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Prq%cio

O titulo deste livro fixa, para qualquer leitor, o sentido de uma pala-
vra-chave: peste. Ao se abrir o dicionério, a palavra estd definida como
‘calamidade’, ‘flagelo’ e como ‘doenga’ contagiosa grave, epidemia com

" grande poder de mortandade. Em sentido figurado, peste é toda pessoa ou
coisa m4, funesta e perniciosa, capaz de causar medo e espanto. Mas como
a lingua portuguesa no Brasil traduz as enormes riquezas e ambigiiidades
de nossa cultura, a palavra peste pode também ser dotada de significado
positivo, quando se diz que “um cabra ¢ bom da peste”. Contudo, neste
livro, ¢ com o significado primeiro, altamente negativo e ameagador, que a
palavra peste scra tratada. Isso porque, ela estd diretamente associada ao
tipo de mal que constitui seu sentido original e maior: a doenga. Um tipo
de mal que, por principio, a todos pode atingir, independentemente de fron-
teiras geogréficas e sociais e, diante do qual, sobretudo em certos casos, o
homem se vé sem qualquer protegdo.

Nio ¢ casual, portanto, que entre os quatro terriveis cavaleiros do
Apocalipse, uma das mais potentes representagées do mal no imagindario
ocidental, um seja a peste em formato de doenga. N&o € casual, igualmen-
te, que em modernas teorias de ciéncia politica, a doenga contagiosa que
mata muito e rapidamente se¢ja escolhida como a melhor figuragdo do que
se chama 'mal publico', quer dizer, um mal que a todos pode atacar sem
qualquer limite, exigindo, por isso, a mobilizagdo da sociedade e a inter-
vengdo efetiva do Estado. A peste, como doenga, €, assim, um fato bioldgi-
co e politico, sendo potente estimulador de representagdes sociais e de po-
liticas publicas.



Em sentido amplo, ¢ precisamente essa a problemdtica que o livro
enfrenta ao trabalhar com as duas pestes do século XX: a tuberculose e a
Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida (Aids). Dilene Raimundo do Nas-
cimento, formada em Medicina, realizou a pesquisa como tese de doutorado
em Histéria, no Programa de Pés-Graduagdo da Universidade Federal
Fluminense (UFF). Tal formagdo esclarece, em boa parte, a densidade e ori-
ginalidade do tipo de abordagem realizada. Isso porque, como se diz desde o
inicio, ndo se trata de realizar uma histéria dessas doengas sob o ponto de
vista de conceituagdes bioldgicas, mas de acompanhar, de forma compara-
da, as representa¢des construidas sobre elas como estratégia crucial para a
compreensdo de como foram conceituadas e enfrentadas pela sociedade e
pelo Estado. A hipétese que orienta toda pesquisa, por conseguinte, é a de
que nenhum fato, agdo ou visdo correlacionados as duas doengas poderiam
ser entendidos sem levar em conta a dindmica cultural que os preenche de
sentidos simbdlicos. Ou seja, que nada que envolva tais doengas pode ser
encarado como ‘neutro/objetivo’, nem em termos cientificos, nem politicos,
nem em quaisquer outros termos. Tudo que vem a elas relacionado, absolu-
tamente tudo, vem carregado de grande for¢a simbdlica. E, nos dois exem-~
plos, a for¢a é a do medo de aniquilamento fisico e moral dos individuos e da
sociedade como um todo, razdo pela qual o Estado até pode tardar a partici-
par dessa histéria, mas dela ndo consegue escapar.

Este livro traz uma histéria comparada das representagdes sociais de
duas doengas consideradas internacionalmente como as pestes do século
XX, mas delimitadas no contexto da sociedade brasileira, com questdes e
em periodos de tempo bem especificos, como requer a boa metodologia da
disciplina. Assim, a tuberculose e a Aids tiveram o estudo de suas repre-
senta¢des circunscritos aos contextos histéricos em que ambas eram con-
sideradas doencas transmissiveis e incurdveis. Vale dizer, a tuberculose,
das décadas finais do século XIX até os anos de 1920, quando se estabele-
ceram politicas ptblicas para seu enfrentamento, o que foi assinalado pela
criagdo da Inspetoria de Profilaxia da Tuberculose. A Aids, a partir de sua
identificagdo e defini¢do como um ‘novo mal’, por volta do inicio da déca-
da de 1980 até o ano de 1996, quando se passou a conhecer e administrar
um tipo de tratamento — o chamado coquetel —, que permitiu que se cu-
nhasse a expressdo/percep¢ao, ‘viver com Aids’.

Dois momentos paradigmadticos: um abrindo e o outro fechando o
século XX. O que permite uma incursio sobre formas de mobilizagdo social



e politicas ptblicas no Brasil que, como a autora demonstra, guardam
vérias convergéncias e também divergéncias esclarecedoras. Mas nido se
pense que a tuberculose entra nessa histéria como uma doenga do ‘passa-
do’ pari passu & Aids, uma doenga ‘moderna’, que assolaria os corpos e
mentes do século XXI. A tuberculose, se ndo ¢ mais uma doenga incuravel,
como era no inicio do século XX, mata assustadoramente no mundo atual.
Segundo balangos recentes, cerca de dois a trés milhdes de pessoas morrem
anualmente por a¢do de uma das maiores assassinas da humanidade, como
¢ tratada, pelos médicos, a bactéria causadora da tuberculose. Com tal
adverténcia de fundo, o presente livro ganha ainda maior importancia e
contemporaneidade, pois se muito ja foi feito no enfrentamento de ambas
as doengas, muito ainda h& que se fazer.

A pesquisa publicada propde uma reflexdo comparada sobre o tipo de
respostas articuladas pelos diversos agentes sociais nela envolvidos, a co-
megar pela comunidade médica e pelos proprios doentes, passando por
segmentos da sociedade mais ou menos organizados em movimentos so-
ciais, até alcangar o aparelho de Estado, produzindo-se entdo politicas
publicas. Uma trajetéria cheia de percalgos, de idas e vindas, que sempre
estd carregada das representagdes:compartilhadas sobre tais doengas. Por
essa razdo, um dos pontos altos do trabalho ¢ a anélise de como se desen-
volvem mecanismos de estigmatizagdo dos vitimados, o que estd profun-
damente vinculado as explicagoes construfdas para as ‘causas’ das doen-
¢as, o que nos remete tanto a situagdo do conhecimento cientifico (seria
melhor dizer da ignorancia) sobre elas quanto do Imagindrio coletivo que
as teme e representa de formas ambiguas e ameagadoras.

No caso da tuberculose, também chamada de peste branca, vale lem-
brar uma certa romantizacio ocorrida em determinadas épocas, o que se
associava a nomes de intelectuais e musas inspiradoras que sofriam da
doenga. No Brasil do século XIX, literatos como José de Alencar, Castro
Alves e Alvares de Azevedo tiveram tuberculose; j& no século XX, o boémio
e compositor Noel Rosa, dentre muitos outros famosos. Mas esse ‘charme’,
digamos assim, ndo afastava o medo da morte certa e sofrida, nem fre-
qlientava o ambiente das fabricas, sobretudo as de tecidos, onde um ope-
rariado, em grande parte composto por mulheres trabalhando em péssi-
mas condi¢des de higiene, tinha na doen¢a quase um destino previsivel.
Nenhum romantismo, nesses casos; apenas uma doenga operdria, fruto de
muita pobreza e falta de alternativas. Algo razoavelmente distinto do que



acontece quando dos primeiros casos identificados como Aids. Entdo, as
representa¢des sociais das ‘causas’ dessa doenga, que demora um pouco
para ser considerada ‘mova’, sdo exemplares de seu tempo histérico. Elas
vdo da hipétese de um virus criado em laboratério — um desses laboratéri-
os de agéncias tdo secretas quanto completamente destituidas de escripu-
los, que a Guerra Fria e o cinema de fic¢do cientifica nos fez conhecer —,
até a sempre potente idéia de um castigo divino, adequada a defesa da
moral e dos bons costumes. A luxuria e o desregramento fisico e moral de
homens e mulheres trazia consequéncias terriveis para eles mesmos e para
a sociedade, uma vez que tais ‘pecadores’ se transformavam em portadores
da morte em cadeia, devendo ser temidos e afastados do convivio maior.

Tanto no caso da tuberculose quanto no da Aids, essas representa-
¢Oes tiveram forte circulagdo, impactando possibilidades de agdo contra as
doengas. Nesse sentido, o estudo de Dilene Raimundo do Nascimento mostra
uma dindmica muito interessante ao comparar o que ocorre no Brasil na
mobilizacdo para o combate a tuberculose ¢ a Aids. Em ambos h4, sem
davida, uma primeira mobiliza¢do da sociedade, envolvendo os préprios
doentes e aqueles que lhe estdo préximos e/ou lhe sdo solidarios por
variados motivos. Mas hé distingdes que evidenciam o avanco dos movi-
mentos sociais no pais, o que tem a ver com o avango internacional da
mobilizagdo social, traduzido no aparecimento das chamadas organizagdes
ndo-governamentais, as ONGs, a partir da segunda metade do século XX.
Assim, as primeiras mobiliza¢ées contra a tuberculose vieram de lideran-
¢as do campo médico em alianga com intelectuais e politicos, tendo em
vista a articulagdo de campanhas que esclarecessem a populagdo sobre os
meios de evitar o contdgio e tratar da doenga, tornando-a conhecida. Dai
resulta a formag¢do de movimentos e institui¢des sociais com finalidades
humanitarias e patridticas, pois as primeiras décadas do século XX foram
um tempo de nacionalismos e de combate aos males que provocavam o
atraso do pais. Dentre eles, com destaque, estava a doenga, sendo a tuber-
culose das mais fatais.

A Liga Brasileira contra a Tuberculose, organizada em 1900, é o
melhor exemplo desse grande esfor¢o. Sua atua¢do por meio da propagan-
da, feita em conferéncias e diversas campanhas ‘publicitdrias’, exemplar-
mente estudadas pelas imagens de seus cartazes, teve desdobramentos
significativos, quer no que diz respeito a conscientizacdo da sociedade,
quer no que se refere a pressdo exercida sobre o Estado. Nesse sentido, a



criagao da Inspetoria de Profilaxia da Tuberculose, em 1923, é uma espécie
de coroamento dessas ag¢des, incorporando suas prescrigbes quanto & im-
portancia dos dispensarios e das enfermeiras visitadoras no tratamento da
doenca e na formacgd@o de pessoal especializado para fazé-lo. A Liga, sus-
tentada por doagdes de sécios, de igrejas, de empresdrios e também do
poder publico, foi a tinica a cuidar da questdo da tuberculose, por mais de
uma década, sendo integrada por varios médicos, muitos dos quais se tor-
naram tisiologistas por terem sido portadores da doenga. Mas, como a
autora observa muito bem, n3o era com a identidade de ex-tuberculosos,
de vitimas da 'peste branca', que esses homens falavam para a sociedade e
para o Estado. Era com a autoridade da ciéncia e acreditando na medicina,
como instrumento de modernizagdo e progresso do pafs, que eles assumi-
ram a lideranga do movimento e, igualmente, a formulagdo e execugdo de
politicas publicas, quando elas passaram a existir.

Algo diverso do que ocorreria na década de 1980, quando da
mobiliza¢do social voltada para o combate & Aids. Apés a identificacdo e a
ocorréncia das primeiras mortes que atingiram homossexuais, toxicoma-
nos e hemofilicos, um processo talvez mais duro e certamente mais rapido
de estigmatizagdo da doenca e dos doentes se desencadeou. Porém, como a
pesquisa destaca, eles resolveram ndo morrer em siléncio e se mobiliza-
ram formando organiza¢des numa velocidade tdo grande quanto a da dis-
seminacdo da Aids e a do panico que ela desencadeou. Portanto, nesse
exemplo, sdo os proprios vitimados, naturalmente aliados aos que lhes sdo
solidarios, que vao capitanear as a¢des e demandas de enfrentamento da
Aids. Diferentemente dos movimentos contra a tuberculose, ¢ do lugar de
doentes condenados & morte e com a voz e autoridade daqueles cujo inte-
resse e missdo € salvar basicamente o outro e reconquistar a auto-estima,
que tais movimentos emergem. A legitimidade que constroem esta assen-
tada no sofrimento e no conhecimento dos que padecem de Aids. Enfim,
na verdade da sinceridade daqueles que sabem que v@o morrer. Algo vidvel
e valorado positivamente no fim do século XX, e que possivelmente era
muitissimo mais dificil e arriscado no inicio do mesmo.

Trata-se de uma experiéncia nova e impactante para a socledade bra-
sileira. Nenhuma doenga ou calamidade havia produzido tdo rapidamente
tantas acdes de mobiliza¢do social, tantas pesquisas no campo médico e
tdo rapido envolvimento do Estado. Certamente, foi devido ao ritmo desses
eventos — muito indicativo da aceleragdo dos acontecimentos do tempo



presente — que, como o livro demonstra, evitou-se conseqiiéncias ainda mais
devastadoras desse mal no Brasil. Entre o inicio da década de 1980, quan-
do se comega a morrer de Aids no pafs, e o da década de 1990, quando as
primeiras politicas publicas sdo encetadas com a montagem da Comissdo
Nacional de Aids em 1990, vive-se um intenso processo de tomada de
consciéncia sobre o que é a doenga, como evitd-la e, por fim, de como ¢
possivel viver com Aids.

Dessa forma, o estudo comparativo deixa claro que, nos dois casos,
o Estado ndo intervem rapidamente no combate as doengas, e isso ndo se
deve a auséncia de propostas, articuladas por movimentos sociais ativos e
também por setores do préprio governo. Ao contrario do que se afirma
muito freqiientemente, a sociedade brasileira ndo se mostra insolid4ria,
desarticulada e a espera de um movimento do Estado. Ela se agita e se
organiza, pressionando o Estado e demandando sua ag3o diante do ‘mal
publico’, pois h& questdes, como a do estudo, em que apenas politicas
publicas t8m eficiéncia. Um bom ponto para se pensar, uma vez que uma
certa cultura politica, ainda muito em voga, insiste em reafirmar a ‘inca-
pacidade’ da sociedade, eternamente ‘dependente’ das dadivas do poder
publico, o que se articula a uma crenga na existéncia de uma espécie de
deficiéncia ontolégica para se construir um regime democréatico no pafs.
Evidentemente, entre o exemplo da mobilizagdo social contra a tuberculo-
se e contra a Aids hd muitas diferencas, que ndo sao sé de ritmo. Eviden-
temente também, o impasse a que a ciéncia médica (nacional e internaci-
onal) foi submetida tem hoje outras dimensdes e urgéncias. Mas o que
releva e o que quero destacar ¢ a centralidade da mobilizagdo de grupos
sociais e a dinadmica que ela desencadeia sobre a sociedade mais ampla e
sobre o Estado.

As pestes, como j& se observou, t€m imenso poder de mobilizagdo, o
que ¢ alids compativel com seu poder de destrui¢do. Por isso, sdo capazes
de produzir inovacdes, desencadeando inusitados mecanismos de solidari-
edade, além de linguagens e simbolos comunicativos, despertando e soli-
citando dos homens o que eles t¢m de melhor. Um aparente paradoxo, que
este livro percorre com precisdo, riqueza e criatividade.

Angela de Castro Gomes
Historiadora, doutora em Ciéncia Politica pelo Instituto Universit4rio de Pesquisas do

Rio de Janeiro (Iuperj), pesquisadora do Centro de Pesquisa e Documentagdo de Histéria
Contempordnea do Brasil da Fundagdo Getilio Vargas (CPDOC/FVG)



Apresentagio

Este livro representa o resultado das minhas pesquisas, no campo de
histéria das doengas, a respeito da representa¢do social das duas terriveis
pestes do século XX: a tuberculose e a Aids.

A escolha dessas duas moléstias como objetos de estudo, numa pers-
pectiva comparada, deveu-se ao fato de ambas, definidas como
transmissiveis e incurdveis, suscitarem, a par de profundas e contraditéri-
as emogdes, um coryunto rico de fontes, a partir das quais penso ser pos-
sivel refletir sobre como os agentes sociais de determinadas sociedades
relacionam-se com o mal que os ameaga e com o outro, na medida em que
este Giltimo passa a representar a propria encarna¢do deste mal.

O exame das fontes orais, imagéticas, médicas ou literarias sobre a
tuberculose e a Aids levou-me a trabalhar com a hipétese de que mesmo
aquilo que pudesse parecer um substrato meutro’ caracteristico destas doen-
¢as, isto é, o seu minimo denominador comum, expresso no binémio
transmissibilidade e incurabilidade, ¢ ele mesmo um efeito construido a
partir das diferentes visdes e/ou emogdes suscitadas pela trdgica perspec-
tiva do aniquilamento. Dito de outro modo, o estudo dos fendmenos pato-
légicos denominados tuberculose e Aids, no Brasil, ocorridos respectiva-
mente nos inicios e no final do século XX, mostrou-me que, do ponto de
vista social, uma doenga sé € concebida e enfrentada como mortal & medi-
da que, de alguma forma, este traco distintivo aparece aos diferentes seg-
mentos que constituem essa sociedade como promotor de sua aniquilagdo.

As respostas dadas a essas pestes dependerdo, portanto, daquilo que
elas colocarem em jogo e, antes disso, sua prépria representagdo como



pestes dependerd daquilo que os grupos constituintes dessa sociedade con-
ceberem como seu oposto.

Este foi o caso da tuberculose no Rio de Janeiro, no inicio do século
XX, quando este mal, delineando-se como um flagelo social, pés em xeque
tanto os valores desejdveis socialmente quanto a estabilidade da prépria
sociedade da época. No final do século XX, o aparecimento da Aids levan-
tou questdes semelhantes, confrontando também, tragicamente, os aco-
metidos por ela com valores morais, que, aparentemente, j& teriam passado
por uma profunda reformula¢do. Nos dois casos, portanto, as duas doen-
cas tematizam mecanismos de estigmatizacdo e exclusdo dos vitimados,
tanto em nome de valores morais quanto da manuten¢do de sua forma de
organizagao.

Procurei mostrar como tanto os vitimados como aqueles que, por
diversos motivos, se solidarizam com eles — por uma questdo de sobrevi-
véncia moral e social —, assumiram a tarefa de falar de seu lugar de ‘con-
denado’, afirmando assim uma identidade legitimadora de sua percepcio
do mal, desconstruindo-o e exigindo das instituigdes representativas da
sociedade um novo posicionamento e uma nova visdo em relagdo ao que
todos percebem como uma ameaga coletiva.

Na construgdo por mim empreendida destas duas pestes nestes dois
momentos vividos pela formagdo social brasileira, procurei ater-me a ba-
lizas temporais claramente definidas: para a tuberculose, do inicio do pe-
riodo republicano, com suas exigéncias de moderniza¢ao da cidade do Rip
de Janeiro até a constitui¢do da Inspetoria de Profilaxia da Tuberculose,
que significou uma efetiva tomada de posi¢do do Estado brasileiro de com-
bate a esta doenca, ainda incurdvel; no caso da Aids, reconstitui sua traje-
téria desde a divulgagdo de seus primeiros casos até 1996, periodo imedi-
atamente anterior ao advento do chamado coquetel.

A op¢do por esses periodos para a reconstrugdo desses processos de-
veu-se ao claro intuito de mostrar o confronto de uma sociedade diante de
algo imponderdvel que se transmite ¢ aniquila socialmente e a que s6 se
sobrevive quando os agentes sociais confrontados, vitimados ou nio, es-
tabelecem, juntos, um novo compromisso.

Este livro compde-se de duas partes: na primeira, construo as doen-
¢as; na segunda, as comparo. Na primeira parte, constituida de trés capi-
tulos, discuto teoricamente, no primeiro capitulo, a histéria das doencas,

a partir de uma revisdo da historiografia disponivel sobre doencas, com o



objetivo de situar a linha de andlise a ser desenvolvida no trabalho. No
segundo capitulo, trato da histéria da tuberculose no periodo 1900-1920,
abordando a mudanga na concep¢do da doenga de 'mal roméantico’ a 'mal
social', o conhecimento cientifico sobre ela, a mobilizacdo das elites médi-
cas e intelectuais na Liga Brasileira contra a Tuberculose e a organizagdo do
Estado no combate a doenga. No terceiro capitulo, construido de forma se-
melhante ao segundo, apresento a histéria da Aids de 1980 a 1996, abor-
dando a mudang¢a na concep¢do da doenga, de ‘cancer gay’ a sindrome de
imunodeficiéncia adquirida, o conhecimento cientifico sobre ela, a
mobilizacdo das pessoas envolvidas diretamente com a Aids em associa¢des
ndo-governamentais (ONGs) e a organizagdo do Estado no combate a doenga.

Na segunda parte, isto é, nos capitulos 4 e 5, realizo a anélise com-
parativa entre tuberculose e Aids. O quarto capitulo trata dos elementos
de aproximagdo e de diferencia¢do, na dimensao do conhecimento cientifi-
co, bem como das estratégias institucionais, tanto do Estado quanto das
organizagdes ndo-estatais, em relagdo a tuberculose e a Aids. No quinto
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Introdugio

Este livro é um estudo, em perspectiva comparada, da tuberculose e
da Aids no Brasil, respectivamente nas primeiras e nas dltimas décadas do
século XX.

Resgatando a andlise de meus ensaios anteriores sobre a tuberculo-
se na cidade do Rio de Janeiro, no inicio do século XX, a partir de pesquisas
desenvolvidas na Casa de Oswaldo Cruz da Fundagdo Oswaldo Cruz (COC/
Fiocruz), pude constatar a existéncia de analogias evidentes que ocorrem
também em relagdo a Aids, no final do século XX, tanto do ponto de
vista do conhecimento cientifico e das agdes institucionais quanto das
construgdes sociais.

Pensei, nesse sentido, que um estudo comparativo das repercussdes
da tuberculose e da Aids, no corpo social brasileiro, e das estratégias cien-
tificas e institucionais para combaté-las seria fértil para a reflexdo sobre
como a nossa sociedade se relaciona com doengas de grande impacto, cujas
caracteristicas principais sdo a transmissibilidade e a incurabilidade.

Cada momento histérico teria o seu grande medo, a sua peste,’ e as
caracteristicas da tuberculose, no passado, e da Aids, hoje, revestem essas
duas doengas de significados que permitem suas representa¢des como pes-
tes. Ambas, cada uma em sua época, sdo moléstias de grande relevancia
do ponto de vista epidemiolégico e social e descrevem trajetérias que se
conectam, apresentando, por outro lado contudo diferengas relevantes.

No caso da tuberculose, por exemplo, o discurso médico-cientifico do
inicio do século XX parece se constituir como tnico ordculo capaz de apre-
sentar propostas de, pelo menos, algum controle de suas manifesta¢des. J4
no caso da Aids, assistimos, a partir de 1980, ao espetdculo da perplexidade
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desse mesmo discurso, ludibriado pelas evolugdes de uma doenga que es-
capa a todas as tentativas de aprisionamento, e embaracado pelas teias do
imagindrio social, tdo rico em perspectivas aterrorizantes quanto o virus
em suas multiplas formas de aparicao.

