 1985, com
o0 surgimento do GAPA, grupo social organizado pioneiro na luta contra Aids, os esforgos
passaram a ser centrados nos direitos das pessoas diagnosticadas com HIV, e na
reinvindicacdo de politicas publicas, que incluissem além de ac¢Oes preventivas, 0 acesso ao
tratamento adequado. Os dados mostram que o GAPA inicialmente atuava em duas linhas
prioritarias de acdo: luta pelo estabelecimento de uma politica eficiente de sadde publica
ligada a questdo da Aids no Brasil; e luta pelos direitos humanos, principalmente dos
pacientes mais carentes, proporcionando-lhes as condi¢des necessarias para a manutengdo
de uma vida material e social digna. Assim, o surgimento de novos grupos sociais e a alta
visibilidade do ativismo da Aids conferiu a sociedade civil a capacidade de se inserir nos

processos politicos-decisorios, e debater sobre as melhores estratégias direcionadas ao
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controle da epidemia e seu impacto social.

O embate entre as entidades governamentais e as OSC esteve presente em toda a
trajetoria da epidemia. Os principais atores sociais apontam para uma possivel omissdo do
governo, no que tange ao desenvolvimento da Aids e seu crescimento em grande escala.
Embora, até o ano de 1987, as campanhas de prevencdo tivessem sido intensificadas, o
Brasil estava atrasado em relacdo aos EUA e Europa, que apresentavam medidas preventista
inovadoras, como os testes anti-HIV nos bancos de sangue, minimizando a transmisséo da

doenca por via transfusional.

“Os eventos relacionados ao dia mundial contra AIDS, transcorrido ontem,
parecem corresponder a um destes sUbitos acessos de consciéncia face ao
problema crénico e alarmante, no entanto, registra-se apenas a precariedade e
a omissdo geral da sociedade e do governo”. (Editorial, 1988)°

“Qualquer que seja a desculpa é a exigéncia desenvolver exames anti AIDS
nos bancos de sangue. [...] o fato é que essa forma de transmissdo, que
alcanca o terceiro lugar no ndmero absoluto de pessoas atingidas em todo o
mundo ja deveria ter sido adotada ha muito tempo, como foi em paises como
Estados Unidos Franga e Portugal. N&o ha explicagdo, a ndo ser, a absoluta
incompeténcia do governo para que o Brasil continue sendo uma criminosa
excecdo” (Editorial, 1987)°

A partir de 1989, comeca-se a observar discursos direcionados a “pauperizagido da
epidemia”, principalmente com o surgimento de inimeros casos em usuarios de drogas
injetaveis (UDIs) relacionados ao compartilhamento de agulhas e seringas. Os UDI’s
pertencem aos estratos menos favorecidos da sociedade, visto que um numero maior de
pessoas das camadas mais baixas da sociedade utilizam drogas ilicitas de maneira mais
grave e geradora de danos e as dificuldades de insercao social e profissional impulsionam os
usuarios a se engajaram nestas formas graves de consumo (BASTOS; SZWARCWALD,
2000)

“A transmissdao esta intimamente relacionada aos fatores sociais. A relagdo
pobreza e desinformacgdo parece favorecer essa transmissao uma vez que: 1) a
maioria da populagdo mundial vive em paises em desenvolvimento onde as
doencas sexualmente transmissiveis sdo muito comuns e a educagdo
prevencao € rara ou escassa. 2) o alto custo das campanhas educativas e a
dificuldade de aquisicdo de materiais como seringa descartavel e luvas
cirtrgicas. 3) o controle do sangue e derivados é muitas vezes precario ou
inexistente nos paises pobres que fazem com que o ndmero de casos de AIDS
continue aumentando” (Sandra Maria Bueno, 1995)’

De acordo com os dados coletados, a maioria dos jovens UDI infectados com HIV

pertence em geral, a niveis socio-ecOmicos mais baixos e apresentavam antecedentes
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criminais, demonstrando assim 0s obstaculos estruturais impostos a classe menos
privilegiada da sociedade. Assim, tendo vista o alastramento da doenca nessa populacéo, os
atores sociais apontam para a necessidade de formulacéo de acGes e politicas que focalizem

na interrelacdo Aids x drogas.