A tuberculose e a Aids produzem um cotidiano de convivéncia com a
morte que resulta em uma diversidade de significados para os individuos
atingidos. O impacto da tuberculose foi intenso no século XIX e inicio do
XX. Vérias hipéteses tentam explicar a sua importancia na ¢poca. Geral-
mente, sdo enfatizados os altos indices de mortalidade, o fato de se tratar
de uma doenca incuravel, seu reconhecimento como contagiosa e a manu-
tencdo de indices endémicos por um longo periodo.

Constatando a alta incidéncia de tuberculose e seus elevados indices
de mortalidade na cidade do Rio de Janeiro, no inicio do século XX, per-
guntei-me por que o Estado ndo adotou medidas concretas que resultas-
sem em uma mudanca desse quadro e quais repercussoes teve na socieda-
de brasileira.

Responder a tais indagagSes implicou um estudo para identificar quem
reconheceu a tuberculose como problema, como se difundiu essa visdo e
quais 0s recursos e estratégias utilizados para converté-la em questdo a
ser enfrentada. Foi preciso, para isso, dimensionar sua magnitude na en-
tdo capital federal e analisar a doenca do ponto de vista da conceituacdo
cientifica, acompanhando, em seguida, sua repercussdo e as solugdes en-
gendradas nos campos meédico-cientifico, politico e social.

Tomei o mesmo caminho em relagdo a Aids, que surgiu em cena
publica no inicio da década de 1980. O caréter brutal desse aparecimento
e o aspecto misterioso, incompreensivel e inexplicavel da doenga para o
saber médico, deixaram perplexos os meios clentifico e social. Rapidamen-
te a Aids assumiu a dimensdo de pandemia.

Por ser a doenca um objeto relativamente novo, tanto para a histéria
quanto para as ciéncias sociais, ¢ uma vez que a histéria comparada nio
oferece metodologia consagrada fora da demografia histérica e da histéria
econdmica, que sdo os setores com uma tradicdo de andlise comparativa
reconhecida, resolvi, para tratar deste novo objeto, orientar-me pelas per-
guntas de Lucette Valensi (apud Haupt, 1998: 211)* recomendadas a cada
tipo e exemplo de comparagdo: “Como me decidir se dois objetos sdo com-
pardveis? Como compard-los? Que escala de comparacdo adotar? Por que

comparar?”
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O fato comum a ambas de serem doencas transmissiveis e incura-
veis, e, a0 mesmo tempo, apresentarem dissimilitudes, nos respectivos
periodos aqui considerados, fez-me decidir pela comparacdo. Procurei, en-
tdo, analisar a construgdo da conceituagdo sobre uma e outra, no campo
médico-cientifico; e as suas repercussdes nos campos politico e social,
buscando perceber rupturas e permanéncias na relacdo da sociedade brasi-
leira com enfermidades que se revestem de um carater de peste.

Nessa perspectiva, propus uma reflexdo sobre os tipos de respostas
dadas pela sociedade, quer pelo discurso médico-cientifico, quer pelo poder
publico ou pelas organiza¢des alternativas, bem como pelos individuos, a
essas doengas percebidas como fendmenos sociais. levo em conta, assim,
comparativamente, trés dimensoes das doenc¢as: a do conhecimento cien-
tifico, a das estratégias institucionais e a de suas manifestacdes no imagi-
nério social,no imagindrio social, a do conhecimento cientifico e a das
estratégias institucionais, considerando que essas trés dimensdes tém co-
nexdes e se interpenetram, assumindo ora caracteristicas de resultados,
ora de geradoras de agGes dos atores sociais na sua relagdo com as doengas
- conex0es sempre referenciadas aos tragos de transmissibilidade e
incurabilidade dessas doengas.

A anélise comparativa das relagdes da sociedade brasileira com a
tuberculose e a Aids, em dois tempos articulados, me permite situs-las
dentro do universo da histéria social. Levando em conta as diferencas pro-
prias dessa sociedade nos periodos recortados, investiguei as similitudes e
dissimilitudes de trajetéria da tuberculose e da Aids. Em outras palavras,
tentei detectar elementos pertinentes a ambos os casos que permitissem
sua aproximacdo e sua diferenciagdo. Concebendo-as como fendmenos
sociais, procurei analisar de que modo as visdes coletivas determinaram o
debate e a formulagdo de politicas de combate a essas moléstias.

Outro aspecto analisado é o das relagGes entre o discurso médico-cien-
tifico sobre a tuberculose e a Aids e os valores sociais postos em xeque no
contexto mais amplo da representacdo social dessas doengas. Trata-se, aqui,
de detectar a produtividade das concepgGes morais sobre tais doengas, presen-
tes no imagindrio coletivo, e na formula¢do do discurso médico-cientifico.

Por fim, procurei examinar a possibilidade de organiza¢des filantré-
picas e ndo-governamentais, atuantes em cendrios histéricos distintos,
terem contribuido para significativas transformagdes tanto das aborda-
gens médico-institucionais das doengas quanto de suas constru¢ées men-
tais, vale dizer, das representagdes decorrentes da experiéncia coletiva da
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tuberculose e da Aids como fendmenos sociais ¢ 0 modo como teriam afe-
tado as préprias politicas publicas.

Neste estudo comparado das relagdes da sociedade brasileira com a
tuberculose e a Aids, optei por uma multiplicidade de fontes, considerando a
diversidade de formas de percep¢do do fendmeno patolégico, segundo os
locais e niveis de comprometimento com as moléstias. Voltei-me nao sé
para fontes ja existentes, como me ocupei da constru¢do de um acervo de
histéria oral, com depoimentos de individuos envolvidos diretamente na
questdo da Aids, profissional ou pessoalmente. Comtemplo depoimentos de
médicos clinicos e gestores politicos, de profissionais que trabalham com a
elaboracdo e divulgagdo de informagSes (a chamada midia), de diretores de
organizagOes ndo-governamentais, de doentes e de seus familiares.

Quanto a tuberculose, as fontes privilegiadas foram os reclatérios
anuais, estatutos e folhetos da Liga Brasileira contra a Tuberculose, assim
como conferéncias publicas realizadas por seus médicos; artigos de publi-
ca¢des especializadas em medicina, como Brasil-Médico, Arquivos de Higie-
ne e Revista Médico-Cirtirgica; decretos, relatérios da Diretoria Geral de Sau-
de Publica, anais de congressos médicos, iconografia variada e depoimen-
tos orais.

No que diz respeito a Aids, foram selecionados boletins, relatérios e
folhetos da Associagdo Brasileira Interdisciplinar de Aids (Abia) e do Grupo
pela Vidda, anais de congressos, informes técnicos do Ministério da Saude,
decretos, artigos de publica¢des médicas e reportagens da imprensa geral,
além de iconografia variada, depoimentos orais e textos autobiograficos.

Penso que este trabalho, instrumentalizado pelo conceito de repre-
sentacdo social, como marco analitico para pensar a doenca como fend-
meno social, pode contribuir para o desenvolvimento do campo da histéria
das doengas e, assim, estimular o entendimento do fenémeno patoldgico,
para além da sua conceituagdo médica, como objeto histérico-social.

Notas

Para origem do conceito de peste, como um mal com poder desestruturante do cotidi-
ano por seu cardter recorrente e dizimador das populagdes, ver Delumeau (1989),
Defoe (1987) e Camus (1947).

*  Lucette Valensi, 1990, apud: HAUPT, Heinz-Gerhard, "O lento surgimento de uma
histéria comparada”, em BOUTIER, Jean, JULIA, Dominique, Passados recompostos:
campos e canteiros da histéria, Rio de Janeiro, UFRJ/FGV, 1998, p.211.
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A Doenga como Objeto da Histdria

Uma Nova Histdria

Uma renovagdo no dominio cientifico desenvolveu-se em extensio e
profundidade: ndo sé as ciéncias aprofundaram seus campos de saber como
o préprio saber se dividiu, principalmente a partir da década de 1970. Le
Goff (1990) afirma que a emergéncia de um novo campo de saber deu-se
pela afirmag¢do de determinadas ciéncias, novas ou nao, pela renovagao
das ciéncias tradicionais e pela interdisciplinaridade. Nesse processo de
renovagdo, a histéria assumiu novo valor e relevancia com a chamada
Histéria Nova. Diferentemente de outras ciéncias que se modernizaram de

forma setorizada, a Histéria Nova afirma-se como:

(-..) histéria global, total [que] reivindica a renovagdo de todo o cam-
po da histéria (...) toda forma de histéria nova e que se coloca sob a
bandeira de uma etiqueta aparentemente parcial ou setorial (...) ¢, na
verdade, uma tentativa de histéria total, hipétese global de explicagGes
das sociedades. (Le Goff, 1990: 27)

A Histéria Nova questionou a nogdo de fato histérico como algo
dado e acabado, ao mesmo tempo em que propds um resgate da primeira
fase dos Annales, representada pelos trabalhos de Lucien Febvre e Marc
Bloch. Pretendeu “fazer entender, colocar os problemas da histéria para
nos permitir viver e compreender um mundo em estado de instabilidade
definitiva” (Le Goff, 1990: 35). Com isso, ampliou o campo documental
da histéria, passando a utilizar uma diversidade de objetos ndo considera-

dos, tradicionalmente, como documentos histéricos: depoimentos orais,
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fotografias, ferramentas etc. O uso de novos documentos implica, contu-
do, a formula¢do ‘de uma nova critica a esses documentos. Como disse Le
Goff (1990: 54):

(...) é preciso desestruturar o documento para descobrir suas condi-
¢oes de produgdo. Quem detinha, em uma sociedade do passado, a
produgdo dos testemunhos que, voluntaria ou involuntariamente, tor-
naram-se documentos da histéria? (...). E preciso delimitar, explicar
lacunas, os siléncios da histéria e assenta-la tanto sobre esses vazios
quanto sobre os cheios que sobreviveram (...).

A Histéria Nova pode ser definida pelo aparecimento de novos pro-
blemas e novos métodos, que renovaram os dominios tradicionais da his-
téria, e também pelo aparecimento de novos objetos de estudo que coloca-
ram — ou recolocaram sob novas perspectivas — o corpo, a morte, a sexua-
lidade e a doenga como objetos de investigagdo histérica. E esse campo
renovado da histéria que nos permite trabalhar, numa perspectiva
comparada, a histéria da tuberculose e a da Aids.

Se, por um lado, podemos dizer que o berco da Histéria Nova é a
Franca, por outro, o campo nao ficou limitado ao dominio francés. Estdo
af consideradas, por exemplo, as histérias do cotidiano e as micro-histérias
da escola italiana que captam as formagSes intersubjetivas, em contextos
objetivos especificos, para dar significado, sentido e densidade a realidades
que fazem parte das experiéncias de vida de individuos concretos, sujeitos
sociais inseridos em diferentes setores da sociedade.

A doenca faz parte da dindmica vital e se inscreve em todos os setores
da relacdo do homem com a natureza e dos homens entre si — diversidade
de inscri¢oes apropriada pela historiografia com diferentes abordagens.
Resultam daf vdrios recortes da histéria das doengas que representam, de
modo muitas vezes reducionista, ora anélises biol6gicas, ora andlises
sociais. Outras andlises pretendem, sem negar o substrato fisiopatolégico
da doenca, apreender o processo de construgao social que a constitui como
fendmeno social. E nesse cendrio que considero oportuna uma reflexdo

inicial sobre a histéria de doengas.
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Histérias de Doenca

A problematiza¢ao da doenga no campo da histéria é recente. Antes, a
histéria de doengas era, em geral, objeto da reflexdo de médicos e higienistas,
aparecendo associada ou a uma histéria da medicina ou a uma epidemiologia
histérica. No primeiro caso, relatava-se de um século para outro a variedade
de doutrinas, teses e teorias sobre as enfermidades, numa associagdo que
atrelava a doenga a evolugdo do conhecimento e as grandes conquistas da
ciéncia. Histéria apotedtica, quando se tratava da vitéria da medicina cien-
tifica, e aneddtica, ao abordar o passado mistificador e metafisico do mundo
ocidental ou, ainda, as bizarras crengas de outras civiliza¢des. No segundo
(caso), a histéria ocupava-se do modo pelo qual, tomadas como entidades
puramente naturais, as diferentes doengas apareciam e se espalhavam pelo
globo, a partir das relagdes mantidas entre os povos.

Arrolando alguns exemplos de médicos e higienistas que escreveram
histérias da medicina no Brasil, o tisiologista Lourival Ribeiro, na sua
histéria da luta contra a tuberculose no pais, discorre sobre a doenga desde
os tempos coloniais até a década de 1950. Acompanha o progresso de
tecnologias no combate a tuberculose, principalmente a partir da desco-
berta do bacilo de Koch, o que possibilitou novos conhecimentos acerca da
doenca e critica a inoperdncia das institui¢des publicas para debeld-la,

sobretudo por nao implementarem os avangos cientificos:

(...) impde-se, sem perda de tempo, uma larga reforma nas nossas
institui¢des antituberculosas de acordo com as modernas recomenda-
¢Oes cientificas, sem as desaconselhéveis preocupagdes das campanhas
sanitérias baratas, de pouco rendimento e desrespeitosas a dignidade dos
doentes. (Ribeiro, 1956: 204)

Pedro Nava,! médico e memorialista, analisa, em um estudo da medicina
popular no PBrasil, a influéncia de crencas, superstigdes e religiosidade na for-
magdo tanto do saber popular quanto da medicina douta. Apesar de perceber
a diversidade cultural incorporada na construgdo de um saber e a permeabilidade
da medicina cientifica &s manifesta¢des culturais, sua 6tica estabelece uma

hierarquizagdo de saberes e préticas ao assinalar:

Se a crendice, a supersti¢ao e a religiosidade agem tao poderosamente
sobre a medicina douta, com mais razdo terdo de agir sobre os
ensinamentos dessa medicina douta no momento em que eles passam a
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fazer parte da experiéncia coletiva como contelido médico-popular de
sua cultura. (Nava, 1945: 5)

Sem discutir criticamente as questdes culturais que referenciam e ori-
ginam a formulagdo e permanéncia da medicina popular, Nava (1949: 21)
afirma:

Falta de médicos de um lado e abundancia de doengas de outro tinham
de dar como resultado a prolifera¢do dos numerosos autodidatas dos
quais provém a nossa medicina popular: rezadores, curiosos,
benzilhdes, caribambas, comadres e curdes de toda sorte.

Ainda abordando a medicina como temdtica privilegiada, Lycurgo
Santos Filho (1947), médico higienista, escreveu uma obra de félego que
percorre vdrios séculos, alinhando os principais eventos da histéria da
medicina no Brasil. Apresenta, evolutivamente, desde as doencas e remé-
dios no meio indigena, passando pela ‘medicina jesuitica’, o ensino médi-
co oficial, as institui¢des de assisténcia médico-hospitalar, as pesquisas
cientificas, os grandes personagens da medicina e, por fim, uma visdo
panordmica dos progressos da medicina brasileira no século XIX.

Nessas obras, a doenga ¢ vista como algo natural e o progresso da
ciéncia como necessdrio para controlar essa natureza, a partir de suas
institui¢des. Mas o que elas tém em comum, além, obviamente, da
perspectiva evolucionista, e que apresenta bastante importancia, é exata-
mente o manancial empirico, cuidadosamente vasculhado pelos autores.
Nelas encontram-se reprodug¢bes de documentos, valiosas fontes prima-
rias, assim como referéncias a teses e congressos. Tomando a questao
isoladamente ou numa perspectiva puramente evolucionista, tais estudos
tém tido, como conseqiiéncia, a incompreensdo daquilo que “dentro de
todo sistema nosolégico, independe de seu grau de cientificidade e efica-
cia” (Augé & Herzlich, 1986: 9), isto é, a dimensdo social da doenga. Pois
a doenga ndo é tdo-somente um conjunto de sintomas que nos leva a
procurar um médico, mas também um acontecimento que ameaca e
modifica nossa existéncia, seja individual ou coletivamente, muitas vezes
com graves conseqiiéncias.

Nesse sentido, Herzlich (1991) mostra que a sociologia americana
da década de 1950 tentou desnaturalizar a doenga, analisando sua dimen-
sdo social. Mas, ressalta que ndo passou de uma tentativa, pois, “tomando

como objeto a doenga, os socidlogos assumiam e aceitavam plenamente as
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concepg¢des médicas do fato patolégico”. Para eles, o saber médico era
uma “decodifica¢do do orgénico que o desenvolvimento cientifico torna-
va mais precisa e segura a cada dia” (Herzlich, 1991: 22). Aceitando a
definigdo médica da doenga como processo bioquimico que afeta o corpo
individual, os sociélogos apontavam somente de forma complementar
para sua dimensdo social, sem, na verdade, analisd-la como um produto
de sua prépria época sécio-histérica.

Parsons (1951), por exemplo, um dos sociélogos pioneiros nos estudos
sobre a experiéncia da enfermidade, considerava a doenga como um desvio
e o doente como aquele que deveria seguir a prescri¢do médica para, assim,
ficar isento das obrigagdes sociais cotidianas, isto €, aceitar a sua condicdo
de doente, o que significaria estabelecer uma relagao de direitos e deveres
entre si e o médico. Esta visdo empresta uma realidade social a doenga,
mas ndo a apreende como uma construgdo social. Trata-se assim, de anélises
de cardter biomédico as quais agrega-se a dimensdo social da doenga, sem
se levar em conta que as concepgdes cientificas sdo também construcoes
sociais.

Podemos pensar que entre diferentes grupos sociais existem diferencas
marcantes no sofrer ou no modo de reagir as doengas. Quadros patolégicos
que dominam uma época — a peste bubdnica no século XIV, a tuberculose
no século XIX - regridem em outra, enquanto outras patologias prevalecem,
como atualmente os tumores, as doengas cardiocirculatérias e, mais re-
centemente, a Aids (Berlinguer, 1978). Existe uma historicidade nas doen-
cas ligada a todos os acontecimentos do ser humano. Le Goff (1985: 7-8)
pergunta “onde estdo as febres ter¢ds e quartas de nossos antepassados” e
diz que: “a doenga pertence a histéria, em primeiro lugar, porque nao ¢
mais do que uma idéia, um certo abstrato numa complexa realidade
empirica, e porque as doengas sdo mortais”.

Desse modo, assim como a histéria,* a doenga, como fenémeno social,
também é uma constru¢do. Concorrem para a existéncia da doenga diversos
elementos cientificos, sociais e politicos, temporal e espacialmente
estudados. Dito de outro modo, diferentes grupos, a cada época, dao
significa¢do e sentido especificos a entidade fisiopatolégica chamada
doenga. A histéria de doengas pode revelar uma enorme gama de questdes.
Rosenberg (1992: 318) assinala que “a doen¢a é ao mesmo tempo proble-
ma substantivo e instrumento analitico”. Dessa forma, a doenga, como

objeto de estudo, possibilita o conhecimento sobre estruturas e mudancas

29



sociais, dindmica demogréfica e deslocamento populacional, reac¢des
societdrias, constituicdo do Estado e de identidades nacionais, emergéncia e
distribuicao de doengas, processos de construgao de identidades individuais,
constituicdo de campos de saber e disciplinas. '

Na década de 1970, os historiadores Revel e Peter incluem a doenca
numa coletdnea dedicada aos novos objetos da histéria. Comecava-se a
perceber que o estudo das doengas podia fornecer numerosos esclareci-
mentos sobre as articula¢gdes e as mudangas das sociedades. Revel e Peter
(1976: 144) afirmam que:

(...) a doenga € quase sempre um elemento de desorganizacao e de
reorganizagdo social (...). O acontecimento mérbido pode ser o lugar
privilegiado de onde melhor observar a significagdo real dos mecanis-
mos administrativos ou das praticas religiosas, as relagdes entre pode-
res, ou a imagem que uma sociedade tem de si mesma. 3

Numa critica a objetivagao do corpo por parte dos médicos, afirmam
ainda, ser necessdrio que o historiador, na sua prdtica, “atente ao siléncio
daquilo que ndo foi dito, por ndo ter podido se resolver em palavras” (Revel
& Peter, 1976: 154).

Tratar o corpo como objeto e, portanto, liberado da sua histéria
particular, leva o médico a se relacionar com a doenca e ndo com um
homem doente — o corpo passa a ser contabilizado epidemiolégica e
demograficamente. Dessa forma, se os métodos quantitativos possibili-
tam trazer as grandes massas para a histéria a partir da agregacdo de
dados, em geral retiram-lhe a face humana. Como dizem Revel e Peter
(1976: 146), “uma histéria de amor transforma-se em demografia”. O
que se conta ¢ o registro das criangas. Os dados quantitativos sem davida
tém sua utilidade, mas ndo se pode olhar para eles sem uma anélise critica
de sua estrutura, as vezes muito mais reveladora que os resultados obti-
dos. Vdrios autores concordam com essa observacdo. Ginzburg (1989: 173),

por exemplo, referindo-se também aos dados demograficos, diz:

Os registros civis apresentam-nos os individuos enquanto nascidos e
mortos, pais e filhos; os registros cadastrais, enquanto proprietarios
ou usufrutudrios; os autos, enquanto criminosos, enquanto auto-
res ou testemunhas de um processo. Mas assim corre-se o risco de
perder a complexidade das relagdes que ligam um individuo a uma
sociedade determinada.
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O demégrafo alemdo Imhof (1987: 90) afirma, num artigo sobre
demografia histérica, que “toda pessoa, mesmo que nunca tenha possuido
qualquer outra coisa, teve um nascimento e morte e estes registros sdo os
elementos mais simples com que a demografia histérica se ocupa”.

Mas o espago de tempo entre um acontecimento e outro é
extremamente varidvel de um lugar para outro, por motivos que dependem
da complexidade das relagdes de um individuo em uma determinada
sociedade. Sem um trabalho interdisciplinar, necessrio para uma anélise
demogréfica mais densa, pode-se incorrer em conclusdes errdneas ao se
constatarem somente os nimeros.* Ginzburg (1989: 171) chama a aten-
¢do para o risco de uma investigacdo quantitativa de longo periodo poder,
por exemplo, obscurecer e distorcer os fatos:

Precos, meios de subsisténcia e mortalidade sdo questdes que tém
significado no curto prazo (...). Na perspectiva do longo periodo ¢ dificil
compreender os problemas cotidianos da sobrevivéncia. Raciocina-se
por médias decenais, médias méveis, extraidas de folhas quase
logaritmicas. A vida real (expressdo que encerra, sem divida, elementos
de ambigtiidade) é largamente posta & margem. E a visdo de longo
periodo pode gerar uma abstrata, homogeneizada histéria social,
desprovida de carne e de sangue, e ndo convincente apesar de seu estatuto
cientifico.

Apesar dessas criticas, devemos considerar aqui que a histéria
quantitativa foi também precondi¢do para andlises qualitativas bem fei-
tas. Porter (1992) argumenta que desconsiderar os dados empiricos em
favor de uma teoria baseada na anélise do discurso, pode ser uma
irresponsabilidade e criar ciladas, cujo risco é realizar anélises
descontextualizadas por ndo estarem baseadas em evidéncias. Enfim, seja
uma andlise quantitativa, seja qualitativa, o que importa é a possibilidade
de uma maior aproximagdo com o objeto a partir da iluminacdo de um ou
alguns de seus aspectos, viabilizando uma melhor compreensido da realidade
estudada, com vistas, inclusive, a sua transformag¢do. No caso, um estudo
da representagdo social da tuberculose e da Aids que contempla o pensa-
mento e os 'sentimentos dos sujeitos sociais em relagdo as doencas, parece
ser a andlise qualitativa_a mais adequada. Além disso, o locus da doenca é
o corpo e como tal reveste-se de sinais, cuja leitura depende da representa-
¢do de corpo e de doenga vigente em cada grupo social, em diferentes di-
mensoes temporais.

31



Na coletdnea organizada por Peter Burke, A Escrita da Histdria: novas
perspectivas, Roy Porter (1992: 326), autor que trabalha com a histéria do
corpo, mostra “como o corpo é uma presenga suprimida, muito
freqlientemente ignorada ou esquecida”. Ele diz que o historiador ndo deve
tratar o corpo simplesmente como fenémeno biolégico, mas encara-lo como
algo mediado por sistemas de sinais de cultura, desnaturalizando, assim, as
relages mente/corpo. Ainda neste artigo, Porter refere-se a novas perspectivas
da histéria, abertas pelo que denomina ‘saber annaliste’, que promove pesquisa
em todas as dimensdes da vida material, desde o nascimento até a morte.
Segundo ele, a contribui¢do da antropologia cultural foi fundamental para
os historiadores, por possibilitar investiga¢des sobre o significado simbdélico
do corpo, como foi, também, a da sociologia, principalmente a sociologia
médica, ao encorajar os historiadores a tratarem o corpo “como a encruzilhada
entre o ego e a sociedade” (Porter, 1992: 294).°

Detenhamo-nos aqui sobre um fendmeno de materialidade biolégica
e ligacdo estreita com doengas — principalmente as ainda incurdveis, como
nos casos da tuberculose e da Aids em nosso estudo — e que, assim como o
corpo, sofreu, por parte de historiadores e sociélogos, um processo de
desnaturalizacdo: a morte. Philippe Ari¢s, Norbert Elias e Claudine Herzlich,
entre outros, mostram por linhas diferentes que, entre permanéncias e
mudancgas, a atitude do homem diante da morte ¢ historicamente
construida. A morte, assim como a doenga, nao se reduz a sua evidéncia
organica, natural, objetiva; ao contrario, porta significados mais complexos
que ultrapassam a dimensdo bioldgica.

Na distingdo que Herzlich & Pierret (1984) fazem sobre a doenca
crénica e individual, que remete a dimensdo privada, e a doenca infecciosa,
que incide sobre a esfera publica, ressalta-se que uma e outra revestem-se
de significados distintos de morte a cada época.® No caso das epidemias,
por exemplo, cujas caracteristicas sdo o grande ntimero de vitimas, a im-
poténcia diante da morte e a exclusdo dos doentes, a explicacdo para a
morte pode mudar: da inevitabilidade do castigo divino, em uma época,
passa-se & revolta, ao terror e a discriminagdo, em outra.

Philippe Aries (1975, 1982) refere-se ao impacto provocado pela mor-
te em série, na ocorréncia de uma epidemia. Além do desastre demografico,
a morte em série inviabiliza o ‘bem morrer’, ao transgredir uma das suas
principais caracteristicas: a previsibilidade e a conseqiiente preparacdo para
o fim. Uma situagdo de epidemia implica a subversdo dos ritos que envolvem
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a morte, como a toalete finebre, o veldrio e o enterro. Esses ritos cumprem
a finalidade de unir o morto a seus familiares e amigos e lhe conferir digni-
dade. Sem isso, a morte torna-se ainda mais temivel.

Jd Norbert Elias (2001) nos fala de uma outra atitude diante da
morte, que acaba sendo o reverso da anterior. Trata-se do isolamento dos
senis e dos moribundos da comunidade dos vivos, quer dizer, uma morte
antecipada, que ocorre principalmente em sociedades contempordneas. A
forma de experimentar a morte é varidvel e especifica para cada grupo
social. Portanto, as idéias acerca da morte e dos rituais finebres expressam
sentimentos de identidade entre os membros de um grupo. As idéias e ritos
comuns unem os homens; as idéias e ritos diferentes separam os grupos.’

De todo modo, os homens estdo sempre tentando postergar o fim, isto
€, procuram o que lhes proporcione alivio ante o reconhecimento de que a
sua prépria vida e a dos que lhes sdo queridos, ¢ finita, quer acreditando em
uma vida apés a morte, quer simplesmente negando a morte — o que hoje é
facilitado pelo aumento da expectativa de vida — ou acreditando na prépria
imortalidade — “outros morrem, mas eu ndo” (Elias, 2001: 7).

Tanto o propdsito de postergar a morte como o fato de o processo
civilizador implicar o controle das paixGes podem explicar, de certa forma,
segundo Elias (2001: 36), o isolamento dos moribundos:

Apenas as rotinas institucionalizadas dos hospitais ddo alguma
estruturacdo social para a situagdo de morrer. Essas, no entanto, sdo
em sua maioria destituidas de sentimentos e acabam contribuindo para
o isolamento dos moribundos.

Assim como Ariés, Herzlich (1993: 7) observa que o ato de ocultacdo
da morte, tanto da vida familiar como da vida publica, consiste, hoje, em
relegd-la ao hospital e delegar ao profissional médico a tarefa de esconder

um evento que queremos negar. E isso tem um significado:

A inscrigdo da morte no contexto do trabalho médico implica, por si
mesma, uma mudanca nas representagdes: ja ndo é mais inscrita nas
categorias da fatalidade e do sagrado, mas nas do ‘fazer’, da eficacia, do
cotidiano e da rotina [hospitalar].

O lugar da morte atualmente é na instituicio médica e, também af,
o moribundo encontra-se isolado. Também ai, no dmbito do espago hos-
pitalar, existe uma ocultagdo da morte. E essa ocultagdo, diz Herzlich,

baseado nos estudos de Glazer e Strauss:?
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visa menos a proteger o doente da angtistia do final préximo do que a
vida hospitalar da crise que representa a irrupgao imprevista de manifestagdes
emocionais intensas (...) ¢ como se a institui¢ao inteira desejasse, mais do
que tudo, reduzir as conseqiiéncias desestruturantes de um transborda-
mento emocional para o trabalho cotidiano. (Herzlich, 1993: 10)

Na verdade, espera-se que ocorra um acordo técito: a institui¢do si-
lencia e, por seu lado, o doente coopera com siléncio. Vérios estudos a que
Herzlich (1993: 13) se refere registram que esse acordo do siléncio ndo é
comum a todos os doentes. Varia conforme “a percepgdo, pelo médico, do

valor social do doente”, seja por sua origem social elevada, seja pela impor-

ndo se aplica o pacto da nega-

24), “é necessario, simbolica-

tdncia académica de sua doenga. Nesse caso,
¢do da morte. Daif, afirma Herzlich (1993:

mente, recriar um lugar e um tempo para a morte”. Portanto, entendermos

a morte como socialmente construida, possibilita também entendermos o

que poderia parecer um contra-senso quando Morin (apud Chiavenato, 1998:
109) nos diz que:

(...) é necessario revelar as paixdes profundas do homem paracom a
morte, considerar o mito na sua humanidade e considerar o préprio
homem como guardido inconsciente do segredo. Entdo, s6 entdo,
poderemos interpelar a morte desnudada, lavada, desmaquiada,
desumanizada, e dissecd-la na sua pura realidade biolégica.

As discussdes sobre a morte vém ao encontro do que pretendo aqui
como uma reelaboragdo da doenga, ou melhor, uma nova compreensio da
doenca como fato socialmente construido e, dessa forma, portando signi-
ficados reveladores de uma determinada sociedade.

A Doenca Revelando a Histéria

Se podemos dizer que a coletdnea de Le Goff e Pierre Nora inaugurou
a inclusdo da doenca como objeto da histdria,” ndo podemos afirmar que
esses autores caminharam isolados. Ainda nos anos 70, McNeill (1976)
criticava a falta de percepgdo, até entdo revelada pelos historiadores, quanto
a importancia da doenga, acusando-os de ndo valorizarem seu papel na
histéria. Para McNeill, essa dificuldade em lidar com a doenga prendia-se
ao fato de ela ser concebida como mera contingéncia, como desvio no curso

normal dos acontecimentos, sem ter um papel decisivo sobre a dindmica
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dos préprios acontecimentos. Hoje, podemos falar de um campo de histé-
ria das doencas, constituido por ‘histérias’ que, adotando perspectivas di-
versas, representam importantes contribuigdes ao trabalho de reflexdo so-
bre o papel das doengas na histéria.

Tomemos inicialmente a obra de McNeill (1976), que procura tragar
os encontros da humanidade com as doengas infecciosas e as profundas
consequéncias de novos contatos entre povos com experiéncias
imunolégicas distintas. O ponto central da sua andlise reside na observacdo
da clara correlagdo entre os encontros mutdveis dos povos com tais doen-
cas e as fases da sua histéria politica e cultural, verificando como padrdes
variantes de circulagio das doengas afetaram as relagdes humanas, desde
a pré-histéria até os tempos modernos. Daf, o destaque para as doengas
infecciosas e a importéncia de se analisar seu impacto sobre o processo
histérico. Para McNeill, a doenca infecciosa seria um dos pardmetros fun-
damentais e determinantes da histéria humana. Segundo ele, a histéria da
conquista da América seria incompreensivel se ndo se ressaltasse o papel
da epidemia de variola que dizimou as populagdes nativas, propiciando a
vitéria dos espanhdis. E importante notar que, ao privilegiar o impacto
demografico das epidemias e os ajustamentos ecolégicos decorrentes das
mutagSes biolégicas, McNeill confere as diferentes crengas ou concep¢des
relativas a doenga um papel secunddrio na histéria que ele procura construir.
Excegdo feita a medicina cientifica, tinico sistema conceitual que, a seu
ver, teria um impacto decisivo sobre a distribui¢do e viruléncia das doen-
cas infecciosas. Desse modo, tomando como referéncia a concep¢do cien-
tifica da doenga, a histéria de doengas de McNeill ndo contempla a anélise
do modo como as diferentes sociedades compreenderam e compreendem a
sua experiéncia patoldgica.

Informando a produg¢do historiogréfica mais recente, estudos
antropoldgicos e sociolégicos vém, ha tempos, explorando o dominio da
construgdo social e simbédlica da doenga, nas mais diversas sociedades. De
um modo geral, esses estudos mostram que, em todas elas, a ordem biols-
gica e a ordem social se correspondem, sendo a doenca uma realidade
construida e o doente um personagem social.’® Para toda sociedade, a do-
enca ¢ um problema que exige explicagdo — ¢ necessdrio que ela tenha um
sentido. Desse modo, a histéria das doengas ¢ um dos caminhos para se
compreender uma sociedade: é preciso avaliar a dimensdo social da doen-
¢a, como ela se mostra, pois a doenga funciona como significante social —
¢ um suporte e uma das expressdes da sociedade.
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Diferentemente da obra de McNeill (1976), os trabalhos de Sendrail
(1980), Bertolli (1993), Delaporte (1990), Armus (1995), Cueto (1997),
Brandt (1985), Carrara (1996), Tronca (2000) e Herzlich & Pierret (1984)
poderiam ser situados na direcdo de uma histéria propriamente cultural,
por enfatizarem quer as representa¢des cientificas ou leigas, quer a agdo
institucional ou as atitudes sociais espontaneas e difusas. Sendrail (1980: X)
defende a idéia de que “numa histéria das doengas, a preeminéncia nao
pertence a nenhuma civilizagdo: cada uma tem seus males que ela assume
conforme as crengas e os ideais que lhe sdo préprios”.

Sendrail propde-se a fazer um tipo de andlise que ndo se limite as fontes
puramente médicas, mas que interrogue documentos diversos com o intuito
de af procurar a imagem dos males que uma cultura pde no centro de suas
preocupagbes. O autor propde uma histéria que se posicione mais ao lado do
doente, que ndo se atenha somente ao olhar exterior do médico, para que seja
possivel perceber o drama, a consciéncia da doenga. Sendrail nos convida a
uma retomada das fontes — as crénicas, a literatura, os relatos de época —, que
testemunham as transformages espirituais e sociais, operadas por uma epi-
demia, para uma andlise do sentido que se confere a doenga.

Dentro dessa perspectiva que Sendrail adota, e retomando outras
fontes que ndo as tradicionais, Bertolli Filho (1992: 50), que trabalhou
com prontudrios médicos de tuberculosos internados no Sanatério Sdo Luis
Gonzaga, em Sdo Paulo, entre 1932 e 1945, diz que:

A andlise académica deste tipo de fonte permite aproximagées com a
triste histéria da dor, das lagrimas, da soliddo e, principalmente, da
morte (...). Uma morte que, bem antes de atingir a dimensao fisica,
revelava-se como social, ja que geralmente a exclusdo do convivio com
os sadios se constituia a medida mais freqiiente de protegao coletiva
contra o contagio e também contra a personalidade infectada.

Agregando a essas fontes uma diversidade de outras, como livros e
artigos médicos, relatérios de institui¢des publicas e privadas, depoimen-
tos orais, obras memorialisticas e biograficas, composi¢des literdrias e ar-
tigos jornalisticos, Bertolli Filho (1993) desenvolveu uma extensa tese!!
sobre a tuberculose e os tuberculosos, no contexto do processo modernizador
das grandes estruturas da sociedade brasileira, com especial énfase nos
olhares e a¢des dos paulistas e cariocas frente & questdo sanitdria. Consi-
dera que tanto a tuberculose quanto o tuberculoso sdo tépicos que se reve-

lam, por exceléncia, fendmenos resultantes da malha social brasileira.
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Privilegiando também o aspecto cultural da doenga, mas numa pers-
pectiva que d4d grande destaque a ciéncia, temos Frangois Delaporte. Este
autor, ao estudar a epidemia de cdlera em Paris no ano de 1832, procede a
uma andlise historiogréafica de conceitos da biologia e do nascimento da
clinica, atento a articulagdo dos fatores cientificos, econdmicos, éticos e
politicos na percepgdo da doenga. Delaporte (1990) mostra como a epide-
mia serve de prisma revelador de uma sociedade, especificamente no que
se refere a “poderes e saberes desarmados”: a burguesia parisiense ficou
chocada, em 1832, com o fato de se ver, apesar de todos os recursos da
civilizagdo, sujeita a uma calamidade anacrénica. Delaporte procura cir-
cunscrever toda a problemaética da enfermidade naquele momento, anali-
sando também as percep¢des contrastantes sobre o cdlera entre as classes
pobres, a elite burguesa e o meio médico.

Numa perspectiva menos identificada com a proposta de uma
representa¢do social da doenga, mas de qualquer modo preocupado em
examinar o fenémeno patolégico como elemento importante na dindmica
social, Diego Armus (1995) analisa o papel da tuberculose no processo de
moderniza¢do da satde publica argentina e, bem mais além, da participa-
¢do politica das classes trabalhadoras nos inicios do século XX. O historia-
dor argentino mostra como a tuberculose foi instrumentalizada pelas clas-
ses operdrias, no sentido de forcar o Estado a construir uma infra-estrutura
sanitdria bisica que permitiu a redugao das taxas de mortalidade pela doen-
¢a, o que sé foi possivel pela apropriagdo politica da doenga, numa clara
demonstracdo de que o fenémeno patolégico ¢, antes de ser um fato
biomédico, um fenémeno politico socialmente construido.

Cueto (1997), em sua obra El Regresso de las Epidemias, reine as
investigagGes sobre diversas epidemias que assolaram o Peru desde a da
peste, na cidade de Lima em 1903, até a do cdlera em 1991. Cada ensaio
desta obra foi dedicado a uma epidemia e Cueto analisa em cada uma,
fundamentalmente, trés aspectos: o impacto da doenga, discutindo os fa-
tores biolégicos e ecolégicos que a produz; as politicas publicas
implementadas para seu combate e as reagdes sociais a essas doengas.
Cueto mostra em seu trabalho uma grande preocupagdo em caracterizar o
contexto social e politico, no desenrolar da epidemia. No que se refere a
epidemia de febre amarela, por exemplo, a campanha para o seu combate
teve um importante papel no reforgo da autoridade do Estado, minando o
poder das autoridades provinciais e contribuindo para o desenvolvimento
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de um sistema estatal de satide. Por outro lado, a resisténcia dos trabalha-
dores as medidas sanitdrias e o confronto entre estes e os proprietdrios
imigrantes contribufram para a formagao da Alianza Popular Revolucio-
ndria Americana (APRA). A interven¢do do Estado caracterizou-se por so-
lucdes técnicas que ndo levaram em conta os aspectos culturais da doen-
ca. Como Armus, Cueto mostra uma maior preocupa¢do com uma histéria
politica da doenga no contexto da América Latina, colocando-se ao lado do
historiador argentino como um dos mais importantes pesquisadores da
atualidade, no campo mais bem propriamente denominado histéria da satde.

J4 Allan Brandt (1985), ao estudar as manifesta¢gdes de doencas ve-
néreas, ao longo do século XIX e inicio do XX, em vez de rastrear as
abordagens cientificas sobre tais moléstias, procura caracterizd-las como
fenémenos sociais. Brant observa que no século XX, embora tenha sido
possivel o combate bem-sucedido a outras doengas infecciosas, nossa
sociedade foi incapaz de controlar as doengas venéreas, por desprezar os
seus aspectos sociais. O autor acredita que tais doengas ndo podem ser
examinadas somente como entidades bioldgicas, devendo ser vistas como
fenémenos mais amplos, isto é, que envolvem certas atitudes, valores e
crengas sociais.

Analisando atitudes e valores no que se refere a sexualidade, Brandt
péde avaliar seu impacto perturbador sobre a pratica médica e
principalmente sobre as politicas de satide publica de controle das doengas
venéreas, durante os séculos XIX e XX. Sua contribuicdo fundamental estd
em mostrar a necessidade de se olhar para além do modelo biomédico, cujo
paradigma € muito restrito a solugdo do problema das doengas venéreas.
Em outras palavras, acredita que a estrutura de referéncia, tanto em ter-
mos de reflexdo quanto no de intervengdo social, deva se expandir para
além da medicina. Em sua abordagem, a andlise dos simbolos e imagens
associados a uma determinada doenga tém uma importancia crucial, pois
€ por meio deles que podemos determinar os valores e padrdes de julga-
mento que guiam as préticas sociais, configurando o perfil epidemiolégico
que uma doenga assume em determinada sociedade.

Ainda no campo das doencgas venéreas, Carrara (1996) analisa a
dindmica social em torno da sifilis e do seu combate, percorrendo o con-
Jjunto de intervengSes sociais propostas — ou efetivamente implementadas
para o seu controle — no Brasil, desde finais do século XIX até meados da

década de 1940. Da mesma forma, olha para além do modelo biomédico,
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constatando a reemergéncia da sifilis a partir de interesses multiplos,
principalmente de sifilégrafos envolvidos com a chamada luta antivenérea
— luta que esteve estreitamente vinculada a um projeto de construgdo da
nagdo brasileira. Segundo Carrara, os sifilégrafos construfram um con-
ceito de sifilis brasileira’ que contribuiu significativamente para a for-
mulagdo de um pensamento social de forte apelo nacionalista e civilizador.
O combate a esta sifilis, nas primeiras décadas do século XX, baseado
numa visao higienista de contetido eugénico, teve como objetivo intro-
duzir normas e padrées morais e comportamentais, consoantes um mo-
delo de nagdo inspirada nos padrdes europeus, isto ¢, depurado de tracos
culturais a época considerados inferiores.

Herzlich & Pierret (1984) desenvolveram seu estudo sobre a repre-
sentagdo social da doenga, partindo do principio de que o individuo doente,
em toda parte e em cada época, ¢ doente aos olhos da sociedade, em fun¢do
dela e segundo as modalidades por ela fixadas. Analisando a linguagem do
doente nessa relacdo de reciprocidade, as autoras mostram como o doente
percebe seu estado, como o exprime e se organiza, ao dar um sentido ao
mal biolégico. Assim, ao examinarem as concepgSes, os saberes, as con-
dutas ‘profanas’ e ‘profissionais’, em circulagdo na sociedade, concluem
que o doente e o meio social interagem constantemente, modelando mu-
tuamente suas percepgdes do fenémeno patoldégico. Em Maladies d’Hier,
Maladies d’Aujourd Hui, as autoras utilizam a literatura como fonte, por
encontrarem em textos literdrios amplo material para a andlise da repre-
sentagdo social da doenga.*

Podemos perceber que, mesmo com as abordagens distintas, para
esses estudiosos é fundamental o papel das crengas, simbolos,
representagdes, enfim, o enfoque cultural para a elaboragdo e andlise de
seu objeto — o fenémeno patolégico como fenébmeno social. Além disso,
esses autores mostram a necessidade de nos voltarmos para fontes outras
que, anteriormente, pouco utilizadas no trabalho do historiador, hoje
aparecem como elementos essenciais aos estudos da histéria das doengas,
ndo mais restrita as fontes que constituem o discurso médico cientifico.
Como demonstrou Vovelle (1987), relativamente a iconografia, podemos,
com freqiiéncia, inferir mais a partir dessas fontes, aparentemente obli-
quas, do que dos escritos cientificos consagrados.

Porto (1997), por exemplo, vai buscar na obra poética de Manuel

Bandeira a fonte para construir sua histéria de doengas. Sem negar o valor
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das abordagens que se utilizam das fontes cientificas sobre a tuberculose,
a autora aponta uma lacuna existente nesses trabalhos: a auséncia da
experiéncia individual e intransferivel de se estar tuberculoso; isto é, o
processo de constitui¢do do sujeito doente. E esse caminho que a autora
toma para desenvolver sua tese sobre a reconstrucdo de identidade do po-
eta pernambucano. Pérto utiliza o conceito de ‘trajetéria de vida’''® para
compreender como o impacto da tuberculose na vida de Bandeira
desencadeou um movimento de destruicdo e reconstrucdo de si, de forma a
lhe garantir, ainda que marcado pela doenga, sobreviver e afirmar-se no
mundo que o circundava. A autora mostra que o projeto poético de Manuel
Bandeira é a chave para a superagdo da sua condigdo de tisico.