“O bindémio droga-AlIDS é muito complexo sera necessaria a implementacao
urgente de medidas sociais e educacionais bem como a criacdo de uma
politica de salde com programa de atendimento e orientacdo ndo somos

viciados mas também aos drogados ocasionais e suas familias” (Caio
Rosenthal e Celia Klouri, 1989)8

Uma nova era se constroi no campo da prevencao, a partir da década de 90, com os
acordos estabelecidos com o0 Banco Mundial. Segundo Fonseca (2008) os acordos adotaram
estratégias semelhantes: acdes de prevencdo implementadas por ONG; capacitacdo de
servicos de saude para pacientes com AIDS e desenvolvimento institucional. Surge nesse
contexto, estratégias direcionadas a reducdo de danos, mais especificamente a acOes
destinadas a troca de seringas e agulhas. Vale ressaltar que este movimento de reducao de
danos ja existia em alguns estados, e apenas foi potencializado com as ac¢Ges financiadas
pelo Banco Mundial.

Embora, o programa de reducdo de danos tenha sido construido com base em
experiéncias exitosas em outros paises e fosse visto como a¢fes inovadoras no campo da
prevencdo de HIV entre os UDI no Brasil, alguns atores sociais contrarios as decisdes
governamentais se formaram para tentar impedir que essa ideia se concretizasse, como

podemos observar nos seguintes fragmentos:

“No artigo sobre drogas o Dr. Vicente Amato neto coloca-se mais uma vez
contra a implantacéo de servicos voltados a reducdo de danos a salde para
usudrios de drogas injetaveis, que tem por objetivo além da educacdo aos

problemas de uso de drogas, prevenir a disseminagdo do HIV”
(Cristina Maria Brittes, 1996)°

A fase | finaliza-se com a inestimavel conquista da OSC, em 1996, com o advento
da terapia tripla antirretroviral para tratar o HIVV/Aids como um direito assegurado por lei .
Inicia-se entdo, uma nova fase, pautada no acesso universal ao tratamento, e a busca por
acoes que visem equidade e qualidade na assisténcia as PVHA.

No que concerne, a fase 11 deste estudo, as percepg¢des dos atores sociais, apontam
para a tendéncia de cronificacdo da doenca, em decorréncia dos efeitos positivos da terapia
antirretroviral, e destacam o sucesso do Programa de Reducdo de Danos (PRD) e do

Programa Nacional de DST/Aids (PN-DSt/AIDS).
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De acordo com Fonseca et al (2007), as estratégias de redugdo de danos no Brasil
foram claramente uma politica de satde implementada “de cima-para baixo”, com forte
inducdo do governo federal, ao contrario do que ocorreu em outros paises, como a Holanda,
onde essas inciativas partiram dos proprios usuarios de drogas. O Ministério da Salde
centralizou a implementagdo dos programas até 2002.

Podemos observar nos discursos dos atores sociais que devido o sucesso do PRD,
era necessario estabelecer mudancas estratégicas nas acoes preventista. O foco ja ndo era os
UDI, pois, havia se concretizado que o sexo oral também era considerado forma de
transmissao do HIV. Todavia, era necessario programar medidas de educacdo em saude, que
incentivasse a utilizacdo de preservativos em todas as relacGes sexuais, independente da
modalidade do sexo. No entanto, grupos sociais conservadores (em geral, parte da Igreja
Catdlica e demais grupos religiosos) se manifestaram contra essas agdes, alegando
incentivar a relacdo sexual precoce e a promiscuidade. Sendo assim, propunham a castidade

como melhor método de prevencao.

“A liberagdo da camisinha e a distribui¢@o de preservativo sio falsas solucdes
para o problema da Aids. Com efeito, a legitimacdo da camisinha sugere que
é vélido relacionamento sexual livre contando que se tome as providéncias
necessarias para evitar as consequéncias que dai possam resultar. [...] H&
sempre uma terceira op¢do: a abstinéncia. Mas essa pode parecer atualmente
fora de cogitagdo dada a onda erdtica da sociedade” (Dom Estevdo
Bittencourt, 2000)*°

Mesmo apds a aquisi¢do da TARV, alguns atores sociais consideram perigosos, 0s
posicionamentos de alguns membros da igreja catélica, seja por impulsionarem um possivel
recrudescimento da doenca, seja por ameacarem 0s direitos conquistados com o advento do
SUS.