Uma investigagdo no campo da histéria de doencas, centrada na
sua representagéo.social, isto €, nas visGes que os homens produzem de
seus males, inclusive as fantdsticas, pode trazer alguns problemas, uma
vez que o pesquisador estard lidando com sfmbolos — pois representar ¢
sempre lidar com simbolos. A dificuldade reside precisamente na interpre-
tagdo, no risco de ser superficial ou confinar-se as aparéncias. Todavia, a
dificuldade nessa interpretacdo pode ser menor na medida em que se tem
consciéncia de que as coisas sdo sempre representadas, mas de forma dife-
renciada, isto ¢, a partir da diversidade e complexidade nas inter-relagSes
das representagdes com o real.

Em A Questao do Imagindrio na Prética do Historiador, ftalo Tronca (1988)
alerta para os erros que podemos cometer numa andlise da representagdo e
para a necessidade de se perceber o imagindrio ndo como um epifenémeno,
uma superestrutura um tanto desprezada, mas como algo que esta na raiz
das motivag¢Ges histdricas. O autor observa que devemos considerar o tempo
da histéria, na medida em que “as rela¢des dos individuos com seu corpo,
com suas doengas e os sentimentos por eles experimentados, nos planos
fisico e espiritual” (1988: 4), sdo diferentes a cada época. Uma das fun-
¢Ses do historiador, portanto, é perceber mudancas de atitude em relagdo a
doenga, no perfodo de tempo por ele recortado, e identificar elementos
conjunturais que influenciam as transformac¢ées na concepgao da doenga.

Em sua obra As Mdscaras do Medo: lepra e Aids, de 2000, Tronca
utiliza-se de fontes literdrias de ficgdo para analisar historicamente os
elementos culturais, politicos e sociais que produzem uma concepgdo
estigmatizadora tanto da lepra, a partir do século XIX, quanto da Aids, no
final do século XX. Tronca (2000: 15) trabalha com uma histéria cultural



da doenga, privilegiando a questdo do imagindrio social “como, talvez, o
principal instituidor da histéria”. Sua narrativa procura contrapor o dis-
curso estético, a partir da ficgdo, ao discurso cientifico, isto é, o ponto de
vista médico sobre a doenga, demonstrando que ambos trabalham com
representagoes, ambos sdo construgdes sociais. Tronca define trés temas
que, segundo ele, organizam as representagSes em torno da lepra e da
Aids: a raga, a sexualidade e a geografia. Ele ressalta que tanto os temas
quanto os elementos alegdricos, presentes nos discursos literarios e cienti-
ficos, aparecem em constante interpenetracdo, ndo sendo possivel trata-
los com esquemas tedricos rigidos.

Herzlich (1991) assinala que o estudo da representacdo social da
doenga deve sempre levar em conta a articulagdo entre a patologia de uma
época, a configuracdo histérica e ideoldgica que a contextualiza, e o estdgio
de desenvolvimento da medicina, pois a representa¢do ndo é um simples
reflexo do real — ela estd enraizada na realidade social e histérica que ao
mesmo tempo contribui para construir. Como afirma (1991: 23), “¢
englobada na imagem de uma sociedade que a doeng¢a adquire uma
significacdo”. A autora estuda as representacoes de satide e doenga como
uma realidade sui generis, fora dos modelos médicos. Inspira-se na linha
dos trabalhos antropolégicos, mostrando a existéncia, em cada sociedade,
de um discurso sobre a doenga que ndo ¢ independente do conjunto das
construgdes mentais de expressdo dominante.

Defendendo a idéia de que os sintomas e as disfun¢Ses sé adquirem
sentido e se organizam como ‘doen¢a’ na medida em que introduzem uma
modificacdo na vida do doente e na sua identidade social, Herzlich propde
andlises em que a dimensdo social da doenga ¢ inerente a construgdo do
que chamamos doenca. Considerar a satide e a doenga como realidades
orgdnicas independentes tanto do espago e do tempo, quanto das
caracteristicas dos individuos e dos grupos atingidos por uma doenga, ¢é
restringi-las a leitura exclusiva do saber médico e nao percebé-las como
realidades que tém dimensdes sociais. Ao analisar a utilidade da
representacdo social no campo da doenga, Herzlich mostra que, seja qual
for a importancia da medicina moderna, a doenga é um fenémeno que a
ultrapassa e a representagdo ndo é apenas um esfor¢o de formulagdo mais
ou menos coerente de um saber, mas também de interpretagdo e questdo
de sentido. A interpretagdo coletiva dos estados do corpo coloca em ques-

tdo a ordem social, revela-nos as relagdes existentes entre o biolégico e o
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social. Por meio da satide e da doenga temos acesso, portanto, a imagem
da sociedade e de suas imposi¢Ses aos individuos.

Nessa linha de reflexdo, Herzlich analisa os processos cotidianos de
construgdo da doenga bem como as categorias e formas de racionalidade pre-
sentes nos diversos registros (inclusive os literdrios), pelos quais os individuos
tentam traduzir e organizar suas experiéncias. Ela deixa claro em seguidos
trabalhos que a previsdo de condutas individuais nao é objeto dos estudos de
representacdo social. Seu interesse repousa na leitura de fenémenos coletivos,
Jja que a representagao social permite tanto a compreensdo de alguns problemas
candentes do ponto de vista da sociedade, quanto o esclarecimento de alguns
aspectos referentes a sua apropriagdo pelo corpo social, a partir de debates e
conflitos protagonizados por diferentes grupos.

Outro aspecto a ser considerado na andlise da representa¢do social da
doenca é o da elaboragdo do discurso médico. Da mesma forma que o saber
dos doentes depende, pelo menos em parte, do saber dos médicos, a prépria
histéria da medicina nos mostra que as rela¢des entre saber médico e
concepgdes do senso comum podem dar-se como via de mao dupla. Na verdade,
ndo se trata apenas de admitir categorias biolégicas, sociais e éticas no
saber e na prdtica médicos; trata-se, antes, de detectar manifesta¢des de
representacSes ‘profanas’ da satde e da doenga, enraizadas na realidade
social, que informam numerosos elementos do saber médico.

Segundo Rosenberg (1992), somente quando se nomina um fenémeno
como doenga ¢ que lhe é atribuido um sentido. Dessa forma, a dor e os
sintomas sdo definidos, dotados de significacdo e socialmente rotulados.
Pode-se observar que todo significado sé é légico para o individuo porque é
socioculturalmente legitimado por seus semelhantes. As representacdes
sociais, sendo produzidas e apreendidas no contexto das comunicagdes sociais,
sdo necessariamente estruturas dindmicas, caracteristicamente flexiveis e
permedveis, fazendo com que o estudo empirico das representacdes revele,
freqlientemente, a concomitincia de contetidos mais estaveis e de contetidos
dindmicos, mais sujeitos a mudanga. As representagoes sociais sdo tanto a
expressdo de permanéncias culturais quanto o locus da multiplicidade, da
diversidade e da contradi¢do. Assim, as representagdes sociais sio campos
socialmente estruturados na interface de contextos sociais de curto e longo
alcance histérico. Pode-se considerar as narrativas literdrias e as cientifi-
cas essenciais para revelar a complexa fungdo cultural das representacdes
sobre a doenca em nossa sociedade, interpretando e contrapondo as alegorias
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existentes em um e em outro discurso. Portanto, somente levando-se em

consideracdo esses dois niveis de percepgao ¢ que se pode apreender, na sua

integralidade, o processo de construgdo social da doenga.

Notas

B

O trabalho de Pedro Nava a que me refiro aqui é Capitulos da Histéria da Medicina no
Brasil, publicado em Brasil Médico-Cirtirgico (1949: 3-32). O memorialista escreveu Bau
de Ossos (1973), Chdo de Ferro (1976) e O Cirio Perfeito (1983), entre outras obras.

Lucien Febvre, na sessdo inaugural do Collége de France, em 13 de dezembro de 1933,
disse: “Dado? Nao, criado pelo historiador e, quantas vezes? Inventado e fabricado,
com a ajuda de hipéteses e conjecturas, por um trabalho delicado e apaixonante (...).
Elaborar um fato é construi-lo.” (apud Le Goff, 1984: 167).

A respeito da desordem urbana ocasionada por uma doenga, a epidemia de gripe
espanhola, ver, por exemplo, Brito (1997).

Imhof (1978: 08) faz referéncia a ocorréncia de inimeros nascimentos pré-
matrimoniais no distrito de St.Veit, Austria, no periodo de 1870/74 — dados colhidos
nos registros das igrejas. A investigacdo do historiador Michael Mitterauer, que
avaliou todas as possibilidades para um indice tdo alto (70%), concluiu que este teve
pouco a ver “com moral frouxa, com desagrega¢do dos costumes e com promiscuidade”
e, sim, com um clero mal-preparado para atender a regido na realizagdo de casamentos.

Em entrevista publicada na revista Histdria, Ciéncias, Satde — Manguinhos 9(1): 205-
212, jan-abril, 2002, Porter refere-se especialmente a Arthur Kleinman, antropdlogo,
médico, autor de The Illness Narratives, Suffering, Healing and the Human Condition, entre
outras obras.

As autoras analisam a representagdo social das doengas e a construgdo social do
doente em vérias épocas e, conseqiientemente, os diferentes significados da morte.

Sobre representagdes da morte e os significados dos rituais finebres, ver Da Matta
(1985) e Reis (1991).

Sobre os artigos de Glazer e Strauss, ver Herzlich (1993).

Esta coletanea intitulada Histdria, organizada por Le Goff e Pierre Nora, compde-se de
trés volumes: 1. Novos problemas, 2. Novas abordagens e 3. Novos objetos.

Ver White (1991), sobre as formas de tratamento dadas & questdo por vérias corren-
tes da sociologia, e Augé & Herzlich (19806).

Esta tese foi publicada pela Editora Fiocruz, em 2001, sob o titulo Histdria Social da
Tuberculose e do Tuberculoso: 1900-1950.

Podemos aqui arrolar alguns exemplos de obras literdrias conhecidas que se prestam
como fonte de estudo para a representagdo social da doenga: em relacdo a Aids, Para
um Amigo que Nao Me Salvou a Vida (1995), de Hervé Guibert, e Tridngulo das ffguas
(1991), de Caio Fernando Abreu; em relacdo a tuberculose, Didrio e Cartas (1996), de
Katherine Mansfield, e A Montanha Mdgica (1984), de Thomas Mann.
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Pérto (1997) utiliza esse conceito para revelar o processo de reconstrugdo do fenéme-
no de adoecimento no que ele explica os sentimentos e as concep¢ées do enfermo
sobre o que est4 se passando com ele. Na verdade, a autora tra¢a uma trajetéria de
vida, menos como conceito central do que como forma de se perceber a trajetdria de
um doente especifico, no caso Manuel Bandeira.

Bandeira adoeceu de tuberculose em 1904, aos 18 anos de idade, o que o obrigou a
interromper os estudos de arquitetura e percorrer um itinerdrio terapéutico. Como
expressou, mais tarde, em poesia: “Criou-me, desde eu menino/ Para arquiteto meu
pai./ Foi-se-me um dia a satde.../ Fiz-me arquiteto? N&o pude!/ Sou poeta menor,
perdoai!”



A Tuberculose no Inicio Ao Séeulo XX

Da Tisica & Tuberculose

Tuberculose é uma doenga infecciosa, de evolugdo crénica, causada
pelo bacilo de Koch, que o doente expele ao tossir. Tal moléstia encontra
um campo fértil para seu desenvolvimento entre individuos ja debilita-
dos por condigGes de vida e trabalho precdrias. Atinge, principalmente,
os pulmédes, provocando fadiga, febre, emagrecimento, tosse e dor no
peito. E tratada e curada por quimioterdpicos. Se nao houver tratamento,
o doente pode, em fase avangada da doenga, apresentar escarro com san-
gue — a hemoptise.

Mas nem sempre o conhecimento que se teve da tuberculose foi esse.
Até a descoberta do bacilo de Koch, em 1882, atribufa-se a doenga uma
origem hereditdria. Em geral, quando uma pessoa adoecia, varios membros
da famfilia também eram acometidos pela doenga, que, ndo raro, dizimava
a todos, o que reforgava entre os médicos a crenga na hereditariedade. Os
médicos ndo percebiam que o confinamento familiar favorecia a propaga-
¢do da doenga na famflia.

No infcio do século XIX, o senso comum elaborou uma visdo
romantica da doenga. A tisica seria a expressao fisica de uma interioridade
rica em sentimentos conturbados, sendo reconhecida no campo artistico e
literdrio como a doenca da paixdo. Sontag (1984: 31) mostra que, na “mi-
tologia da tuberculose, geralmente hd alguns sentimentos de paixdo que
provocam o ataque da doenga ou que se exprimem nesse ataque”. Tema
recorrente para os escritores roménticos, eram raras as obras literdrias e
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artisticas que ndo inclufam tisicos entre seus personagens (Bertolli Filho,
1993). A facies tisica' expressava a inexorabilidade da morte ante o
acometimento da tuberculose tanto pelo fatalismo da heranga como pela
falta de métodos terapéuticos eficazes, que o conhecimento cientifico s
mais tarde traria.

Com a revelacdo da etiologia da doenga, a concepgdo de mal contagioso,
com um agente transmissor especifico, foi se consolidando até assumir o
lugar da hereditariedade. O avan¢o do conhecimento cientifico sobre a
doenca e a nova organizagdo social trazida pela industrializagdo
deslocaram, claramente, a incidéncia maior da tuberculose para as classes
trabalhadoras. Nos inicios do século XX, a doenga tornou-se, de maneira
indiscutivel, uma patologia de cardter social, isto ¢, de ocorréncia e
propagacéo estreitamente ligadas as condigdes de vida e de trabalho.

Os ricos dispunham de habitagGes arejadas, com boa iluminacdo
natural, e, quando adoeciam, retiravam-se para um sanatério onde eram
submetidos a tratamento higiénico-dietético e de repouso, evitando, com
isso, a propagacdo da doenga.”> Na Inglaterra do final do século XVIII e, um
pouco mais tarde, em outros paises, os trabalhadores, além de submetidos
a fatigantes jornadas de trabalho, aglomeravam-se nas cidades, vivendo
promiscuamente em habita¢des mal iluminadas e pouco arejadas. Corri-
am, assim, maior risco de adoecer, com o agravante de ndo terem acesso
ao tratamento da época.’

As teses defendidas no Congresso para a Luta contra a Tuberculose,*
realizado em Berlim em 1899, foram da maior importancia para consolidar
o entendimento da “contagiosidade da doenga e da intensidade de sua
propagacdo entre as pessoas que vivem e trabalham em comum, em espagos
fechados, mal asseados, mal arejados e mal ventilados” (Fraenkel, 1899:
343). Estabeleceram, como “um verdadeiro dever social do Estado”, a luta
contra a doenga: “Fla deve ter por fim, ndo s6 combater a propagacdo e
disseminac¢do do agente especifico da tuberculose, como ainda levantar a
existéncia orgénica dos individuos” (Kohler, 1899: 283).

O relator Gerhardt (1899: 284), de Liibeck, apés afirmar que era
entre a classe operdria que a tuberculose fazia maior ntimero de vitimas,
sustenta que “se os individuos tuberculosos ndo tém os meios necessérios
para se tratar em sanatérios, seu tratamento deve ser, se for necessario,
assegurado pelo Estado”. Conclui que as sociedades de seguro na Alemanha

“tém todo o interesse em associar-se a luta racional contra a propagacao
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da tuberculose entre as classes operdrias”, pelo fato de a incapacidade para
o trabalho, causada pela doenga, levar os tuberculosos a retirar das Caixas
os socorros contra a invalidez. A existéncia de um seguro social na Alema-
nha foi fundamental para a destinagdo de elevados recursos financeiros a
construgdo de sanatérios para tratamento de tuberculosos.’

Em comunicacdo apresentada ao X Congresso Internacional de Higiene
e Demografia, em 1900, Landouzy (1900: 420) discute a freqiiéncia da
doenca e, baseado em estatisticas publicadas pelos diversos estados
europeus, conclui que: “a tuberculose aparece como uma moléstia popular,
uma pandemia, cuja disseminagdo aumenta na razdo direta do acréscimo
incessante da densidade das aglomeragSes urbanas”.

Ao definir a assepsia e o isolamento como os principios basicos da
profilaxia da tuberculose — profilaxia esta que repousa sobre a no¢do
fundamental de que se trata de uma doenga contagiosa e evitdvel —, Landouzy
propds medidas necessdrias a aplicagdo desses mesmos principios e, ao avaliar
os progressos realizados até entdo na luta contra a doenga nos paises
europeus, reafirma que os governos, com raras excegdes, nada fizeram e que
essa tarefa coube mesmo a iniciativa particular, por meio da criagdo de
ligas, de associa¢des e da organizagdo de congressos médicos periédicos. “A
estas Ligas, a estes Congressos, ndo era possivel pedir a execugdo das medidas
editadas (...) a iniciativa privada podia apenas instruir o pablico e promover
um movimento da opinido em favor da luta travada” (1900: 16). Para
Landouzy, esse movimento da opinido publica seria a Gnica forma de “im-
por aos poderes publicos a aplicagdo das medidas propostas” (1900: 16).

Se na Europa, a responsabilidade do Estado com uma politica efetiva
de combate a tuberculose se mostrava incipiente, no Brasil, a situacdo era

muito mais grave, assumindo contornos ainda mais expressivos.

Miseraveis e Esquecidos

Em fins do século XIX e inicios de XX, a tuberculose era a maior
responsdvel pela mortalidade na cidade do Rio de Janeiro. Todos os anos

ela eliminava grande contingente da populagdo, s6 sendo sobrepujada por
outra doenga nos anos de epidemia.¢

Se, aparentemente, essa mortalidade se distribuia indistintamente

por toda a populagdo, a ver mais de perto, verifica-se que a sua intensidade
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se dava de maneira diferenciada. A populagdo ndo se distribuia
homogeneamente pela cidade quanto as condigdes de habitagdo; a inser-
¢do no trabalho ndo era a mesma para todos, os alimentos ndo estavam
igualmente acessiveis, nem se tinha igual acesso aos recursos médico-
sanitdrios.

Desde a segunda metade do século XIX instalava-se na cidade do Rio
de Janeiro um contingente crescente de imigrantes estrangeiros que aqui
chegavam com a expectativa de uma vida melhor. Havia também um ou-
tro fluxo de imigrantes: o dos que aqui aportavam, mas seguiam para
outros estados — principalmente Sdo Paulo, onde, ao contrario do Rio, ex-
pandia-se no setor cafeeiro. Constitufa-se assim um significativo contin-
gente de populagdo flutuante no Rio de Janeiro. Vinham, ainda, ex-escra-
vos oriundos das fazendas de café da regidao fluminense do Vale do Paraiba.
Alguns eram absorvidos pelo mercado de trabalho, no setor de servicos e
na indtstria nascente, que precisava de mao-de-obra abundante e barata
para sua expansdo. Outros ficavam a margem do mercado (Mello, 1978).7

Dessa forma, o Rio de Janeiro tornou-se o cendrio de uma populagio
altamente diferenciada. De um lado, uma massa abundante de trabalhadores
que nem sempre estava empregada e, quando estava, recebia saldrio
insuficiente para moradia e alimenta¢do adequadas. De outro, a classe dos
proprietarios, do comércio ou da industria, e os altos representantes da
estrutura politico-juridica, que tinham ao seu dispor, porque podiam
comprar, os bens necessarios para manter uma condi¢do de vida privilegiada.

Em O Rio de Janeiro do Meu Tempo, escreve o cronista Luiz Edmundo
(1987: 53) sobre a pretoria de Sdo José: ®

As ruelas que se multiplicam para os lados da Misericérdia, (...) es-
treitas, com pouco mais de metro e meio de largura, sio sulcos tenebro-
sos que cheiram mal. Cheiram a mofo, a pau-de-galinheiro, a sardinha
frita e suor humano (...). Casas onde a gente adivinha, em fundos
apodrecidos pela umidade e pelos anos, gatarrdes herctleos e cies vio-
lentos, todos em furia, a despedagar ratazanas colossais, quase tdo gran-
des como carneiros!

Quanto & populagdo do morro do Castelo, Edmundo (1987: 65) as-
sim a descreve:

(...) gente que sai de casa pela madrugada, para exercer empregos em

lugares distantes, a lata do almogo embrulhada em papel de jornal;
homens de cardo pélido e chupado, o cabelo por cortar, a barba por
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fazer, denunciando moléstia ou penuria extrema; mulheres, das que
sd0 o tombo da casa, as burras de trabalho, de ar desalinhado e pobre, as
saias de cima, em rodilha, na cintura, imidas da 4gua dos tanques onde
trabalham o dia inteiro; criangas de ar enfermico, amarelas e secas, o
corpo coberto de feridas (...) umas mogoilas palidas, cheias de olheiras e
sardas, que trabalham cosendo para o Arsenal de Guerra e vivem se
queixando de pontadas no lado do pulm3o, tonteiras e falta de ar. Pobres
raparigas de 14bios brancos e sorrisos que fazem mal, com trinta anos e
jé cheias de melancolia, de rugas e cabelos brancos.

Estes fragmentos traduzem bem a imagem da cidade no seu cotidia-
no vivido pela populagdo menos favorecida. No final do século XIX e
inicio do XX, o Rio de Janeiro nada mais era do que um aglomerado de
pequenas vias insalubres, atopetadas de corticos, onde pululava a massa
heterogénea de trabalhadores e miserdveis dividindo o mesmo espago.

A maior parte dos habitantes da cidade era obrigada a uma convivéncia
estreita com todo tipo de insalubridade, o que contribufa para a disseminagdo
de moléstias que minavam ainda mais as forgas daqueles que quase ja ndo
as tinham para ganhar o sustento didrio. Exceto para poucos, viver na cida-
de do Rio de Janeiro constitufa-se, assim, uma verdadeira prova de resistén-
cia fisica e moral, pois que a grande massa da populagdo aqui concentrada
tinha de se defrontar tanto com a escassez de trabalho quanto com as més
condi¢Ses de habitagdo e alimentagao.

A alta incidéncia da tuberculose entre a populagdo pobre do Rio de
Janeiro aparece, portanto, como expressdo necessaria tanto da configuragao
de um espago urbano deteriorado, quanto do baixo nivel das condi¢des de
vida dessa populagdo condenada a viver nesse espago.

No ano de 1895, a incidéncia maior de ébitos por tuberculose, se-
gundo a circunscrigdo civil, foi na pretoria de Santana (3,5 por 1.000
habitantes) e na de Sdo José (3,3 por 1.000). Sobre a pretoria de Santana,

I8-se no relatério desse mesmo ano de 1895, produzido pela Diretoria Ge-
ral de Satde Publica (DGSP), que,

pela sua grande populagdo, em geral constituida pelo proletariado e
cheia de estalagens e cortigos, alguns em péssimas condigoes higiénicas
eoutros insaneaveis, ndo admira que fornega todos os anos um grande
contingente de 6bitos” (DGSP, 1896: 78).

A distribuigdo da prevaléncia da tuberculose fazia-se, portanto,
comprovadamente, de maneira diferenciada por grupos de populagéo,
segundo sua condi¢do de vida e trabalho. Fontenelle (1949), estudando a
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distribuicdo da mortalidade por grupos de idade no perfodo 1903-1930,
apontou uma curva ascendente no grupo de 20-29 anos e o 4pice na faixa
etdria de 30-39 anos. A maior frequéncia de mortalidade por tuberculose
dava-se exatamente no periodo de vida produtiva em que o individuo esta
de uma forma ou de outra vinculado a um tipo de atividade econdémica e,
portanto, duplamente exposto ao risco do contagio, isto ¢, na moradia e no
trabalho (Fontenelle apud Barreto, 1949: 511).

No inicio do século XX, a maioria dos trabalhadores do Rio de Janeiro
tinha uma jornada de trabalho de 12 horas, em locais sobremaneira insalu-
bres. Em func¢do dos baixos saldrios, comiam mal e moravam precariamente
— elementos fundamentais na epidemiologia da tuberculose.

Everardo Dias (1977: 45) descreve a situacdo dos trabalhadores bra-
sileiros no inicio do século XX, relacionando-a a tuberculose:

(...) uma base salarial baixissima, salario de escravo, explorac¢do brutal
do brago humilde que se encontrava em abundéncia no pafs, gente de pés
descalgos e alimentacdo parca (um punhado de farinha de mandioca,
feijdo, arroz, carne seca) (...) café adogado com mascavo e um pouco de
farinha, pois pdo era artigo de luxo, bem como o leite, a carne, os
condimentos, os legumes (estes Gltimos desconhecidos na casa do
trabalhador). E quanto a moradia, estava confinada a barracdes em fundo
de quintal, em pordes insalubres, em casebres geminados (corticos),
préximos as fabricas e pelos quais pagava de aluguel mensal 15, 20, 30
mil réis (...). A anemia e a tuberculose faziam abundante ceifa anual.

Fica claro que as condi¢Ses de moradia da maior parte da populacdo
no Rio de Janeiro predispunham ao acometimento da doenca e facilitavam
a sua propagagao. As habitagdes coletivas,® que favoreciam o contagio
pela superpopulagdo (alta densidade domiciliar), somava-se a deficiéncia
de acdo dos agentes naturais de desinfec¢do dos escarros (luz solar e
ventilacdo, cuja falta deprime as defesas orgénicas dos individuos). Assim,
havia uma dissemina¢do quase que universal da tuberculose, entre a
camada da populagdo mais pobre da capital federal.

Fontenelle, em seu trabalho Salubridade das Habitagoes Coletivas no
Rio de Janeiro, de 1918, apresenta dados que tornam irrefutdvel o quadro
descrito, mostrando uma ocorréncia de 6bitos nas habita¢des coletivas
quase trés vezes maior que nas habita¢gdes comuns unifamiliares
(Fontennelle & Barreto,1918:13). Luiz Edmundo (1987), no capitulo
intitulado 'Vida do corti¢o', ilustra de forma bastante expressiva o agravo

que a tuberculose causava aos moradores das habitagSes coletivas:
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Ruidos cavernosos, que acabam fazendo a ronda da estalagem e que
lembram, ora um rouquenho e triste marulhar de ondas, ora um sinis-
tro coaxar de ras. Sao os tuberculosos que tossem, despedindo-se da
vida, de olhos cercados por olheiras roxas, as faces encovadas, sobre
esteiras podres ou sobre catres de palha pejados de molambos. Sdo os
pobres que esperam a morte, o rabecdo da Santa Casa, de boca fria,
trémula, toda manchada de catarro e sangue... Ndo raro, uma dessas
janelas abre-se de repente, para que uma voz entrecortada de solugos
atire um brado angustioso, mas que se perde pela noite escura: — Mor-
reu! Deus meu! Como ecu sou desgragada! (1987: 149)

Era, portanto, nesse contingente de miserdveis esquecidos como ci-
dadaos que mais se disseminava a tuberculose.

A Nova Capital

A tuberculose ndo fazia parte da pauta de preocupagdes do governo,
ocupado com as doengas epidémicas. Pela forma como se desenvolveu, o
centro do Rio de Janeiro preservava condi¢des materiais favordveis ao
aparecimento de epidemias, ocupando a febre amarela posi¢do primordial
na atengdo do Estado. Tal posigdo era reforgada, ainda segundo Luiz

Edmundo (1987: 8), com a predilegdo da doenga pelos estrangeiros que
aqui aportavam:

Se a febre amarela, por uma enternecedora intuigo patriética, poupa
o nativo, ceifando o leiteiro, que ndo é do pafs, de preferéncia, esse, por
sua vez, desforra-se ceifando com o leite malsdo que, criminosamente,
vende, a vida de nossas criancinhas.

O descaso do Estado com a tuberculose estava na proporgao inversa
da sua preocupagdo com o saneamento do Rio de Janeiro, que, desde 1870,
mobilizava as autoridades, confrontadas com uma situagdo sanitdria
alarmante, toda vez que a cidade era assolada por uma epidemia — e, nessa
época, a freqiiéncia de violentos surtos de febre amarela e variola foi bastante
regular. Vdrias comissdes foram constituidas e diversos planos de reforma
urbana elaborados desde entdo.

Em 1874, constituiu-se a Comissdo de Melhoramentos da Cidade
do Rio de Janeiro, integrada pelos engenheiros Jerénimo R. M. Jardim,
Marcelino Ramos da Silva e Francisco Pereira Passos, para analisar as cau-

sas dos altos indices de febre amarela e propor medidas de saneamento.
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Mais tarde, ainda nesse periodo, a comissdo passou a ser integrada por
médicos, o que significou a ado¢do de novos conhecimentos de higiene que
colocavam o homem como fator primordial da difusdo das doencas
transmissiveis. Esta nova equipe foi chefiada pelo Bardo do lavradio, que
ocupava também o cargo de presidente da Junta Central de Higiene. Mas
nenhuma dessas iniciativas, por motivos politicos ou técnicos, deu conta
de alterar significativamente o quadro de epidemias (Fritsch, 1986).

A republica nasce, assumindo a tarefa de sanear a cidade do Rio de
Janeiro. Floriano Peixoto, em mensagem de 1892, ao salientar que as
epidemias resultavam em “grave prejuizo da situagdo interna e externa do
pais”, afirmava ser “inadidvel uma resolu¢do definitiva do problema
complexo do saneamento desta capital, ainda que com os sacrificios de
avultados dispéndios” (Brasil, Cdmara dos Deputados, 1978: 70).

No que se refere a satde publica, os governos republicanos,
sucessivamente, preocuparam-se com o saneamento da capital federal,
explicitamente motivados pelos interesses do comércio internacional. Mas
a sua intervengdo era limitada pelos entraves politicos da descentralizagdo do
poder, definida pela Constituigdo de 1891.'° Em contrapartida, a economia
do municipio ndo permitia a realizagdo de projeto de tdo alto custo finan-
ceiro como reconhecia o préprio governo federal.

Assim, sobre a capacidade orcamentdria do municipio, foi bastante
ilustrativa a mensagem de Floriano Peixoto em 1894 ao afirmar que as
condi¢bes sanitdrias da capital:

(...} aconselham a adogdo de medidas que habilitem o governo muni-
cipal a desempenhar-se do compromisso que lhe incumbe acerca do sane-
amento da cidade, pois que, evidentemente, ndo cabem nas forgas do
or¢amento municipal as grandes obras e melhoramentos materiais de
que carece a Capital da Unido. (Brasil, CAmara dos Deputados, 1978: 94)

Nédo eram, contudo, as condi¢Ges de satide da populagdo trabalhado-
ra que residia no Rio de Janeiro que estavam em jogo, mas, sim, o rdpido
crescimento da economia do pafs e a intensificagdo das atividades portuérias.
Tanto que a tuberculose ndo se incluia nas propostas sanitdrias
governamentais, que especificavam, somente, a febre amarela e a variola,
acrescidas da peste bubdnica a partir de 1900.

Foi no governo de Rodrigues Alves que o projeto politico de
saneamento da capital veio a se concretizar, sendo considerado “primordial
para o reerguimento da vida econémica do pais” (Brasil, Camara dos
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Deputados, 1978: 311). Ressaltem-se as condi¢Ses politicas e técnicas
favoraveis a sua viabilizacdo. Os Servigos de Higiene Defensiva da capital
passaram, por decreto, a administragdo do governo federal, em julho de
1902, sendo sancionada a transferéncia em 2 de janeiro de 1903 (Fontenelle,
1922: 430). Somaram-se a isso os novos instrumentais técnicos criados
com as descobertas de Pasteur no campo da microbiologia e da bacteriologia,
que possibilitavam o combate as doengas epidémicas.* O projeto politico
de Rodrigues Alves foi concretizado pelo plano urbanistico de Pereira Passos,
prefeito do Distrito Federal, e pelo plano sanitdrio de Oswaldo Cruz, diretor
geral de satide publica.

A essa altura havia unanimidade de diagnéstico sobre a insalubri-
dade da capital federal. O que ndo era unénime era qual estratégia adotar
para saned-la. Nao foi facil para Oswaldo Cruz conseguir implementar
sua politica de saneamento. Antes de iniciar a execu¢do do plano, o
sanistarista sofreu grande resisténcia, mesmo da classe médica. A pro-
posta de profilaxia da febre amarela foi alvo de duras criticas dos médicos
que se dedicavam a clinica liberal. Estas criticas, motivadas aparente-
mente por questdes cientificas, encobriam uma forte oposigdo entre a cli-
nica liberal e a medicina experimental, pois, segundo Solis (1982), a
legitima¢do da medicina experimental — principal tema do V Congresso
de Medicina e Cirurgia, realizado no Rio de Janeiro em 1903 — implicaria
a dependéncia das préticas médicas as orientagSes ditadas pelos laboraté-
rios e institutos de pesquisa, com a perda progressiva de sua autonomia.

Por fim, com a concorréncia do governo federal, concretamente im-
plantado na cidade do Rio de Janeiro, Pereira Passos e Oswaldo Cruz
atuaram com todo rigor autoritédrio, respaldados juridicamente e articulados
em nome do saneamento e modernizagdo da capital. Largas avenidas foram
construidas, prédios demolidos, corticos afastados da &rea central,
ambulantes retirados das ruas. E a satide publica, organizada militarmente,
dizimou os mosquitos da febre amarela, exterminou os ratos, vacinou
contra a variola, procedeu a milhares de inspe¢des e desinfec¢Ses
domiciliares, interditou casas comerciais, corticos etc.’? A capital federal
transformou-se e adquiriu fei¢do civilizada, moderna e higiénica. Estavam
removidos, assim, os obstdculos ao desenvolvimento das atividades
comerciais, financeiras e politicas da capital e garantidos o fluxo imigratério
e o comércio internacional.

Entretanto, o beneficidrio dessa ‘mova capital’ ndo foi a populagdo
como um todo. A modernizagdo da cidade ndo implicou uma modificagdo
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‘das condi¢des sociais vigentes; ao contrdrio, s6 aprofundou as diferengas
entre aqueles que desfrutavam de condigdes de vida privilegiadas e os que
lutavam diuturnamente pela sobrevivéncia.

As dificuldades cada vez maiores de fixacdo no centro da cidade
empurraram os trabalhadores para dreas que passaram a concentrar a
pobreza, vitimas do desinteresse privado e estatal: os subtirbios e as favelas.
O movimento em direcdo aos subtirbios deu-se em fungdo do baixo valor
dos terrenos e da expansdo da rede ferrovidria, que facilitava o transporte
para o trabalho. As favelas, surgidas nos morros, préximos do trabalho e
cujos terrenos nada custavam, formaram-se e cresceram sem os
equipamentos urbanos mfnimos necessrios como o abastecimento de dgua,
rede de esgotos e energia elétrica. Os barracos eram construidos com
material inadequado — latas, papeldo, folhas velhas de zinco, madeira podre
etc. — e sem qualquer norma de higiene. Desse modo, essas moradias,
assim como as habita¢Ses coletivas, constituiam focos de insalubridade,
companheira da tuberculose.’?

Com as doengas epidémicas entrando em franca regressdo, a
tuberculose comegou a ganhar espago no discurso oficial, que reconhecia o
cardter social da doenga e admitia a necessidade de um programa sanitério
para combaté-la. Aparecia em destaque a questdo da habita¢do relacionada
a incidéncia do mal. Bulhdes de Carvalho (1904: 15), médico-demégrafo

da DGSP, estabelecia essa relagdo de forma clara

A distribui¢do geografica da tuberculose na cidade acompanha para-
lelamente a densidade da populagdo e as precérias condi¢Ses de habita-
¢d0. Onde é mais densa a populagdo e onde mais abunda o proletariado,
¢ também onde mais avulta o obituério da tuberculose.

Ao contrario da febre amarela, da varfola e da peste bubénica, que
para os sanitaristas expressavam atraso nacional, a tuberculose era vista
como doenga prépria da civilizagdo. Mas € claro que ndo da civilizagio em
si, mas de um processo de crescimento desordenado e discriminatério. E,
embora a tuberculose passasse a ter lugar no discurso oficial, foram poucas
as tentativas de enfrentamento da doenga no ambito governamental, e mesmo
assim sem resultados praticos, nas duas primeiras décadas do século XX.

Nas instrugdes da DGSP de 1902, a ‘tuberculose aberta’ aparece como
doenga de notificacdo compulséria, junto a outras moléstias transmissiveis.
A medida ¢ mantida no Regulamento Sanitdrio de 1904, que, entre outras

determinagdes referentes a tuberculose, estabelece que os doentes nao
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podem residir em habitagSes coletivas nem trabalhar em casas comerciais,
o uso obrigatério de escarradeiras em lugares piblicos e a prova
tuberculinica para os animais estabulados (Dec. n® 5.156). Esse decreto
trata ainda do isolamento nos hospitais. Seu artigo 225 diz:

os tuberculosos nao podero ficar em comum com os demais doen-
tes da mesma enfermaria. A Dirctoria Geral de Satide Piiblica entender-
se-4 com as administra¢des dos referidos hospitais a fim de obter o
isolamento, tdo completo quanto possivel, dos tuberculosos hospita-
lizados. (Dec. n® 5.156)

Essas medidas legais foram inécuas. Por um lado, devido a falta de
agdo concreta do poder publico, que ndo tinha a tuberculose como alvo
prioritdrio de interven¢do; por outro, em fungdo da precariedade
socioecondmica do grupo populacional mais atingido pela doenga.

A DGSP lancou mao também do Conselhos ao Povo (1903), publicado
na imprensa e em folhetos avulsos distribuidos pela cidade, orientando
sobre os meios de evitar a tuberculose. Esses folhetos ndo levavam em
conta as condi¢des de vida do publico alvo ao ressaltar a importéncia de
habitagdes amplas e arcjadas, boa alimentagdo e trabalho adequado na
profilaxia da doenga. Ora, precdrias condigées de vida e de trabalho eram a
realidade da parcela da populagdo mais intensamente atingida pela
tuberculose. A contradi¢do fica explicita no item 32 do Conselhos ao Povo:
“Os remédios para a cura da tisica sdo dois: um ¢ o ar livre e puro, o outro
¢ a boa alimentagdo, devendo ambos serem ajudados pelo repouso. O doente
do peito deve viver ao ar livre todo o dia” (DGSE 1903: 26).

Em 1906, Rodrigues Alves solicita ao Congresso medidas legais e
or¢amentdrias para a hospitaliza¢gdo dos tuberculosos indigentes,'* baseado
em relatério do Ministério da Justi¢ca e Negdcios Interiores. Esse relatdrio
de 1905 dizia ser chegado o momento, quando as doengas epidémicas
entraram em regressdo, de se dar mais atengdo a tuberculose: “se alguns
dos meios de luta devem ser deixados a iniciativa particular ou a acdo das
coletividades sociais de beneficéncia” (apud Almeida, 1978: 236-237), a
hospitalizagdo era dever do Estado, “obra de solidariedade humana e de
defesa social” (apud Almeida, 1978: 236-237).

O relatério indicava como solugdo para o problema do isolamento
dos tuberculosos indigentes a proposta da Santa Casa de Misericérdia de
construcao de um hospital, com os custos de edificacdo e manutencdo

divididos com o governo. A Santa Casa concorreria com 150:0005000
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(cento e cingiienta mil contos de Réis) para o projeto de edificagdo, que
teria custo méximo de 500:000$000 (quinhentos mil contos de Réis); as-
sumiria a administra¢gdo do hospital e a metade do 6nus de manutencio.
A proposta teve parecer favordvel da Comissdo de Satide Publica da Cama-
ra dos Deputados, resultando em projeto de lei, mas somente em 1914
vindo a ser concretizada.

Outra tentativa de enfrentar o problema da tuberculose no dmbito
do Estado foi o plano de Oswaldo Cruz, ainda diretor geral de satide publica,
em 1907. Ele também compreendia que era hora de combater a tuberculose
pela sensivel diminui¢do da incidéncia das outras moléstias infecciosas na
capital federal (Cruz apud Barbosa, 1907). O plano, atualizado tecnica-
mente, era de realizagdo bastante problemdtica porque, como iniciativa do
Estado, tudo ainda estava para ser feito em relacdo a tuberculose. A come-
car pela notificagdo compulséria, que ndo era feita sistematicamente pelo
préprio médico, constrangido de cumpri-la, por sentir que estaria traindo
o doente que o chamara em confianga (Nascimento, 1902: 5-6).

A viabiliza¢do do plano dependia de vdrias instdncias dos poderes
Executivo e Legislativo que deveriam estar absolutamente voltados para o
controle da tuberculose como uma questdo prioritdria, tal qual se dera
com o saneamento no Rio de Janeiro. O plano nao se traduziu em pratica
sanitdria, entendida como “conjunto de iniciativas e interven¢Ges concre-
tas do Estado com o objetivo de alterar um dado padrdo sanitario” (Bodstein,
1984: XI), mas teve sua importdncia como proposta da Satide Ptiblica no
enfrentamento do problema da tuberculose.

Resumindo, a tuberculose ndo logrou tornar-se uma questdo
emergente para o Estado na primeira década do século XX. A prética da
Satide Publica, determinada por interesses nacionais de ordem econdmica,
transparecia ndo visar, necessariamente, a melhoria das condi¢des de satide
da populagdo em geral.

As elites médicas jd consideravam necessdrio e urgente enfrentar o
problema da tuberculose. Discutiam na academia, nos congressos, na
imprensa, ocupando o vazio deixado pelo Estado, que ndo tinha uma politica
que resultasse na diminui¢do da mortalidade e morbidade da doenca.
Articulando-se organicamente, criaram a Liga Brasileira Contra a
Tuberculose (LBCT), que sempre buscou uma aproximacdo com o Estado.
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A Liga Brasileira contra a Tuberculose

E importante perceber o significado da Liga no campo da filantropia.
Os trabalhos que de alguma forma discutem a filantropia estabelecem
uma distingdo entre esta e a caridade, entendida esta dltima como uma
assisténcia desorganizada aos pobres, isto é, sem método cientifico.'®

A pratica caritativa, até o século XVIII, estava basicamente sob
dominio da igreja catélica, que estabelecia uma divisdo moral da sociedade
entre os que tinham o poder de perdoar e os que precisavam ser perdoados.
Esta prdtica tinha por objetivo “aliviar a dor tempordria para salvar os
seus semelhantes e de assegurar a felicidade eterna apds a morte” (Balen,
1983: 41). Propunha a tutela dos ricos sobre os pobres, o que os conduziria
ao reino dos céus.

Num momento em que a sociedade busca seu desenvolvimento eco-
ndmico nos moldes capitalistas e o trabalho comeca a ser visto como fonte
de riqueza, a tutela dos ricos sobre os pobres passa a ser vista como proble-
matica. Os homens precisam ser livres para vender sua for¢a de trabalho e
receber, por recompensa, o auto-sustento — o que deve estar sob sua respon-
sabilidade individual.

As diferengas no grau de apropriagdo dos meios necessarios ao auto-
sustento, quer dizer, a desigualdade das condicdes de subsisténcia, eram vistas
como conseqiiéncia natural do crescimento populacional. Mas seus efeitos,
nas grandes cidades, tinham de ser de alguma forma controlados, para ndo se
tornarem Obices ao desenvolvimento do sistema de economia livre.'

No decorrer do século XIX ficou evidente que as instituigdes caritati-
vas, privadas ou religiosas, eram incapazes de lidar efetivamente com a
questdo da pobreza ou seus aspectos. A concepgdo de que o pobre tinha o
direito de ser socorrido pelo rico ou poderoso, e que este, conseqiientemente,
tivesse a obrigacdo moral de socorrer os pobres, foi combatida na Europa,
principalmente, a partir da segunda metade do século XIX, segundo andlise
de Topalov (1990). Era preciso superar a assisténcia indiscriminada e
distinguir o pobre ‘védlido’ do pobre ‘invélido’ para o trabalho, isto é:
“distinguir os pobres que sio duravelmente pauperizados-e os operarios
regulares, provisoriamente em dificuldades” (1990: 397).

Tornou-se necessdrio operacionalizar essa distingdo. O pauperismo,
em seus diversos aspectos, passou a ser objeto de estudo de ciéncias como

a medicina, o direito, a economia, a sociologia e outras, que forneceram as
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elites sociais e politicas os instrumentos que possibilitaram a classifica-
¢do das populagdes. Mas, ndo sé a classificagdo. Na verdade, as técnicas
cientificas foram incorporadas pela classe dominante visando a uma
intervengao concreta no meio social e, com isso, ao controle de uma situacdo
que as ameacava sobremaneira e a uma adequacao da vida urbana as
novas condi¢des sociais e econdmicas vigentes.'’

Nesse momento, surge a filantropia como modelo assistencial base-
ada no ‘cientificismo’, capacitado a substituir o modelo caritativo. A
filantropia representa, assim, um campo de idéias e iniciativas préticas
desenvolvidas pela classe dominante com o objetivo de intervencdo social.
Utiliza, ainda, o discurso da moralidade ndao mais para alcangar o reino
dos céus, e sim para o distinguir da nogdo de direito social. Como argu-
menta Tocqueville (apud Oliveira, 1988: 4), “a assisténcia como dever moral
e ndo como direito permite excluir o Estado da tarefa de organizar a felici-
dade publica”.

A idéia de responsabilidade do Estado nas questdes sociais torna-se o
debate predominante, em vista dos prejuizos causados pela industrializacdo
a requererem reparagdo social. Enquanto uns consideravam que todo dever
social era um dever da sociedade e, afinal, do Estado, outros, economistas
e liberais, defendiam o dever social como um dever do homem em sociedade e
ndo da prépria sociedade (Balen, 1983).

Esse debate remete a discussdo da assisténcia publica e privada como
praticas complementares para o enfrentamento das questdes sociais
advindas da desigualdade. Passa a predominar cada vez mais a opinido de
que a assisténcia aos indigentes era uma obrigagdo da sociedade a ser
cumprida pelo Estado. No contexto da discussdo, sobretudo européia, a
respeito do combate aos problemas sociais para minimizar suas conse-
qiiéncias, as elites sociais brasileiras também discutem e assumem papéis
reformadores.