“A postura de setores da hierarquia da Igreja Catolica contrarios ao uso de
preservativos com meios de prevencdo a AIDS e o cerceamento de
instituicBes religiosas que vem atuando eficientemente nos projetos de
prevencdo e de atencdo a salde de pessoas com HIV e AIDS pode constituir
0 risco a salde da populacdo e ao sucesso dos reforcos que vem sendo
empreendida pelo sistema {inico de satide” (Paulo Roberto Teixeira, 2000)**

Ainda que a cronificacdo da doenga tenha se concretizado, alguns obstaculos
devem ser destacados nesse percurso, e que ameagam 0 sucesso do programa nacional de
DST/Aids. O fragmento abaixo aponta para um confronto entre a produgdo de
medicamentos entre Brasil x EUA:

“O programa brasileiro de combate & AIDS ¢ um sucesso porque a maior
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parte dos remédios do Coquetel é produzido aqui mesmo no Brasil, por
Laboratérios oficiais. Apenas dois dos remédios do Coquetel, o nelfinavir e o
efavirenz, sdo ainda importados a precos elevados. Por causa disso, esta nos
planos do governo produzir aqui no Brasil esses medicamentos [..] O
governo americano ndo gostou dos planos brasileiros de produzir esses dois
novos medicamentos aqui, porque um deles o efavirenz é patenteado é
fabricado por um laboratério americano” (Benjamin Steinbruceu, 2001)*2

O programa brasileiro passou a ser visto como modelo a ser seguido por varios
paises, no entanto, os debates a cerca das patentes dos medicamentos demonstram que essas
ameagam podem impactar diretamente no acesso ao tratamento, principalmente, por parte

da populacéo mais pobre, como pode ser observado aseguir:

“O tratamento do Coquetel AIDS transformou-se numa espécie de doenca
crébnica mantida sob o controle desde que os medicamentos sejam
corretamente tomados. 1sso é possivel para as populacBes pobres se houver a
possibilidade de producdo de remédios baratos” (Benjamin Steinbruceu,

2001) 2
Portanto, com base no que foi descrito neste subcapitulo, podemos inferir que os
diferentes atores sociais, estabeleciam grandes embates no que diz respeito as suas
discordancias ideoldgicas. No entanto, suas ideias convergiam sempre para um (nico

objetivo: o controle da epidemia.
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CAPITULO 6

CONSIDERACOES FINAIS.

APLICABILIDADE, PRINCIPAIS ACHADOS, E
DESAFIOS TEORICOS DA ANALISEDA
POLITICA
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Neste capitulo, a ideia central é aplicar os conceitos do Modelo de Coalizdes de
Defesa a Politica Nacional de DST/Aids. Trata-se de um estudo descritivo com dimensdes
analiticas, o qual abordara superficialmente os conceitos propostos por Paul Sabatier,
baseado no diagrama analitico do MCD.

E importante destacar, que o estudo ndo foi desenhado a partir da complexidade da
teoria, a mesma apenas serviu de base para compreensdo da problematica que motivou a
construcdo e implantacdo da Politica Nacional de Aids. E nos mostra também as possiveis
lacunas as quais o modelo, nessa primeira abordagem, ndo consegue resolver,
considerando o grande desafio de aplicar o modelo ao caso brasileiro, tendo em vista que
essa aplicabilidade encontra-se fora dos contextos nos quais a teoria emergiu.

71 — APLICABILIDADE DO MDC A POLITICA NACIONAL DE DST/AIDS:
COALIZOES, LOGICAS E DISPUTAS

As primeiras propostas de implantacdo de uma politica direcionada a PVHA se deu
em ambito local. Notou-se, a partir da analise dos dados que os diversos municipios,
utilizando-se de sua autonomia, produziram agdes direcionadas a preven¢do da doenga,
tendo em vista que o proprio ministério da satde considerava a Aids uma doenca de uma
minoria rica e que ndo precisava de politicas direcionadas a esse grupo. Sendo assim,
considera-se que no inicio da epidemia, o governo federal desenvolveu o papel de
coadjuvante, apenas ampliando suas responsabilidades a partir da implantacdo da Politica
Nacional de DST/Aids.

Destaca-se nesse processo a capacidade dos grupos de pressdo em persuadir 0s
formuladores de politicas, a0 mesmo tempo, em que se observa a receptividade positiva
das entidades governamentais. Dessa forma foram identificadas duas coalizdes
predominantes nesse processo, aqui denominadas como, coalizdo A: Engajamento social,
constituida por grupos sociais organizados. Coalizdo B: Forga governamental, representada
por Orgdos governamentais responsaveis por estabelecer relacbes com 0Orgaos
internacionais e Coalizdo C: Parcerias internacionais, constituidas por 6rgéos
internacionais que contribuiram na contencdo da epidemia. Essas coalizGes sdo

apresentadas no quadro 3.
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Quadro 3: Descricdo das coalizdes de defesa contra Aids

Grupos Homossexuais

GAPA
COALIZAO A: ABIA
ENGAJAMENTO SOCIAL Grupo pela VIDDA
Entidades religiosas
COALIZAO B: Ministério da Satide
FORCA GOVERNAMENTAL SMS/SP
COALIZAO C: OMS
PARCERIAS INTERNACIONAIS BANCO MUNDIAL

e SISTEMAS DE CRENCAS

Diferentes atores sociais compartilham suas crengas entre si, e formam coalizdes de
defesa, com o objetivo principal de influenciar processos politicos decisérios. De acordo
com Weibler e Sabatier (2009), sdo os sistemas de crengas que impulsionam as tomadas de
decisdo e estes sdo 0s principais responsaveis por determinar a direcdo que determinada
coalizdo procurarad da a um programa ou politica pablica.

A medida que, as coalizdes de defesa se organizam, estas competem para traduzir
as crencas em politicas publicas, e participam de processos continuos de aprendizagem,
chamados de policy-oriented learning (aprendizado orientado a politica). Segundo Weiss
(1997), no modelo de coalizdes de defesa (MCD) esse modelo de aprendizado € o pilar da
dindmica interna do subsistema e influencia diretamente a percepcdo dos policy makers
(fazedores de politica), atuado de forma a fortalecer as coalizGes as quais estdo vinculadas.
Assim Sabatier (1998, p.104) descreve que policy-oriented learning, € entendido como um
processo permanente de mudancas de pensamentos e comportamentos, que resultam nas
evolucBes do conhecimento técnico/cientifico do problema, o que permite revisdes nos
objetivos da politica.

Com relagéo a implantacdo da Politica Nacional de DST/Aids observou-se que as
coalizdes de defesa congregam do mesmo objetivo: conter o alastramento da epidemia.

Logo, apresentam-se como coalizOes de defesa convergentes. Vale destacar que embora,
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note-se a presencga de alguns setores da igreja catolica e de atores sociais conservadores
que se manifestam contra algumas agdes “progressistas” no campo da Aids, estes nao
podem ser caracterizados como coalizbes de defesa divergentes, pois de acordo com
Vicente e Calmon (2011, p.02) :

“as coalizoes de defesa vao discordar muitas vezes em questoes
menores, mas que essa divergéncia serd limitada, e rejeita a
possibilidade de “coalizdes de conveniéncia”, motivadas por
“auto-interesses de curto prazo”, dominarem o cenario de
producdo das politicas publicas ao longo do tempo”.

Como descrito por Sabatier e Jenkins-Smith (1993), os sistemas de crengas esta
organizado de forna tripartite: nacleo duro (deep core), nlcleo politico (policy core) e os
aspectos secundarios (sencondary aspects). Seguindo essa estrutura organizacional do
sistema de crencas, observou-se que no ndcleo duro, encontram-se crencas relacionadas a
liberdade individual e dignidade humana, acesso universal ao medicamento e controle da
epidemia, essas encontram-se bastante resistentes a mudancas. Sendo portanto, o ponto alto
do sucesso das coalizGes caso consigam ser concretizadas. No nucleo politico, observam-se
crencas relacionadas ao direito a saude, essas atuam como o principal elo de ligacéo entre
as coalizbes. E por fim, os aspectos secundarios refletem as decisbes instrumentais
necessarias a implantacdo do policy core, destacam-se aqui crencas relacionadas a
construcdo de um sistema universal de salde, acbGes de prevencdo e abordagem
intersetorial. Na figura 4 pode ser observado uma sintese das crencas fundamentais
inerentes do processo interno das coalizdes e as principais estratégias adotadas dentro do
subsistema de politica de DST/Aids.
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Figura 4: Sintese das crengas ou axiomas fundamentais das coalizdes de defesa

contra a Aids.

ESTRATEGIAS
Integrar  diferentes  atores
COALIZAO A: sociais a fim de estabelecer

CRENCAS

ENGAJAMENTO pressdo e influéncia politica

SOCIAL sobre as decisdes
governamentais a partir do

auxilio mituo entre os grupos

* Direito a saude

* Acesso ao tratamento

.I"bfrdadeed'_gmdade COALIZAO B: Estabelecer parcerias entre os
* Agoes preventivas — FORCA diversos setores a fim de
* Construgao do SUS GOVERNAMENTAL desenvolver acBes coletivas
* Intersetorialidade contra a doenca atuando

através de rede de relagdes
Apoiar projetos e acdes que
COALIZAO C: visem conter o alastramento da
PARCERIAS epidemia, atuando em parceria
INTERNACIONAIS com entidades governamentais e

organizacdes sociais

e O SUBSISTEMA DA POLITICA DE AIDS

Para 0 modelo de coalizbes de defesa, a principal unidade de andlise é o subsistema
de politicas. De acordo com Jenkins-Smith (2014), um subsistema integra, em uma area
delimitada, atores sociais relevantes que tentam influenciar politicas publicas especificas.
No entanto, para uma analise coerente do contexto dos subsistemas, devem-se considerar
0S eventos exogenos (estaveis e dinamicos) e os eventos enddgenos ou internos, onde séo
gerados as politicas e programas. O quadro 4, mostra 0 desenvolvimento do quadro

analitico do MDC adaptado ao caso da politica de Aids no Brasil.
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Quadro 4: Adaptacdo do quadro analitico do MCD a Politica nacional de DST/Aids