No campo da satde e especificamente da tuberculose, que se encon-
trava sem assisténcia por nao ser prioridade do Estado, as elites médicas
tomam para si esse encargo. As estatisticas de mortalidade, contidas nos
relatérios da DGSPE evidenciavam a gravidade do problema, que sé en-
contrava respaldo nos féruns médicos. A tuberculose foi tema do discur-
so oficial proferido pelo médico Julio de Moura (apud Sodré, 1905: 221)
no II Congresso Brasileiro de Medicina e Cirurgia, realizado em 1889,

que enfatizou a magnitude da doenga e a falta de atengdo com ela:



Tratando-se de uma enfermidade que nos assola com a teimosia
inexoravel de uma endemia que ndo tem paradeiro, nés nos achamos
na mesma lamentéavel contingéncia dos nossos antepassados, lutando
tanto ou mais do que eles por um lado com a indiferenca piblica, por
outro com a ineficicia ou mesmo auséncia dos meios aconselhados
para preveni-la ou debela-la.

A Academia Nacional de Medicina ‘elaborou (ANM), em 1895, por
intermédio da Se¢do de Higiene, presidida por Souza Lima, um detalhado
relatério das medidas de profilaxia indispensaveis para “poupar o povo de
tdao pesado e funesto tributo pago a tuberculose” (Anais da ANM, 1898:
51). Admite-se no texto que “ndo se pode, ¢ verdade, de um modo positivo,
assegurar a cura da tuberculose (...) s@o vdrios, multiplos e seguros os
meios capazes de impedir a sua propagagdo” (Anais da ANM, 1898: 51).

Unanimamente aprovado, o texto ficou como ‘letra morta’ até 1898,
quando suas conclusdes tornam a aparecer num relatério sobre as “medidas
profilaticas exigidas contra a tuberculose” (Anais da ANM, 1898: 51-64),
lido na Academia de Medicina de Paris por Grancher, causando repercussoes
‘entusidsticas’ no mundo cientifico.

As discussdes e publicagdes no meio médico, reclamando medidas
sanitdrias diante da propagagdo assustadora da tuberculose, tomaram vulto
e passaram a circular também na imprensa leiga, com o apoio de escritores
de idéias liberais sensibilizados com o problema, como Ernesto Senna e
Alcindo Guanabara.!®

De inicio desarticulado, o movimento, alimentado pela prépria
academia e por discussdes e realiza¢des no exterior, comegou a ganhar
organicidade no Rio de Janeiro em 1899, quando Cypriano de Freitas,
professor de anatomia patolégica da Faculdade de Medicina, conclamou a
classe médica a criar um 6rgdo especifico para combater a tuberculose.
Velo ao encontro dessa proposta a resolugao do IV Congresso de Medicina
e Cirurgia, realizado no Rio em 1899, que apontou a necessidade de se
criarem sanatérios para tuberculosos, entendendo-os como a medida eficaz
para impedir a difusdo da doenga.

Foi o inicio de um movimento orgénico que levou a fundagao da Liga
Brasileira contra a Tuberculose (LBCT), cujas bases foram estabelecidas
pela comissdo composta por Cypriano de Freitas, Ismael da Rocha, Carlos
Seidl, Guedes de Mello e Azevedo Lima. Eles estabeleceram que a finalida-
de da Liga era implantar no pais os meios de cura e profilaxia da tubercu-

lose pautados na ciéncia moderna, com a justificativa de que o Brasil ndo
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podia se furtar a seguir a “grande corrente cientifica e civilizadora da épo-
ca” (LBCT, 1901: 5) de combate a doenca que causava tdo alta mortalida-
de, principalmente na capital federal.

Este propésito deveria ser cumprido com uma propaganda maci¢a na
imprensa, além de conferéncias para esclarecimento publico sobre o card-
ter curdvel da doenga e a forma de evitar o contdgio. Visava-se também ao
cumprimento de posturas municipais referentes ao assunto e a constru¢io
de sanatérios onde o tuberculoso pudesse encontrar a cura pela alimentacio,
aeragdo e repouso. Reconhecia-se o alto custo do programa, que implicava,
portanto, recorrer a contribui¢do de todos os interessados em satide publica
e no ‘engrandecimento péatrio’. E expressava-se a necessidade de assegurar
o apoio dos poderes publicos, pois “sé assim consagradas a iniciativa
particular e a intervengao oficial, em agdo soliddria contra a peste das
civilizagdes, a Liga verd realizados em beneficio da humanidade os meios
de cura e as medidas locais de defesa” (LBCT, 1901: 7).

O grupo encaminhou uma carta assinada a um grande ntimero de
pessoas, apresentando como dever do cidaddo a tarefa de dificultar a
propagacdo da tuberculose, por meio da divulga¢do dos conhecimentos de
profilaxia, e facilitar os meios de cura para os tuberculosos, pela constru-
¢do de sanatdrios, a exemplo dos paises civilizados. A carta comunicava a
criagdo da Liga com esses objetivos e convidava para a sessdo solene de
instalagdo da entidade. Finalizava solicitando que o destinatdrio se ins-
crevesse como sécio da nova instituicdo (LBCT, 1901: 7).

O comparecimento a sessdao solene de instalagdo da Liga, em 4 de
agosto de 1900, na Academia Nacional de Medicina, expressou o resultado
desse trabalho. Estiveram presentes, além do arcebispo, que presidiu a sess3o,
o presidente da republica, Campos Sales, alguns ministros de Estado, o diretor
geral de satde publica, Nuno de Andrade, e vérias figuras de prestigio das
reas politica, social e artistica. Cypriano de Freitas (1900: 333), ao discursar
na ocasido, referiu-se ao que, aparentemente, ali se consolidava “a religido,
aliada a ciéncia e aos altos interesses econémicos e sociais do Pafis, empreende
esta Cruzada, de cujos resultados nao é licito duvidar”.

A alianga projetada neste discurso resultou bastante desigual. A
direc@o e a execugdo do combate a tuberculose, até a década de 20, ficaram
basicamente a cargo da Liga. Ainda nessa ocasido, Alcindo Guanabara
(1911: 58), em veemente discurso, salientou o “dever e honra da civilizacdo
ocidental” de dar combate a tuberculose, e, apelando ao amor cristdo para
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a concretizagdo dessa tarefa, afirmou ser inadidvel o cumprimento desse
dever: “Basta de comissGes! Basta de relatérios! Basta de vaniléquios! Des-
¢amos ao terreno das aplicagbes praticas!” (1911: 58).

Estava criada a Liga Brasileira Contra a Tuberculose, com um discurso
em que o mével era o sentimento humanitério e patridtico, e a ciéncia era
colocada como instrumento para a prética da instituigdo. A fé na ciéncia,
como afirma Luz (1982), era comum aos médicos e intelectuais da época.

A administragdo da Liga ficou a cargo de uma diretoria apoiada por
um conselho consultivo, composto por médicos e engenheiros que tinham
como tarefa, além de produzir pareceres sobre questdes técnicas, elaborar
a propaganda cientifica acerca da doenga, no sentido de vulgarizar as
medidas de higiene necessdrias ao seu combate e promover a execugdo das
posturas municipais a elas concernentes (LBCT, 1900).

As sucessivas diretorias e conselhos sempre tiveram figuras de
prestigio. Os médicos eram, na maioria, militantes da clinica tradicional,
que integravam ao mesmo tempo a Academia Nacional de Medicina e a
Faculdade de Medicina, com vozes influentes nos congressos médicos,
reivindicando essa influéncia na politica em geral. Outros profissionais
ndo-médicos gozavam também de posi¢do social e politica privilegiada,
ressaltando-se Ataulpho de Paiva, cujo reconhecimento como jurista veio
a ser reforgcado pelos seus trabalhos sobre assisténcia publica e privada.

A Liga seguiu, na sua pratica institucional, o que ficou estabelecido
quando de sua organiza¢do no tocante a “agdo soliddria entre a iniciativa
particular e a intervenc¢do oficial” (Freitas, 1900: 333). Em nenhum
momento mostrou pretensao de atuar no campo da assisténcia ao
tuberculoso com exclusividade. Em todas as questdes que discutiu ou en-
frentou com vistas a uma agdo concreta, demandou a intervengdo do go-
verno. Definiu os limites da assisténcia privada por entender que vdrias
das questdes concernentes a tuberculose dependiam, para sua resolugdo,
ndo sé de medidas legais como de grandes somas de dinheiro. Assim,

(...) apela para o governo e dele espera um concurso eficaz e pratico.
Esse concurso, porém, deve ndo sé traduzir-se pela adogio das medidas
de que largamente nos ocupamos, quando tratamos da profilaxia da
tuberculose, como ainda por contribui¢des pecuniarias que auxiliem a
levar a efeito a obra dos sanatérios. (LBCT, 1901:52)

A posicdo da Liga quanto aos elementos que contribuiram para tornar
a cidade do Rio de Janeiro palco de tdo alta mortalidade pela tuberculose,
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ndo difere daquela ja apresentada. Reconhecia que as condi¢bes de miséria
em que viviam os trabalhadores propiciavam um maior acometimento e
propagagao da doenga nesse grupo e discutia os elementos que influfam
positivamente para o aparecimento do mal, com propostas para atenud-los.

Dentre os fatores sociais que a Liga apontava como fundamentais
na produgdo da tuberculose no Rio de Janeiro, e para os quais reivindicava
aten¢do, destacaram-se, principalmente, a casa e o trabalho insalubres e a
alimentagdo insuficiente. A Liga ocupou-se deles tanto nas discussdes
internas quanto externas, admitindo seu limite de competéncia e
demandando a interven¢do do governo nesses fatores.

Além de alertar o governo para a responsabilidade de assumir a tu-
berculose como questdo grave e tomar medidas concretas contra mortali-
dade tdo alarmante, a Liga procurou criar organismos préprios, considera-
dos fundamentais no combate a doenca.

Desde a sua fundagao, a Liga considerou o sanatério um instrumen-
to primordial para o combate & tuberculose. Em seu primeiro estatuto in-
cluiu, no capitulo VII, diretrizes especificas para sua organizacdo:

Art. 26 — A liga fundar4, logo que reuna os recursos necessarios, um
ou mais hospitaes e sanatorios.

Art. 27 — Nesses hospitaes e sanatorios, ella receber4 e dara tratamento
systematico aos que forem seus socios ou aos que, ainda que
pessoalmente o ndo sgjam, lhe forem enviados, com a devida requisicgo,
por instituigSes ou corporagdes que a subvencionem.

Art. 28 — Havera no sanatorio pavilhdes especiaes, onde se receberdo

doentes que queiram pagar a diaria que for fixada. (LBCT, 1900: 10)

Logo em sua primeira reunido, a Liga buscou angariar os recursos
materiais necessdrios para a criagdo de uma instituicdo do género.
Reconhecido e propagado nos congressos médicos internacionais como o
grande instrumento de cura do tuberculoso, o sanatério desempenhava
também importante papel na pratica clinica liberal, com base na relacao
médico-paciente.

O tratamento sanatorial ndo era recomendado a qualquer tuberculoso,
mas somente aquele que, avaliado o estdgio clinico da doenca, ainda ti-
vesse possibilidade de cura. Esse critério aparece explicitamente no FEstatu-
to de 1900, onde no art. 29 do capitulo VII [é-se que: “sé serdo recebidos

62



nos sanatoérios os doentes julgados em condi¢oes de curabilidade” (LBCT,
1900: 11). O meédico teria o doente ‘cativo’ por alguns anos, desenvolven-
do estreita relacdo com ele para poder acompanhar a evolugdo da doenga e
construir um conhecimento mais seguro ¢ eficaz a seu respeito, além de
aumentar as chances de éxito no tratamento.

Tratava-se de uma proposta coerente com a Liga, uma vez que a maioria
dos seus diretores praticava a clinica tradicional. A associagao perseguiu
esse objetivo por muitos anos, mas, por obices financeiros, ndo chegou a
concretizd-lo. Varias tentativas foram feitas a partir de possiveis doa¢des
de terrenos e contribuigdes financeiras de toda sorte, mas todas frustradas.'®

Paralelamente, a Liga deu encaminhamento a um outro projeto.
Alcindo Guanabara® propds, em 1905, a criagdo de uma colénia de férias

para criangas, justificando:

Parece-nos que ¢ chegada a ocasido de sc atender mais cuidadosamente
para a situagao das criangas pobres que definham e se estiolam nessas
casas superpovoadas, sem ar e sem luz suficientes (...) essas criangas
depauperam-se, enfraquecem-se e sdo candidatas a tuberculose. (LBCT,
1905: 39)

A partir dessa proposta, a Liga assume a preocupagdo com a assis-
téncia a crianga e comega a articular o projeto de um sanatério infantil
que se transforma, afinal, em algo que mais se¢ aproximou do objetivo de
Alcindo Guanabara, isto ¢, o acolhimento de criangas enfraquecidas, mas
ndo tuberculosas. Foi o Preventério Rainha Dona Amélia, para o qual a
Liga criou caixa prépria, alimentada com doagées especificas para esse
fim, mesmo assim, instalado somente em 1927, na ilha de Paquetd.

Outra questdo que ocupou a Liga, ¢ ainda relacionada ao isolamento
do tuberculoso, foi a da assisténcia hospitalar. Apesar de constar do seu
estatuto, no mesmo capitulo dos sanatérios, o objetivo de fundar um ou
mais hospitais ndo se percebe nos seus relatérios movimento algum no
sentido de assumir para si essa tarefa.*!

As propostas eram dirigidas aos hospitais gerais da cidade, princi-
palmente o da Santa Casa, pela maior prevaléncia de tuberculosos em suas
enfermarias, recomendando-se o isolamento dos doentes,** ou ao governo,
por entender a Liga que:

aos poderes publicos, pelo seu carater oficial, pelo seu papel na obra
de assisténcia e pela personalidade juridica de representante dos pobres &

que ndo pode passar despercebida a urgéncia de amparar em sua des-
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ventura aqueles infelizes, organizando e promovendo a criagdo de hos-
pitais especiais a eles destinados. (LBCT, 1905: 19)

O mesmo relatério aconselha que: “os tisicos ndo devem permanecer
nas salas comuns dos hospitais gerais; a sua hospitalizagao, mesmo para
o conveniente tratamento, ndo pode deixar de ser em estabelecimentos
especiais, que ao poder publico cumpre criar” (LBCT, 1905: 20).%

Mas é na década de 1910 que se inaugura o Hospital de Cascadura
para tuberculosos, resultado de convénio entre a Santa Casa e o governo
federal, a0 mesmo tempo em que o Hospital Sdo Sebastido, da DGSPF, cria
quatro pavilhdes de isolamento para tuberculosos.

Os dispensdrios, que nao aparecem como finalidade da Liga em seu
primeiro estatuto, tornam-se, em pouco tempo, uma alternativa no trata-
mento da tuberculose, por serem menos dispendiosos que o sanatério. Além
disso, experiéncias na Europa apontavam esse tipo de organismo como
fundamental no combate & tuberculose. O primeiro dispensério de que se
tem noticia foi criado por Robert Philip em Edimburgo, em 1887. Simples
e de baixo custo, tinha por fun¢do o tratamento de tuberculosos, a desco-
berta de focos de contdgio da doenga, a vigildncia e educagdo sanitdrias. A
idéia de uma instituicdo dessa natureza ndo se difundiu imediatamente,
s6 vindo a ser acolhida na Bélgica em 1899, e, mais tarde, na Franga e
Portugal. A Liga inclui o dispensdrio em seu segundo Estatuto de 26 de
dezembro de 1901, sob a alegagdo de que: “nos dispensarios serdio presta-
dos gratuitamente conselhos e consultas aos enfermos de tuberculose que
0s procurarem e, quando os recursos da Liga o permitirem, também medi-
camentos gratuitos” (LBCT, 1901: 39).

Realmente, a implantagdo desse organismo mostrou-se bem mais
fécil, a ponto de a Liga criar seu primeiro dispensdrio em 26 de janeiro de
1902. Ele funcionou, inicialmente, em instala¢Ses precdrias, em um pré-
dio alugado & rua Gongalves Dias, no centro do Rio de Janeiro. J4 em maio
de 1907 teve sua sede prépria inaugurada, concentrando, no mesmo pré-
dio, com o nome de Dispensdrio Azevedo Lima, as suas 4reas de funciona-
mento e a administragdo da Liga.

A sua fungdo precipua era a profilaxia da doen¢a, mas atuava tam-
bém no seu tratamento; o servigo prestado era basicamente de educacdo
higiénica®* e assisténcia médica, inclusive com atendimento domiciliar,
caso o doente ndo pudesse se locomover até ele. O diagnéstico bacterioldgico

para identificacdo do bacilo no escarro era também realizado no dispensério.
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O processo de tratamento aplicado no dispensario era bem variado.
Ante a inexisténcia de antibiéticos especificos contra a tuberculose, uma
gama de medicamentos era utilizada, tanto por via hipodérmica quanto
oral. Empregavam-se, por exemplo, conforme o caso, guaiacol, fosfatal,
creosotal, tiocol, cacodilato de sédio, arrenal, iodoférmio, ictiol, tanino,
ergotina, terpinol, pio e seus derivados, vanadina, 6leo de figado de bacalhau
etc. Esses medicamentos, na sua maioria, tinham a propriedade terapéutica
de fortificar o organismo ou acalmar a tosse.* A alguns medicamentos era
creditada a qualidade de bacteriostdtico, como o creosoto e o guaiacol. Mas,
na verdade, tal propriedade nunca foi confirmada in vivo.

Até o advento dos quimioterdpicos, na década de 1950, uma
infinidade de medicamentos foi ensaiada no tratamento da tuberculose,
como vdrias especialidades farmac@uticas que continham sais de ouro,
particularmente depois de Koch haver demonstrado que sais de ouro
impediam o crescimento dos bacilos da doenga in vitro (Waksman, 1966).
A tuberculina também foi muito usada como terapéutica, principalmente
a Tuberculina Original Antiga (TOA), fabricada no Instituto de Manguinhos
e fornecida ao dispensdrio da Liga gratuitamente. Cardoso Fontes a indicava,
fundamentado no poder congestivo que ela exercia em torno dos tubérculos,
impedindo o crescimento dos bacilos.

O Dispensdrio Azevedo Lima foi o tnico organismo no Rio de Janeiro
especializado no tratamento e profilaxia da tuberculose até 1911. O segundo
dispensdrio, denominado Viscondessa de Moraes, foi criado pela Liga com
o objetivo de prestar atendimento a populagdo do bairro de Sdo Cristévdo,
refletindo uma preocupagdo com a instalagdo de unidades dispensariais
em bairros operdrios. Na verdade, esse segundo dispensério nao foi objeto
da mesma atengdo dada ao Azevedo Lima. Transferido para a satde publica
do municipio em 1916, o Viscondessa de Moraes retornou a direcdo da
Liga em 1918. A partir dessa data, transferiu-se para varios locais diferentes
e seu prédio original, a rua Pedro Ivo, n® 260 (atual Av. Pedro II), transfor-
mou-se no Instituto Viscondessa de Moraes, unidade de produgdo da BCG,
pertencente a Liga.

Ao desempenhar um papel fundamental na formagdo de tisiologistas,
o dispensdrio Azevedo Lima permitiu alguns ensaios terapguticos e a
utilizagdo do pneumotérax, técnica cirtrgica criada por Forlanini, na Ita-
lia, no final do século XIX. Esta técnica foi sistematicamente aplicada nos

pacientes do dispensario Azevedo Lima, a partir de 1914, pelo tisiologista
Edgard Abranches.*’
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Quando de sua fundacgdo, a Liga ja estabelecia como um de seus pro-
pdsitos a propaganda maci¢a de combate a tuberculose, com o objetivo de
mobilizar a opinido publica para o grave quadro de mortandade causada
pela doenga e a necessidade de medidas préticas para modificad-lo. Convencer
o publico de que a doenga era curével e instrui-lo sobre os meios de evitar o
contdgio eram os dois principios fundamentais da Liga. Nesse sentido, baseou
sua estratégia de a¢@o na realizagao de conferéncias populares, na distribuicdo
de comunicagdes aos jornais, na produgdo de circulares e folhetos explicativos,
enfim, na utilizagdo de todos os meios de convencimento da opinido publica
ao seu alcance.

A Lliga entendia que, de imediato, “era preciso implantar a idéia,
despertar a opinido publica sobre a extensdo e a gravidade do mal a
combater” (LBCT, 1903: 13). Para isso, contava com a colaboragio dos
jornais da cidade. que publicavam suas notas de esclarecimento. Da sua
diretoria participavam jornalistas que tinham influéncia na politica editorial
dos periddicos, como Anténio Pereira Leitdo, Eduardo Saboya e Ernesto
Senna, do Jornal do Commercio; e Alcindo Guanabara, conhecido escritor,
jornalista e politico.

Alguns médicos da Liga também colaboravam com a imprensa, como
Nuno de Andrade, de 1905 até 1922, ano de sua morte. Auxiliar poderosa
na propaganda da Liga, a imprensa publicou sistematicamente, dirigidos
ao povo, conselhos e instrugSes sobre a profilaxia da tuberculose. Além
disso, publicagdes especializadas como Brasil-Médico, Revista Meédico-Cinirgica
e Syniatrica traziam, com freqliéncia, artigos cientificos elaborados pela
Liga, além de informagGes dirigidas exclusivamente a classe médica. Mesmo
os oficios encaminhados as autoridades de satde, solicitando medidas
saneadoras que impedissem a prolifera¢do da tuberculose, tornavam-se
material de propaganda ao serem veiculados na imprensa.

Realizavam-se conferéncias populares em fabricas, escolas, quartéis e
clubes profissionais. Em geral, o conferencista, médico da liga, apresentava
a instituicdo, formada para dar combate a tuberculose, fazia um breve resu-
mo da histéria da doenca e divulgava o que se sabia até o momento quanto
a sua etiologia, sintomatologia, tratamento e, principalmente, profilaxia.
As conferéncias realizadas foram, posteriormente, impressas e distribuidas
amplamente, além de publicadas na integra pelas revistas médicas.>®

A Liga decidiu, em 1907, publicar uma revista mensal que servisse
de instrumento de propaganda popular. Por razoes financeiras, seu primeiro
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ndamero sé foi editado em 1913, saindo regularmente até 1920, sendo
substituida, posteriormente, em 1921, pelo Almanak. Ambos tinham por
objetivo “despertar cuidados, lecionar higiene, vulgarizar conselhos e
colaborar com os clinicos na defesa social” (Ribeiro, 1985: 173).

O dispensdrio, além de sua fun¢do médico-social, era um foco irradiador
de propaganda. Néo tanto pela eficicia, duvidosa, de sua atividade de edu-
cacdo higiénica, mas pelo fato de chamar atengdo para a doenga.