POLICY BROKERS
FATORES ESTAVEIS Etr[;‘:“ra (PARLAMENTARES, E MEMBROS DOS

oportunidade FORUNS DE Dlscussflo PUBLICAS, |
1. Panico Social das ESPECIALISTAS E ISNTITUCDES DE PESQUISA
2. Desigualdades socdiais Coalizbes " N COALIZAOC
3. Mistificag3o do (longo prazo) [ COALIZAOA COALIZAOB PARCERIAS
oreservativo N "|ENGAJAMENTO SOCIAL FORGA GOVERNAMENTAL |\ o0 (oo
4.Regras institucionais social

2. Mudanga no

| regime palitico W v
| ESTRATEGIA A | | ESTRATEGIA B | | ESTRATEGIA C |

i

FATORES DINAMICOS

1.Redemocratizacdo do i _A;;ES ,
nie imitadaspor Empréstimos BM
p baixos

.JJ
/
.’J
/
Vi

\!

2. Casos em mulheres,
criangas e hemofilicos
3. Construgdo do SUS
4. Pauperizagdo da
epidemia

recursos
financeiros
(curto prazo)

!

-\Q:.J /

W

\—‘3- | Agbes preventivas e assistenciais ‘ R

Recursos federais

L

Implantag3o da Politica
Nacional de DST/Aids

T

Redugdo de casos e
cronificacdo da doenga

Fonte: adaptado de Weible; Sabatier e McQueen (2009, p. 123)

e Fatores exdgenos ao subsistema

A partir dos dados coletados foram identificados como fatores exdgenos estaveis: 1)
Panico social, este identificado como caracteristica-chave do problema, um dos principais
fatores que impulsionaram a tomada de decisdo de decisdo governamental. 2)
Desigualdades sociais, como permanente preocupacdo dos governos, e tem como impacto
principal a vulnerabilidade social da familia. 3) A mistificagdo do preservativo,
considerado por grupos conservadores como principal estimulador da relagdo sexual
precoce e promiscua, e da prostituicdo e homossexualismo. 4) Regras institucionais,
impostas a sociedade e que podem ser descontruidas ou alteradas por demanda sociais,
como foi o caso dos testes anti-HIV obrigatorios em admissdes de trabalhadores.

Como fatores exdgenos dindmicos encontramos: 1) Redemocratizagéo do pais,
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responsavel pelas alteracdes no padrédo politico e reestruturacdo do processo democratico.
2) Aumento do numero de casos em mulheres, criancas e hemofilicos, fato este, que gerou
mudancas na opinido publica, desconstruindo conceitos de que a Aids era uma doenca de
uma minoria gay. 3) Construcdo do sistema Unico de saude, macropolitca responsavel por
estabelecer os preceitos do direito universal a saude, como direito de todos e dever do
estado. 4) Pauperizacdo da epidemia, definidas como mudancas nos padrdes da doenca, e
que afetam substancialmente o subsistema.

Vale destacar que, para esses fatores serem considerados validos € necessario
analisar as chamadas estruturas de oportunidades de coalizdes, aqui definidas pela presséo
social e as mudancas no regime politico, consideradas o arcabouco estrutural que sustenta
as demandas coletivas. Entretanto, observa-se que todos esses fatores encontram-se
inicialmente limitados pela auséncia de recursos publicos destinados a a¢es de combates a

essa epidemia.

e Fatores enddgenos ao subsistema

Depois de identificadas as coalizbes e suas respectivas crengas, iniciam-se 0s
processos de disputa e producdo de politica. Assim, cada coalizdo apresenta suas
estratégias para influenciar o processo politico. A fim de reduzir os conflitos e induzir
acordos politicos, foram identificados nesse processo os policy brokers (mediadores), aqui
definidos como os parlamentares e principalmente as institui¢des cientificas que participam
mais ativamente dos movimentos e foruns de discussdo de politicas. Vale ressaltar que, o
caso da Aids € atravessado por maltiplas insercdes dos atores sociais, na maioria das vezes,
0 status desses individuos que compdem essas instituicdes € multifacetado, interlacado
pela lideranca pessoal, cientifica e sua posicdo em determinado emprego institucional (
inclui-se aqui, atores sociais que também sdo agentes governamentais), que 0s permite
mais facilmente mobilizar e articular acBes dentro da arena politica, o que transforma o
status de poder desses atores em status de apoio, e favorecem as articulacbes politicas
dentro do subsistema de Aids.