Os recursos advindos das contribui¢des dos sécios, das doagSes de
particulares, das subveng¢Ses dos poderes publicos, de associagGes
beneficentes, do produto liquido de festividades beneficentes e de
contribui¢des arrecadadas nas fabricas, escolas, igrejas, quartéis etc., cons-
titufam o patriménio da Liga.** De acordo com os relatérios financeiros
anuais, verifica-se que as contribui¢des dos sécios sempre foram as de
menor valor em relagdo aos outros elementos de receita. No primeiro ano
de sua fundagdo, a maior receita da Liga provinha do resgate dos cupons
das companhias de bondes, mecanismo muito utilizado pelas associagdes
beneficentes na época, e dos donativos feitos por particulares (LBCT, 1901).

Mas por saber que com esses recursos ndo conseguiria realizar seus
propdsitos, a Liga reivindicava subvengdes sistemdticas aos poderes

publicos. Dirigindo-se ao governo municipal para obter subvengdo, sugeria:

£ certo que a situagdo financeira atual do Distrito ndo permite libera-
lidades de nenhuma espécie; mas é certo também que os poderes muni-
cipais podem taxar o vicio com que ¢ for¢ado a transigir e colher dele os
meios necessarios a combater-lhe os préprios efeitos. Uma das causas,
geralmente indicadas, da tuberculose ¢ o alcoolismo (...) conflamos em
que ndo sera improficua esta sugestdo, que nos é ditada pelo puro
interesse de vermos finalmente aparelhada esta populagdo para a luta
contra o terrivel flagelo que a dizima. (LBCT, 1901: 52)

Realmente a sugestdo teve uma resposta pratica em curto prazo,
como registra a liga:

Ao organizar o or¢amento para 1902, o Conselho Municipal, conside-
rando a magnitude e o alcance da obra social que a Liga empreende, consig-
nou a taxa adicional de 55000 (cinco mil Réis)por licenga para o comércio de
bebidas alcodlicas e tabaco, destinada a auxilia-la. (LBCT, 1902)

Essa decisdo resultou em uma subvengdo municipal para a Liga de
18:635$000 (dezoito mil, seiscentos e trinta e cinco contos de Réis), no ano

de 1902, seguida de valores préximos nos anos subseqiientes. Reivindicando
P
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ao governo federal auxilio financeiro, a Liga encaminhou, referindo-se as
loterias, sugestdo semelhante:

A Ttinica justifica¢do da tolerancia dos poderes publicos para com o
jogo da loteria esta exatamente nisto: que ela supre, de alguma forma,
a falta de auxilio a instituigGes de beneficéncia e caridade, que ndo podendo
ser subsidiadas pelo Estado, muito interessa e importa, entretanto, a
coletividade que existam e subsistam facilmente (...). O Congresso ava-
liando como lhe parecer justo o alcance e as vantagens préticas desta
obra, podera designar uma parte da renda assim obtida para ser dada
anualmente a titulo de subven¢ao. (LBCT, 1901: 51)

A resposta a essa solicitagdo veio sem muita demora: foi assegura-
da, por resolugdo do Congresso, subvengdo a Liga com verbas oriundas de
loterias do Estado. O que demorou foi a execugdo desta resolugdo: somente
em 1904 a Lliga passou a receber, regularmente, as subven¢do federal com
valor em torno de 24:000$000 (vinte e quatro mil contos de Réis).

Constata-se, finalmente, que o que assegurava, realmente, recursos
a Liga eram as subvengdes publicas. Como naquela época o Estado ndo
assumia para si a responsabilidade de solucionar os problemas sociais,
ndo definindo politicas publicas que os contemplassem, limitava sua agdo
ao repasse de recursos para as institui¢Ges privadas de assisténcia. Assim,
sua pratica comum era a da subvenc¢do, que, em relagdo a tuberculose,
permaneceu exclusiva pelo menos até a década de 20.

Como instituigdo filantrépica que agia em nome da ciéncia, movida
por sentimentos humanitdrios e patriéticos (conforme o discurso de seus
representantes), a Liga acabava também por servir ideologicamente ao Es-
tado liberal, j4 que este ndo tinha um projeto de interven¢do social, limi-
tando-se ao papel de financiador das iniciativas da sociedade civil.

Uma Expectativa Ressurge

Aparentemente, no inicio do século XX, configura-se uma possibili-
dade de medidas concretas de combate a tuberculose pelo governo federal.
Nilo Pecanha, falando ao Congresso ja no final do mandato, em 1910,
indicava a necessidade de uma reorganizacao dos servigcos de satide, vi-
sando antes de tudo a tuberculose:
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Cumpre-me recomendar especialmente ao vosso zelo e solicitude a
reorganizacdo dos servigos sanitérios a cargo da Unido, compreendidos
al os servigos referentes ao importante e momentoso problema da
profilaxia da tuberculose. (Brasil/Camara dos Deputados, 1978: 697)

O fato de Carlos Seidl assumir a DGSP em 1912 (no periodo
governamental de Hermes da Fonseca) criou uma nova expectativa: a de
que a tuberculose viesse a ser, em curto prazo, uma questdp emergente
para o Estado. Ao contrédrio de seus antecessores, Seidl fazia pensar que
seria o pioneiro na implementagio de uma politica estatal de combate a
doenga. Se ndo tinha a visibilidade politica de Oswaldo Cruz, era um médico
atuante na luta contra a tuberculose, participando de féruns de discussdo
na Academia Nacional de Medicina, na Faculdade de Medicina e em
congressos médicos. Além disso, era membro fundador da LBCT*°

Mas, na realidade, esse periodo foi de grande apatia na satide publica,
como ressalta Bodstein (1984). Em parte, devido a Primeira Guerra Mundial,
que veio logo a seguir, houve um corte orcamentdrio para a satide e Carlos
Seidl pouco ou nada realizou a frente da DGSP. Embora tivesse defendido
em outros momentos a luta contra a tuberculose com um plano global de
agoes, colocando-a como uma das prioridades de sua gestdo na satde
publica, limitou-se a propor medidas profilaticas isoladas que o reduzido
orcamento da DGSP podia comportar.

Em relatério ao ministro da Justica e Negdécios Interiores (Brasil/
DGSP, 1913: 12), diz Seidl: “pela minha parte, vou fazendo o que posso,
dentro das forgas or¢amentdrias da minha repartigdo”. Nesse documento,
definia como diretrizes da sua administracdo no tocante a tuberculose:

No momento presente esta diretoria procura e deseja: educar a opi-
nido piblica; difundir os ensinamentos oriundos da higiene moderna;
melhorar e desinfetar todas as habitages que possam ter sido inquinadas
pelo tuberculoso; dar-lhe a esperanca de cura e a certeza de um bom
tratamento; isolar os tuberculosos adiantados que se tornarem perigosos
e aos quais falegam recursos para tratamento conveniente a domicilio.
(Brasil/DGSP, 1913: 12)

E reiterava: “fazer bem o pouco que pode fazer, mas fazé-lo bem”.
Mas nem o bom tratamento, nem o isolamento dos tuberculosos adiantados
foram realidade. Mesmo com a reativagdo do Hospital Paula Céndido e a
construgdo de quatro pavilhdes de isolamento no Hospital Sdo Sebastido,

o nuamero de leitos ndo era suficiente para a demanda. O préprio diretor da
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satide publica registrava 10,23 ¢ébitos/dia, causados por tuberculose em
1912, na cidade do Rio de Janeiro (Brasil/DGSP, 1913: 13).

A letalidade da doenga nao era de 100% — o que quer dizer que nem
todos que adoeciam morriam — e sua evolugdo clinica prolongava-se por
muitos anos, podendo-se inferir que o niimero de pessoas doentes de
tuberculose era extremamente maior, pois, de acordo com Pldcido Barbosa,
diretor do que viria a ser Inspetoria de Profilaxia da Tuberculose, para cada
Sbito por tuberculose, esperava-se de 5 a 10 casos da doenga.

A administracdo de Carlos Seidl foi bastante criticada pelos
sanitaristas, pela auséncia de medidas efetivas de combate a doenga. Apés
seis anos & frente da DGSP Seidl a deixou, em 1918, em func¢ao do fracasso
no combate a epidemia de gripe espanhola, que matou o préprio presidente
da Republica Rodrigues Alves, tornando evidente que a satide publica nao
possuia estrutura para dar conta de problemas emergentes.

Ja nessa época, estava instaurado um debate civico pela melhoria
das condi¢Ses de satide da populagdo brasileira, cujo pano de fundo era um
movimento politico e ideoldgico de constru¢do da nagdo, que considerava
necessdria a intervengdo do Estado na drea da satide de forma global e
permanente.

Ao contrério do que propunha a Liga — compartilhar com o governo
as responsabilidades no combate a tuberculose, sem que isso implicasse
necessariamente uma reestruturacdo do Estado®! —, as elites médicas e
intelectuais exigiam explicitamente, no final da década de 1910, uma
reforma profunda no setor publico da saude.

O diagnéstico da situagdo calamitosa da saude, tanto da populagao
dos ‘sertdes’ quanto das dreas urbanas, tornou-se publico e undnime,
colocando para o Estado a necessidade premente de assumir o problema
como uma questao social, o que favoreceu um movimento de reestruturagao
dos seus servigos.

No contexto internacional ja havia a preocupa¢do social, reforgada
com a Revolugdo Russa de 1917. A Conferéncia de Paz, que marcou o
término da Primeira Guerra Mundial, e o Tratado de Versailles, comprome-
teram internacionalmente o Brasil no sentido de um novo posicionamento
em relagdo as demandas sociais.
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O Estado Assume a Questdo da Tuberculose

Na capital federal, os servigos de satide tornaram-se responsabilida-
de da Unido. Apds duras negociagdes na Cadmara dos Deputados, a criagdo
em 1920 do Departamento Nacional de Satide Puablica (DNSP), cuja dire-
¢do foi entregue a Carlos Chagas, representou uma resposta a essa nova
situagdo e caracterizou a amplia¢do da iniciativa publica no enfrentamento
dos problemas da satide (Hochman, 1998). Em mensagem presidencial de

1920, Epitdcio Pessoa ressalta:

Para atender a justificado empenho do governo, manifestado na men-
sagem presidencial especial, que vos dirigi o ano passado sobre a lamen-
tavel deficiéncia dos nossos servigos de satide, criou o Congresso o De-
partamento Nacional de Satide Pdiblica, que compreenderd, em todas as
suas modalidades, nesta Capital e nos Estados, a profilaxia contra as
doengas transmissiveis, a inspegdo médica, a profilaxia rural, a assisténcia
infantil e hospitalar, o exame quimico dos géneros alimenticios e o
fornecimento de soros, vacinas e outros produtos etiolégicos.

Tais servigos ndo podiam continuar subordinados a uma simples
diretoria, com atribui¢es limitadas ao Distrito Federal, sem os recursos
necessarios para levar auxilio aos Estados em caso de epidemia. Acresce
que, do ponto de vista administrativo, ndo se compreende a dualidade
ainda existente aqui de servicos de higiene federal e municipal sem
resultado pratico e provocador de freqlientes conflitos de atribuigées. O
Departamento Nacional de Satide Ptiblica vai em breve reunir, sob uma
direcdo 1nica, os servigos até agora desempenhados pela Unido e pela
Prefeitura. Dentro de poucos dias, estara publicado o respectivo
regulamento, e o Governo ficara aparelhado para solver o problema
sanitario e hospitalar nesta Capital, e nos Estados que solicitarem o seu
auxilio. (grifo nosso) (Brasil/Camara dos Deputados, 1978: 175).

Na tentativa de enfrentar os problemas de satide diagnosticados como
mais relevantes, novos érgdos foram criados, subordinados ao DNSP entre
eles a Inspetoria de Profilaxia da Tuberculose,®* cuja direcdo foi entregue a

Placido Barbosa. De acordo com o Decreto ne 16.300, de 31/12/1923, que
regulava o DNSP:

Art. 581: O Departamento Nacional de Satide Piblica executarad no

Distrito Federal a profilaxia da tuberculose, por intermédio da respectiva

Inspetoria.
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Art. 582: Os Estados e Municipios que desejarem realizar servigos
similares poderdo entrar em acordo com o Governo Federal, nas bases
doart. 92, P 12, do Decreto n® 3.987, de 2 de janeiro de 1920, entregando
a direcdo técnica e administrativa dos respectivos servigos ao

Departamento Nacional de Satide Pablica.

Art. 583: A Inspetoria de Profilaxia da Tuberculose é encarregada da
aplicagdo de todas as medidas provadas eficazes para combater a

tuberculose e favorecer a cura dos infectados dessa doenga.

A criagdo da Inspetoria de Profilaxia da Tuberculose, mesmo de 4mbito
limitado, com poder de decisdo restrito a capital federal, indicou o inicio
da tomada de responsabilidade do Estado para com a tuberculose, o que foi

observado por Epitdcio Pessoa em 1921:

A profilaxia da tuberculose, por exemplo, permanecia em completo
abandono, e prejuizos de toda ordem espalhados, entre nés, por essa
doenga, ndo haviam conseguido ainda estimular a a¢do administrativa
no sentido de salvaguardar, nesse terreno, os mais respeitaveis interesses
nacionais. As dificuldades de ordem técnica e administrativa, as exigéncias
financeiras do problema, desalentavam os mais decididos e protelavam
indefinidamente a ag&o oficial.

Entretanto, ndo era justo que, na impossibilidade de realizarmos
quanto se havia de mister, cruzassemos os bragos ante essa hecatombe
de todos os dias, ocasionada pela terrivel doenga.

A reforma da Satde Pdblica procurou organizar uma profilaxia
especial da tuberculose baseada em todos os elementos possiveis de acdo,
principalmente no combate ao contigio, que constitui o fator
preponderante da difusdo da moléstia, e contra o qual se devem dirigir
de preferéncia as medidas sanitérias. (Brasil/ Camara dos Deputados,
1978: 307).

A inspetoria tinha como atribui¢do o registro dos casos de tuberculose
notificados, o exame bacteriolégico gratuito dos escarros, a visita de
educagdo profildtica e prote¢do higiénica dos tuberculosos, a instrucao
higiénica do povo, o isolamento hospitalar ou domiciliar dos tuberculosos,
a desinfecgao de casas e objetos, a visita e inspecdo dos estabelecimentos
hospitalares, fébricas e escolas (Brasil/DNSP, Dec. n® 16.300).

A estruturagdo do 6rgdo espelhou-se no plano de Placido Barbosa,
que privilegiava o dispensario como organismo de combate a tuberculose.

Placido Barbosa, em seu plano, ressaltava o papel da higiene como

72



ordenadora e educativa, portanto fundamental na luta contra a doenga,
pois entendia que

o bacilo da tuberculose ndo esti em toda a parte, ele s6 existe 14 onde
se encontra o tuberculoso negligente ou sem educagdo higiénica, que
espalha a esmo a sua expectoragdo. (Barbosa, 1917: 11)

Por outro lado, Placido Barbosa (1917: 19) reconhecia que:

ndo basta, entretanto, a infecgdo para que exista a tuberculose-doen-
¢a, alguma coisa mais ¢ necessdria (...) a predisposi¢do individual, a
resisténcia orgénica, a pobreza, a habita¢do insalubre, a imundicie, o
alcoolismo, a vida encerrada etc, sdo fatores que contribuem para o
adoecimento de tuberculose.

Mas admitia a limitagdo de um érgdo de satide sobre os elementos
sociais que influfam no acometimento e propaga¢do da tuberculose,
atribuindo-lhe como fun¢do bésica a profilaxia direta, recomendando como
medidas fundamentais a notificagdo, o isolamento e a desinfec¢do. Na
dire¢do da inspetoria, Plicido Barbosa tentou imprimir-lhe os propésitos
do seu plano, que tinha como eixo central o combate ao bacilo.

Segundo Thibau (1923: 117), tisiologista da Inspetoria de Profilaxia
da Tuberculose, os anticontagionistas criticavam a organizagdo dada a
inspetoria, por considerarem que havia uma preocupagdo excessiva com o
bacilo, deixando de lado os fatores indiretos de produgdo da doenga. Placido
Barbosa contra-argumentava, salientando a limitagdo prépria de um 6érgao
de satide e o fato de que “a maior pobreza e a maior miséria nunca poderdo
gerar a tuberculose, se nelas ndo existir o contdgio” (Barbosa, 1917: 20).
Thibau considerava positiva a organizagdo da luta contra a tuberculose,
definida no Regulamento Sanitdrio do DNSP, ndo sé por defender como
primordial o combate ao contdgio, mas por entender que nele estavam
contempladas as medidas para a melhoria das condi¢es de vida: a policia
sanitdria das habitacdes, higiene das construgdes, fiscalizagdo dos géneros
alimenticios, higiene profissional e industrial, higiene infantil etc.

Em 1921, a Inspetoria de Profilaxia da Tuberculose criou, no Distrito
Federal, o primeiro Dispensdrio de Tuberculose da Satide Publica, em
Botafogo, ao qual se refere Fontenelle (1945). “A esse tempo langamos as
primeiras visitadoras, iniciamos um registro central de tuberculose e
organizamos um ativo trabalho de propaganda sobre a doenga e a obra a

1 ~ ”n 33
realizar para combaté-la”.
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Para os sanitaristas da época, nada mais eficaz do que a propaganda
e a educacdo higiénica como agdo profildtica contra uma doenga
transmissivel. Essa concepgdo tinha como base o modelo americano que
via na mudangca de hébitos individuais a chave para a profilaxia e, portanto,
tinha a educac¢do sanitdria como seu instrumento fundamental.3*

A organizacdo da inspetoria previa a criagdo de um corpo de enfermeiras
visitadoras que seria o principal elemento da educa¢do sanitdria. Elas
executariam a vigildncia sanitdria em domicilio, instruindo o doente ¢ a
familia, prestando informacdo a inspetoria sobre o tratamento, o trabalho,
os recursos do doente e as condigSes de sua habita¢do, promovendo, ao
mesmo tempo, a propaganda e a educagdo higiénica contra a tuberculose
nos domicilios visitados e distribuindo escarradeiras e lencos.

Segundo Pitanga, tisiologista da inspetoria, a atividade das primeiras
visitadoras iniciou-se com a inauguragao do dispensdrio da inspetoria. Em
1921 e no primeiro semestre de 1922, realizaram-se, respectivamente,
18.598 e 14.881 visitas de vigilancia profildtica e educa¢do higiénica.
Esses ntumeros significavam que, em relagao a visita sanitdria, os doentes
de tuberculose matriculados no dispensdrio estavam razoavelmente
cobertos, com a média de uma visita mensal a cada doente. Pitanga (1930)
registra que o dispensdrio diagnosticou 2.935 casos de tuberculose entre
0s 9.791 doentes examinados no ano de 1921, e 3.327 tuberculosos entre
0s 13.833 doentes examinados em 1922.

Em 1922 foi criado um servigo de enfermeiras de satide publica,
diretamente subordinado a DGSP e ndo mais a inspetoria, com assessoria
técnica de uma enfermeira americana, a partir de um intercdmbio promovido
pela Fundagdo Rockefeller. Mas, a maior demanda dessas profissionais
continuou mesmo na 4rea da inspetoria. Os dados fornecidos por Pitanga
(1930) indicam que as enfermeiras de satide ptiblica mantinham uma visita
mensal de educagdo e vigilancia profilatica a cada doente tuberculoso.

A propaganda dos meios para evitar a tuberculose, intensivamente
utilizada pela inspetoria, até onde os recursos financeiros permitiam, era
feita por meio de folhetos e cartazes afixados pessoalmente pelos guardas-
sanitdrios da inspetoria em todas as casas comerciais, estabelecimentos
industriais e publicos. Segundo Ribeiro (1956), alguns cartazes eram
fundidos em esmalte e colocados em locais de grande afluéncia publica.3s
Os cartazes, de uma maneira geral, referiam-se a responsabilidade de cada
um em evitar o contdgio: ‘Nao cuspa no chdo’, ‘Escarrar no chido é m4
acdo’, ‘Quando tossir ou espirrar ponha o leng¢o diante da boca’ etc.
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A inspetoria continuou a construir dispensérios, contando com cin-
co desses organismos em 1927. Esses dispensdrios funcionavam, articu-
lados com os da Liga. Embora devessem ter um papel preponderante no
trabalho de profilaxia, estes dispensarios acabaram por assumir também
agoes terapeuticas que caberiam aos hospitais e sanatérios, em funcdo da
caréncia de leitos, ndo sé no Distrito Federal, mas no Brasil como um todo.
Segundo Pitanga (1930: 233):

A profunda deficiéncia de meios de assisténcia entre nés obriga mesmo
a que eles sejam principalmente érgdos de tratamento, como o demonstra
a cota destinada, no or¢amento da Inspetoria, ao servigo de
medicamentos, drogas e material para farmaécia, ndo compreendido o
que se dispende com o aparelhamento para a prética do pneumotérax.

Além do tratamento medicamentoso, o pneumotdérax, técnica cirar-
gica indicada para a cura da tuberculose nessa época, ja utilizado no
Dispensario Azevedo Lima, da LBCT, também comeca a ser praticado nos
dispensdrios da inspetoria, mas ndo sem resisténcia dos médicos sanita-
ristas, que julgavam as medidas profildticas como as Gnicas possiveis no
combate a tuberculose. Sobre a resisténcia a introdugdo da prética do
pneumotdrax nos dispensdrios, relata Aloysio de Paula (Arquivo Sonoro,
COC/Fiocruz, 1990).

Al [no interior da Inspetoria de Profilaxia da Tuberculose] houve uma -
grande querela entre os sanitaristas e os clinicos. Nés, clinicos
tisiologistas, insistiamos em tratar os tuberculosos no ambulatério. Os
sanitaristas ficavam aferrados a idéia somente de prevengdo. E nos
acabamos ganhando porque a luta contra a tuberculose foi ganha pelo
remédio ¢ nao pela profilaxia.3®

No momento em que o Estado expande a sua agdo no controle da
tuberculose, criando novos dispensérios, a Liga passa por mudangas
institucionais, tornando-se fundagdo em 1924. Seus estatutos sdo alterados
somente no que se refere & manuten¢do, extinguindo-se a contribuigao
dos sécios. A fundacdo manteve seus propdsitos no tocante a propaganda
e educacdo sanitdria, utilizando-se, nesse momento, como ja assinalado,
dos almanaques que publicava.’”

Nesse meio tempo, o conhecimento cientifico sobre a tuberculose
também avancou. Calmette e Guérin descobrem a vacina BCG, compro-
vando-a em 1918 e apresentando-a a Academid Francesa de Medicina em
1924 (Guillaume, 1986). Esse recurso profildtico foi logo introduzido no
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Brasil. Anos mais tarde, outra conquista tecnoldgica, dessa vez no campo
da radiologia para fins de diagnéstico e controle da tuberculose, veio enri-
quecer a luta contra a doenga: Manoel de Abreu, médico do setor de radiolo-
gia da Inspetoria de Profilaxia da Tuberculose, desenvolveu, em 1936, uma
técnica de simplificagdo do método radioldgico que dispensava instalagdo
especial para sua aplicagdo. E foi no dispensario de tuberculose, j& incorpo-
rado ao Centro de Sadde da rua do Resende, que ele desenvolveu a técnica
que ficou conhecida como abreugrafia (Abreu, 1938).