Apols o processo de disputa, as decisbes de autoridades governamentais foram
tomadas, entre elas podemos destacar agdes preventivas e assistenciais direcionadas a
pessoas diagnosticadas com HIV.

Em meio a esse processo complexo, foram apontados fatores como a auséncia ou
insuficiéncia de recursos publicos para financiar a¢fes de saude, no entanto, no decorrer da
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epidemia, observaram-se as parcerias e as cooperagdes internacionais que proporcionaram
empréstimos ao governo para investir em acdes destinadas ao controle da epidemia, além
de recursos federais proprios direcionados aos Estados e Municipios para financiar agdes
preventivas em ambito local.

No caso da Aids, a implantacéo da Politica Nacional de DST/AIDS é resultado dos
processos de interacdo das coalizbes no ambito do subsistema, e é considerada o policy
outputs(saidas politicas) do subsistema da politica de Aids e consequentemente ocasiona
indmeras mudancas nas regras institucionais em vigéncia.

E no final de todo o processo, e responsavel por reiniciar um novo ciclo encontram-
se 0s impactos das politicas publicas, considerados nesse estudo como impactos positivos,
pois ocasionaram mudancas, principalmente, em indicadores de saude como morbidade e
mortalidade, com consequente diminuicdo no nimero de casos novos, por conseguinte,

tendéncia a cronificagdo da doenca.

72 - DESAFIOS TEORICOS DA ANALISE POLITICA E OUTRAS CONCLUSOES DO
ESTUDO

Considera-se que as acOes destinadas a Aids, durante toda a sua trajetdria, partem
de um viés democratico, que resultaram em decisbes mais equilibradas. A aplicacdo do
modelo de coalizbes de defesa a politica de Aids, demonstrou que, embora hajam conflitos
dentro do subsistema, €é possivel desenvolver politicas publicas através de
compartilhamento de crencas entre as coalizGes. Todavia, é extremamente necessario,
considerar a dada conjuntura na qual o processo se desenvolve.

E importante destacar que, no decorrer do percurso, algumas dificuldades foram
encontradas. Em primeiro lugar, destaca-se o fato de o Modelo de Coalizdes de defesa ter
sido estruturado para ser aplicado no cenario norte-americano, sendo considerado por
muitos pesquisadores como um modelo tedrico invidvel se aplicado fora desse contexto.
Em segundo lugar, observa-se que os estudos relacionados a aplicagdo do MCD a area de
salde sdo extremamente pequenos, o que demonstra a dificuldade em encontrar
publicacbes que possam embasar o0 estudo. No entanto, em face dessas lacunas
relacionadas a aplicacdo da teoria ao caso brasileiro, nota-se que o MDC pode ser aplicado
a Politica Nacional de DST/Aids se considerarmos as especificidades do sistema politico
do pais.

Uma reflexdo provocada pelo estudo € que, os interesses politicos sdo 0s principais
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fatores responsaveis por incitar conflitos politicos que envolvam diferentes concepcoes
sobre as estratégias direcionadas ao controle da epidemia. Por outro lado, embora
apresentem estratégias diferentes, as coalizGes de defesa contra a Aids coexistem, e
estabelecem constantes relages de mutualismo, assim observa-se uma politica construida
através da intersetorialidade e do apoio mutuo.

As organizacfes da sociedade civil, entidades governamentais, e as cooperagdes
internacionais formaram um tripé imensamente necessario para o sucesso da politica. Essa
parceria resultou em um programa considerado um exemplo mundial de combate a Aids,
principalmente para os paises em desenvolvimento.

Portanto, a analise da construcdo de politicas publicas direcionadas a Aids a partir
do modelo de coalizbes de defesa, nos prova que os sistemas de ideias e valores dos
diferentes atores sociais orientam as agdes politicas dos grupos organizados, e sdo 0sS
principais responsaveis por alterar os padrdes de comportamento da sociedade. Assim,
entende-se que os objetivos definidos para a pesquisa, conforme estabelecido neste estudo
foram alcancados.

Ademais, tendo em vista que, 0 a aplicacdo do modelo tedrico ao tema ainda é
pouco explorado, sugere-se que novas pesquisas sejam realizadas na area, pois s6 assim
sera possivel chegar a resultados mais fidedignos, e que contemplem todos os aspectos da

teoria.
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APENDICE A

ROTEIRO DE ENTREVISTA

Nome do entrevistado:
Vinculo institucional:
Anos de atuacdo:
Data: Horério:
*Pedir permissdo para gravar

1-PERFIL DO ENTREVISTADO*

*aqui o entrevistado falara livremente sobre a sua trajetoria e da trajetoria da
instituicdo a qual pertence ou pertenceu

1.1 - Poderia contar brevemente sua trajetoria em defesa da Aids, até o momento?

1.2 - Como vocé se envolveu inicialmente com o tema?

1.3- Sabemos que a luta social da Aids, envolveu inimeras instituicbes, sejam elas
governamentais ou ndo. Vocé poderia nos contar brevemente como a instituicdo na

qual vocé atua ou atuava reagiu ao crescimento da epidemia?

2 - ORGANIZACOES E ATORES SOCIAIS DAAIDS
Agora vamos conversar um pouco sobre as organizacdes e o engajamento dos grupos

de pressdes em apoio as pessoas vivendo com HIV/Aids...

2.1 - Com o inicio da epidemia, como 0S grupos sociais se organizavam para tentar
influenciar processos politicos no pais? E no Rio de janeiro, como esse processo se
deu ?

2.2 —Vocé saberia me informar quem coordenava as agcoes/estratégias contra a Aids no
inicio da epidemia dentro da instituicdo a qual vocé representa?

2.3 - Voceé poderia identificar os principais grupos de pressdo nos esfor¢os contra
Aids no municipio do RJ ? E como atuam e/ou atuavam no decorrer da epidemia?

24 - Vocé identifica atores sociais contrarios a decisfes governamentais sobre a Aids
no municipio do RJ? Quais?

25 — Atualmente, que tipo de a¢des esta sendo desenvolvida e executada pelas
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organizacOes da sociedade civil em apoio a pessoas que vivem com HIV no municipio
do Rio de Janeiro?
3 - INSERCAO DAS POLITICAS NAAGENDA

Falando sobre como a questédo da Aids entrou na agenda governamental..

31 - Como as politicas publicas voltadas para pessoas vivendo com HIV/Aids
entraram na agenda governamental nos trés niveis de governo? Houve mudancas nas
acbes desenvolvidas no municipio do Rio de Janeiro, ou seguiu 0s padrdes
governamentais do governo federal?

3.2 - Quais os fatores/eventos foram fundamentais para tais tomadas de deciséo
governamental?

3.3 - Quais foram os programas implantados e que tipo de servigo prestam a pessoas
que vivem com HIV/Aids no municipio do Rio de janeiro? Ainda sdo executados nos
dias atuais? O que mudou?

34 - Quais as principais barreiras enfrentadas, na implantacdo desses programas no
municipio do Rio de janeiro?

35 - Quem financia esses programas direcionados a pessoas vivendo com HIV? De
onde esses recursos sao oriundos?

36 - Quais pessoas/ instituicdes vocé considera parceiras nessas a¢oes de luta contra
Aids aqui no municipio?

3.7 - Como vocé avalia esse processo da luta contra Aids nas ultimas trés décadas ?
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Ministério da Saude

FIOCRUZ ESCOLA NACIONAL DE SAUDE PUBLICA
Fundacao Oswaldo Cruz SERGIO AROUCA
ANEXO A ENSE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Prezado participante,

“Vocé estd sendo convidado(a) a participar da pesquisa “ Dinimica Societaria e
Coalizoes de Defesa: a luta contra Aids no municipio do Rio de Janeiro”, desenvolvida
por Ana lIsabella Sousa Almeida, discente de Mestrado em Saude Publica, da Escola
Nacional de Saude Publica “Sérgio Arouca” da Fundagdo Oswaldo Cruz
(ENSP/FIOCRUZ), sob orientacdo dos Professores Dr. José Mendes Ribeiro e Dr.
Francisco Inacio Pinkusfeld Monteiro Bastos.

O objetivo central do estudo €é: Analisar as formagdes e interacdes dos grupos em defesa
da Aids em torno da politica nacional de DST/Aids no Municipio do Rio de Janeiro. O
convite a sua participagdo se deve & sua contribuicdo pessoal e/ou da sua instituicdo no que
diz respeito a defesa da Aids.

Sua participacdo é voluntaria, isto é, ela ndo é obrigatdria, e vocé tem plena autonomia
para decidir se quer ou ndo participar, bem como retirar sua participacdo a qualquer
momento, sem qualquer prejuizo ou san¢do. VVocé nao serd penalizado de nenhuma maneira
caso decida ndo consentir sua participacdo, ou desistir da mesma. Contudo, ela é muito
importante para a execucdo da pesquisa. Por tratar-se de uma pesquisa em que 0 sujeito
representa entidades governamentais e/ou ndo governamentais ndo € possivel a garantia do
anonimato, pois o seu nome e da instituicdo sdo primordiais para a pesquisa, portanto, caso
VOCé se oponha, podera optar por ndo participar.

A sua participacao constard de uma entrevista a pesquisadora do projeto, com duracdo de
aproximadamente 30 minutos, que devera ser gravada e posteriormente transcritas, para
que sejam utilizadas integralmente ou em partes, sem restricdes de prazos ou citacfes, a
partir da presente data. Os dados coletados serdo utilizados exclusivamente para 0s
objetivos propostos nesta pesquisa. E as respostas obtidas serdo usadas apenas para fins
cientificos e divulgadas através de palestras dirigidas ao publico participante, relatérios
individuais para os entrevistados, artigos cientificos e na dissertacdo de mestrado e que, ao
final da pesquisa, todo material sera mantido em arquivo, por pelo menos 5 anos, e
posteriormente descartados, conforme Resolucéo 466/12 e orientagdes do CEP/ENSP.

A pesquisa oferece riscos considerdveis no que tange a quebra de sigilo de maneira
involuntaria ou ndo intencional, invasdo de privacidade, violacdo da confiabilidade,
aspectos desagradaveis relacionados ao conteddo da entrevista, e eventuais
constrangimentos entre 0s depoentes quanto ao conteldo da fala transcrita. Algumas
medidas de protecdo poderdo ser tomadas para mitigacdo dos riscos como: minimizar
desconfortos garantindo liberdade do entrevistado em escolher o local, data e hora da
entrevista e autonomia para nao responder questfes que considerem constrangedoras;
realizar redagdo cuidadosa pos-transcrigdo das entrevistas; uso adequado de conceitos e
categorias analiticas; e garantir acesso aos resultados individuais e coletivos da pesquisa.
Se houver algum dano, comprovadamente decorrente da presente pesquisa, vocé tera
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direito a indenizacdo, através das vias judiciais, como dispdem o Codigo Civil, o Cédigo
de Processo Civil e a Resolugdo n® 466/2012, do Conselho Nacional de Saude (CNS).

Os beneficios da pesquisa sdo indiretos e referem-se ao coletivo, tanto para a comunidade
cientifica quanto para as organizacgdes, liderangas, e a sociedade em geral, na medida em
que auxiliam na producdo de novas pesquisas sobre a temaética, e ddo visibilidade ao
trabalho que vem sendo desenvolvido por esses atores sociais.

Este termo € redigido em duas vias, ndo seré fornecida copia ao sujeito, mas sim outra via,
sendo uma para o participante e outra para o pesquisador (a). Portanto, todas as paginas
deverdo ser rubricadas pelo participante da pesquisa e pelo pesquisador (a) responsavel
com ambas as assinaturas apostas na ultima pagina.

De posse dessas informacOes, declaro estar de acordo com a pesquisa, autorizando a
gravacdo da entrevista, e permitindo sua replicacdo em meios académicos e/ou para outros
fins cientificos.

Obs:.Em caso de ddvida quanto a conducdo ética do estudo, entre em contato com o
Comité de Etica em Pesquisa da ENSP. O Comité de Etica é a instancia que tem por
objetivo defender os interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e
dignidade e para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrfes éticos.
Dessa forma o comité tem o papel de avaliar e monitorar o andamento do projeto de modo
gque a pesquisa respeite 0s principios éticos de protecdo aos direitos humanos, da
dignidade, da autonomia, da ndo maleficéncia, da confidencialidade e da privacidade.

Tel e Fax do CEP'/ENSP: (21) 2598-2863

E-Mail: cep@ensp.fiocruz.br ou http://www.ensp.fiocruz.br/etica

Endereco: Escola Nacional de Satde Publica Sergio Arouca/ FIOCRUZ, Rua Leopoldo
Bulhdes, 1480 —

Térreo - Manguinhos - Rio de Janeiro — RJ - CEP: 21041-21

Contato com o(a) pesquisador(a) responsavel (mestranda da ENSP/FIOCRUZ):

Ana Isabella S. Almeida

Tel: (21)979755675

E-mail:_isabella_almeida.enf@hotmail.com

Rio de Janeiro, __, de de 201 .

Nome/ Assinatura do Pesquisador

Nome/ Assinatura do participante da pesquisa
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