A reestruturagdo dos servicos de satide publica continuou em pauta
e uma nova proposta de organizagdo dos servigos comecou a ser
implementada, em 1927, com a criagdo do Centro de Satide de Inhatima.
Outros centros de satide foram criados a seguir e absorveram os dispensarios
da Inspetoria de Profilaxia da Tuberculose e suas atribui¢Ges, iniciando-se,
assim, um processo de unifica¢do de servigos.

Mas o nifvel de resolutividade da politica estatal de controle da
tuberculose, em relacdo ao contingente de doentes, foi bem aquém do
necessdrio. Eli Baia, médico tisiologista, referindo-se a assisténcia aos
tuberculosos, na década de 1930, diz que: “o niimero de doentes era tdo
grande, que aquilo nos apavorava (...) pelo abandono geral (...) sem nenhuma
assisténcia, a ndo ser esta do Centro de Satide”.3®

Se por um lado a atuagdo dos servigos de satide publica teve uma
eficdcia relativa no controle da tuberculose, no inicio de sua intervencao,
dada a magnitude da doenga e os recursos disponiveis, por outro lado, a
tuberculose ndo deixou mais de ser objeto de politica estatal, ndo s6 no
ambito do ministério responsdvel pela satide publica. Mais tarde, tornou-
se objeto de preocupagao do préprio Ministério do Trabalho, responsavel
pela previdéncia social.

No final do século XX, quando a incidéncia da tuberculose volta a
ser preocupante, seja pelo recrudescimento da miséria em um enorme
contingente da populagdo, seja pelo aumento da resisténcia bacilar,
deparamo-nos com a emergéncia de uma doenga que se constitui em mais
um fator de influéncia nos indices da tuberculose: a Aids.

Doenca desconhecida que deixou perplexos tanto o meio cientifico
quanto o social, a Aids surgiu no cendrio publico e rapidamente se disse-
minou, colocando em Xeque O processo de construcdo de um modelo ade-

quado de evolugdo da doenga.

76



Notas

O Dr. Jacques Stéphani (1933: 20) fala do uso do termo ‘tisica’ para designar tubercu-
lose: “O tysico é o enfermo cuja tuberculose estd a entrar pelos olhos dos mais

profanos, enquanto o tuberculoso é o enfermo que ainda ndo est4 tysico sendo aos
olhos do meédico”.

Sanatdrios eram estabelecimentos em que os doentes ficavam internados, submetidos
a uma rigida disciplina higiénica, repouso, boa alimenta¢do e vida ao ar livre. A
internagdo, em geral, durava vérios anos. Thomas Mann, em seu romance A Montanha
Mdgica (1984), retratou o cotidiano da vida no sanatério de Davos, Sufca. No Brasil,
essa concepgdo terapéutica perdurou, com algumas alteragdes, até a década de 1960,
quando comegou a ser superada pelos quimioterdpicos.

Sobre as conseqiiéncias do inicio da industrializagdo para as cidades inglesas e suas
populagdes, ver Engels (1975b).

As teses e relatdrios desse congresso foram publicados no Brasil-Médico, Rio de Janeiro,
1899 (Ano XIII), nimeros 29, 30, 32, 33, 35, 38, 40, 45 ¢ 48, € 1900 (Ano XIV),
ntmeros 1, 2, 5 ¢ 6. Os nomes dos relatores sdo indicados como aparecem no texto.

Outros paises fundaram entidades para discutir os problemas da tuberculose e lutar
contra a doenga, contando com participagdo considerdvel de filantropos, associa¢des
comunitdrias e, eventualmente, dos governos.

Somente nos anos de epidemia de febre amarela e de variola é que o coeficiente de
mortalidade ultrapassou o indice de mortes por tuberculose.

Sobre esse fluxo migratdrio, ver também Furtado (1986) e Silva (19706).

A pretoria de Sdo José, apesar de ser 4rea de pequenos comerciantes e proprietarios,
possuia um nucleo proletariado constituido das ruas da Misericérdia, da Ajuda, de
Santa Luzia e do Morro do Castelo.

Habitag¢des coletivas, segundo Fontenelle & Barreto (1918: 6), eram “as moradas
comuns a vdrias familias que, ndo tendo posses para a vida em lar isolado, procuravam
economizar dividindo entre si as despesas”. As mais comuns nessa época eram Os
cortigos.

A Constitui¢do de 24 de fevereiro de 1891 estabeleceu o regime federativo com completa
autonomia para os estados. Em relagdo a capital da reptblica, especificamente,
determinou que caberia @ municipalidade do Distrito Federal os servigos concernentes
a higiene e policia sanitéria urbana, limpeza da cidade e praias, Hospital Sdo Sebastido,
desinfec¢do e assisténcia a infdncia. Ver Fontenelle (1922).

A introdugdo do ‘modelo pasteuriano’ no Brasil, no final do século XIX, permitiu a
utiliza¢do de instrumental técnico da microbiologia e bacteriologia em oposi¢do ao
antigo ‘modelo miasmatico’. Ver, especialmente, Portocarrero (1991) e Benchimol
(1990a).

Para mais detalhes sobre a execugdo do projeto de saneamento do Rio de Janeiro e
suas repercussdes politicas, ver Benchimol (1990b — capitulos 12, 13, 14); Castro
Santos (1987 — capitulo 2); Carvalho (1987) e Costa (1985 — capitulo 3).

Engels (1975a: 639) mostra que a maneira de resolver o problema da habitagdo nos
grandes centros urbanos europeus resultou sempre na recria¢do do problema.
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Denomina, ironicamente, esse processo de ‘Haussmann’ e o define: “Entendo por
Haussmann a prética generalizada de abrir brechas nos bairros proletarios,
particularmente os situados no centro de nossas grandes cidades (...) O resultado ¢,
em toda parte, o mesmo, qualquer que s¢ja o motivo invocado: as ruelas e os becos
sem salda mais escandalosos desaparecem e a burguesia se glorifica com um resultado
tdo grandioso; mas... ruelas ¢ becos sem saida reaparecem prontamente em outra
parte e, em geral, em lugares muito préximos.”

Entendam-se como indigentes os individuos excluidos da assisténcia médica por ndo
terem recursos privados nem integrarem qualquer associagdo profissional, religiosa,
corporativa ou nacional.

Ver, por exemplo, Paiva (1916).

Balen (1983: 49) assinala que “a multiddo de pobres tinha chegado a um ponto tal que
podia facilmente derrubar o sistema de economia livre”.

Sobre a utilizagdo da medicina social para o controle dos grupos populacionais, ver
Foucault, principalmente Nascimento da Clinica (1977a) e Vigiar e Punir (1977b). Sobre
o estudo da medicina social com este sentido, no Brasil, ver Machado (1978) e Costa
(1983).

A preocupagdo com a questdo da tuberculose também ocorria no meio médico de
outros estados, destacando-se Clemente Ferreira e Victor Godinho, em Sdo Paulo,
Otévio de Freitas e Carneiro da Cunha, em Pernambuco, Alfredo Brito e Silva Lima,
na Bahia e Felipe Caldas, no Rio Grande do Sul, que criaram ligas locais de combate &
doenga.

Ver relatérios da LBCT (1901 a 1910).

Ressalte-se que Alcindo Guanabara também atuava na assisténcia & crianca. Produ-
ziu vérios artigos e projetos de lei sobre o assunto.

A distingdo entre sanatérios e hospitais ¢ que nestes internava-se o doente conside-
rado incuréavel e, portanto, o objetivo era somente isold-lo, evitando com isso a
propagag¢do da doenca.

A pedido da Liga e baseado em relatérios dos diretores dos hospitais da cidade, Carlos
Seidl (LBCT, 1905: 18), diretor do Hospital Sdo Sebastido, descreve as condi¢des dos
hospitais para o isolamento do tuberculoso “Em relagdo ao tratamento nosocomial
dos tuberculosos na capital do Brasil estd tudo ou quase tudo por fazer”.

Vale ressaltar a persisténcia da denominac&o de tisica para a doenga, usada inclusive
nos meios médicos.

A educacdo higiénica consistia primordialmente no cuidado com o escarro, por ser
este o veiculo de transmissdo do bacilo. Para isso, a Liga distribufa aos doentes
inscritos no dispensdrio escarradeiras de bolso e de chdo.

Produtos ndo medicamentosos, mas que tinham a propriedade de fortalecer o orga-
nismo, eram explicitamente recomendados para o tratamento da tuberculose. Ver
capitulo 5 desta obra.

O primeiro antibiético de espetacular efeito sobre a tuberculose foi a estreptomicina,
descoberta em 1044. Mas o problema ndo ficou resolvido, porque a estreptomicina
produziu resisténcia bacilar. Com a descoberta do acido paraminossalicilico (PAS),
em 1949, e o uso da isoniazida, em 1952, experiéncias com associa¢do medicamentosa
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venceram a resisténcia bacilar. Os estudos experimentais continuaram com a intro-
dugdo de novos antibidticos, como a rifampicina, o etambutol e a tiacetazona, até
chegar ao esquema simplificado que se tem hoje para o tratamento da doenga.

Pneumotdrax artificial é uma inje¢do de ar entre as pleuras com o objetivo de dar
repouso mecénico ao pulmao e, conseqilentemente, produzir a morte do bacilo. E
uma operagdo simples e, por isso, podia ser executada em dispensarios.

Ver Revista Médico-Cirtirgica, vol. xx, Rio de Janeiro, Pournard Fréres (1912:77-94 e
410-498).

Ver LBCT, (1900) capitulo 5.

Carlos Seidl ndo sé foi sécio-fundador da LBCT como tomou parte da comissdo que
definiu seus propésitos. Publicou alguns trabalhos sobre tuberculose, como “Do
tratamento dos tisicos nos hospitais ¢ casas de satide do Rio de Janeiro” (1905),
“Profilaxia da tuberculose” (1910) e “Luta antituberculose” (1912).

A Liga em nenhum momento lutou explicitamente por uma reforma no Estado, mas,
sim, pelo apoio dos poderes publicos. Ndo sé na execugdo de algumas tarefas que,
segundo ela, caberiam somente ao Estado, como também no refor¢o financeiro as
suas a¢des, a Liga entendia que a “iniciativa particular e a intervenc¢do oficial, em
acdo solidaria” (LBCT, 1905) lograriam éxito no combate a tuberculose.

Ver Decretos 14.189, de 16/05/1920 e 16.300, de 31/12/1923.
Ver também em Brasil/SNT (1945).

No final dos anos 1910, a Universidade Johns Hopkins (EUA) iniciou seus cursos de
especializagdo em satde piiblica, consolidando um novo conceito de higiene, ndo mais
reduzido aos cuidados com o meio ambiente, mas objetivando a promog¢do de melhores
condi¢Ses de satde e trabalho para os individuos, com a educagdo sanitaria como
elemento central. Vérios sanitaristas brasileiros fizeram o curso. Ver Fontenelle (1922).

Ainda hoje, encontra-se um desses cartazes na estagdo de trens da Leopoldina.

Em depoimento prestado a autora, para o projeto Memdria da Tuberculose, Aloysio de
Paula refere-se aos quimioterapicos, cujo advento ocorreu na década de 1950, vindo
a contribuir decisivamente para a cura da tuberculose.

Os almanaques constituem importante documentacio para analise da educacio
sanitaria do perfodo. Fazem parte do acervo da Fundagdo Ataulpho de Paiva.

Depoimento prestado & Casa de Oswaldo Cruz por Eli Bala para o projeto Assisténcia
Meédica da Previdéncia (Arquivo Sonoro, COC/Fiocruz, 1980).

79






A Aids no Final do Séeulo XX

O Surgimento de uma 'Nova' Doenga

No infcio da década de 1980 tornou-se publica a existéncia de uma
doenga até entdo desconhecida no meio médico — uma doenga para a qual
ndo se conhecia a causa nem a cura e que se mostrava devastadora no
organismo afetado: a Aids.

O primeiro texto oficial a respeito da Aids foi um artigo publicado no
Morbidity and Mortality Weekly Report (MMWR),! de 5 de junho de 1981. O
artigo® relatava cinco casos de jovens do sexo masculino sem histéria pré-
via de imunodeficiéncia, homossexuais, moradores em Los Angeles, que
apresentavam infec¢do pulmonar atribuida ao Pneumocystis carinii (PPC),
microorganismo ja conhecido que sé produzia infec¢do na vigéncia de bai-
xa imunidade.® As cinco pessoas, desconhecidas entre si, apresentaram o
quadro de pneumonia entre outubro de 1980 e maio de 1981. Verificou-se
a concomitdncia de outras doencas, chamadas oportunistas, como a
candidiase oral e o citomegalovirus (CMV).

A nota editorial que sempre acompanha os artigos publicados no MMWR
e que expressa as consideragdes oficiais do CDC* sobre o assunto chamava a
atengdo para o fato de todos os pacientes se autodefinirem homossexuais, o
que “sugere uma associagdo entre aspectos do estilo de vida homossexual, a
doenga, adquirida por contato sexual, e a pneumonia por Pneumocystis carinii”
(MMWR, 1981: 250). Na nota recomendava-se aos médicos que considerassem
a pneumonia por Pneumocystis carinii como diagndstico diferencial em
homossexuais masculinos com dispnéia e pneumonia.
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Essa nova entidade clinica vinha sendo notada em hospitais da Califérnia
e Nova lorque desde os tltimos anos da década de 1970. Segundo Treichler
(1988), a doenca estranha que acometia ‘pessoas estranhas’ foi chamada
pelos profissionais de satide desses hospitais de Wrath of God Syndrome (Wogs),
sindrome da ira de Deus, tornando-se, logo, assunto de artigo no MMWR de
julho de 1981,° onde ¢ descrita a ocorréncia de sarcoma de Kaposi (SK) em
homossexuais jovens e, anteriormente, saudaveis, em Nova lorque e na
Califérnia. Novos casos de pneumonia por Pneumocystis carinii sjo relatados,
além de toxoplasmose cerebral, herpes simples, candidiase, criptococose no
sistema nervoso central e sintomas como emagrecimento, febre persistente e
linfadenopatia, concomitantes ou ndo ao SK. A nota editorial desse boletim
sinaliza para a freqliéncia e malignidade pouco usual do sarcoma de Kaposi® e
novamente recomenda a comunidade médica atencdo a ocorréncia de PPC, SK
ou outras doencas oportunistas em homossexuais.

Ainda em 1981, outros artigos foram publicados no Lancet, no New
England Journal of Medicine’ e em ntimeros subseqlientes do MMWR, onde
se relatam e discutem, em editorial, e outros casos semelhantes dessa
nova doenca, ainda sem conceito clinico e com vdrias denominag¢des re-
sultantes de equivocos médicos, carregados de concepg¢Oes morais, tais como
‘pneumonia gay’, ‘cancer gay’, ‘sindrome gay’ ou mesmo Gay Related Immune
Deficiency (Grid) — imunodeficiéncia ligada ao homossexualismo.

A partir de um artigo assinado por Laurence Altman, um cronista de
medicina do New York Times, publicado em julho de 1981, o publico leigo.
foi informado do surgimento de “um fendmeno patolégico curioso que
intrigava os especialistas e que comegava a assustar os gays de Nova York”
(Grmeck, 1989: 23). Desde entdo, a nova e misteriosa doenga que atacava
homens jovens homossexuais, levando-os inclusive & morte, tornou-se
noticia constante na grande imprensa e na midia em geral.

A divulgagdo dessa ameaga aos homossexuais resultou numa
organizagdo crescente dos grupos gays, ndo sé norte-americanos. Como
informa Altman (1995), a Gay Men's Health Crisis (Crise de Satde dos
Homossexuais Masculinos) de Nova lorque, foi a primeira de tantas
organizagdes de base gay que se disseminaram pelo mundo como resposta
as ameagcas desse mal.?

Em meados de 1982 a doen¢a foi denominada Acquired
Immunodeficiency Syndrome (Aids) - sindrome da deficiéncia imunoldgica

adquirida -, a partir de entdo a sigla passou a designar uma nova epidemia.
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A nota editorial de um artigo publicado pelo MMWR, em setembro de 1982,
da a primeira definigdo de caso de Aids como uma doen¢a provocada por
um defeito na imunidade, em pessoas sem um quadro de doenca
imunolégica prévia.®

Portanto, a Aids foi inicialmente identificada como sindrome que
acomete individuos do sexo masculino e homossexuais. A identificacdo
clinica da Aids ocorreu primeiramente nos EUA, onde logo, e quase
exclusivamente, os homossexuais masculinos foram categorizados como
grupo de risco.'® Ndo demorou, porém, e se constatou a ocorréncia da doenca
em usudrios de drogas injetaveis e hemofilicos, aumentando entdo o ntimero
dos grupos de risco, mas sobre os quais se manteve a concep¢do de grupos
exclusivamente atingidos pelo mal.'' A Aids permanecia, assim, como uma
doenca 'estranha' que acometia pessoas consideradas ‘estranhas’.

Observagdes clinicas e epidemioldgicas indicavam que a doenga era
transmitida por via sexual e sangiiinea e que um virus seria provavelmente
o agente etiolégico. Acreditou-se desde o inicio num agente infeccioso,
provavelmente viral, e essa hipétese foi demonstrada em 1983,
simultaneamente na Frang¢a e nos EUA, quando Luc Montagnier, do
Instituto Pasteur, isolou o virus que denominou LAV, e Robert Gallo, do
National Cancer Institute, isolou o virus que nomeou HTLV-IIL

A questdo da primazia da descoberta do virus e da sua associagdo ao
grupo HTLV despertou grande controvérsia. Em maio de 1986, uma
Comissio Internacional de Nomenclatura de Virologia decidiu unificar e
universalizar o nome do virus como HIV (Grmeck, 1989: 117). Em 1992,
ficou comprovado que o pesquisador Robert Gallo aproveitou-se das
investigacGes de Montagnier e, por falta ética, perdeu ndo sé os direitos
sobre o retrovirus como parte de sua respeitabilidade académica.

Cabe aqui indagar se a Aids seria realmente uma doenga nova ou se
apenas ndo havia sido notada até entdo. Grmek (1995a), ao se colocar
essas questdes, define cinco situagdes historicas diferentes para que uma
doenga se apresente em determinado melo: 1) ela ja existia, mas escapou
ao olhar médico; 2) jé existia, mas s6 foi notada quando ocorreram mu-
dancas qualitativas e/ou quantitativas em suas manifesta¢des; 3) nao
existia em determinada regido e foi trazida de outra; 4) ndo existia em
nenhuma populagdo humana, afetando somente uma populagdo animal;
5) é absolutamente nova, seu germe causal ndo existia como tal antes de

suas primeiras manifestacdes.
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Vérias hipdteses concorreram para explicar a origem da Aids — desde
puni¢do divina pela transgressao da ordem sexual até a criacdo do virus
em laboratério.’* Com todas as mudangas sociais ocorridas ao longo do
século XX, conjugadas a aquisi¢do de altas tecnologias e ao controle ou
mesmo erradicagdo de outras doencas infecciosas, criou-se um ecossistema
favordvel a emergéncia da Aids. Grmek (1995b: 231), utilizando-se de seu
conceito de patocenose,’? admite que a Aids seja algo novo:

Nada se opGe a hipétese segundo a qual cepas ndo-patogénicas ou
pouco virulentas do HIV teriam parasitado o homem desde ha muito
tempo. Entretanto, mesmo que um ancestral do HIV tenha tido carater
endémico nas populagdes humanas, antes da epidemia atual, o

aparecimento de cepas virulentas ¢, com certeza, um acontecimento
biolégico novo.

Dado o desconhecimento dos mecanismos de transmissio da doenca
e sua associagdo as relagdes homossexuais, sendo apenas tardiamente
admitida a possibilidade de contaminagdo também por relacionamentos
heterossexuais, o resultado foi a veloz expansdo universal do ntimero de
casos da doenga, forgando o reconhecimento da existéncia de uma

pandemia.™

Altman (1995: 18), discutindo os pardmetros que determinaram o
curso das investigagSes sobre a doenga, diz:

A ampla aceitacdo de que a Aids resulta da infecgdo por um retrovirus
especifico (HIV) sé fol aceita em um perfodo histérico onde os paradigmas
da biomedicina ocidental sdo dominantes; a énfase em vé-la como
‘sexualmente transmissivel’, em vez de (como é o caso da hepatite)
como uma 'doenca comunicavel evitavel', deveu-se, em grande parte,
ao modo como a Aids foi inicialmente identificada e descrita.

H4a de se observar que o pensamento da comunidade cientifica
realmente ndo esteve isento de concep¢Ses morais no seu processo de
construc¢do de um modelo adequado de evolugdo do virus.' Segundo Herzlich
(1992: 22), “a ambiguiidade na enunciacdo dos mecanismos de transmis-
sdo — ‘cAncer gay’ ou ‘sindrome homossexual’ — levou a fazer da homosse-
xualidade o Unico contetido explicativo da doenca”, sem considerar, de ini-
cio, a pluralidade dos meios sociais a que pertencem os homossexuais,
nem a diversidade dos modos de vida pelos quais geram sua identidade.

Por outro lado, nenhuma doenga na histéria da humanidade ensejou

tdo rapidamente tantos encontros, tantas publicagdes resultantes de
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pesquisas bdsicas, epidemiolégicas ou sociocomportamentais, nem tanta
retérica politica, reagdes comunitdrias e governamentais, no sentido de se
buscar uma explicagao para o seu surgimento.

A reagdo dos grupos diretamente atingidos pela doenga teve, sem
ddvida, um papel importante nesse processo, sobretudo por estabelecer e
difundir estratégias de prote¢ao contra ela.’® Altman (1995: 23), ao analisar
as respostas comunitérias a Aids, afirma sua importancia:

£ impressionante a extensdo da mobilizagio que a epidemia causou
entre as pessoas mais afetadas, e merece a aten¢do de todos os interessados
em ativismo politico e movimentos sociais. A epidemia produziu uma
extraordindria quantidade de criatividade, atividade politica e cuidado
apaixonado, em um nivel bem popular, em praticamente todos os paises
onde ha possibilidade de organizagio comunitéria. (...) sem o trabalho
de centenas de milhares de pessoas em todo o mundo, em todos os tipos
imaginaveis de esforgo comunitéario, o impacto da epidemia seria
consideravelmente mais devastador.

Mas o fato de a ciéncia biomédica ter sido colocada em xeque foi o
principal detonador de tdo répida reagdo ao desafio posto pela emergéncia
da Aids. No mundo cientifico, construiu-se a crenga de que as doengas
infecciosas viviam o perfodo final de sua derrocada, em franco processo de
extingdo — dito de outra forma, doenga infecciosa nao tratdvel e ndo
prevenivel pelo aparato médico seria coisa ultrapassada. “Mesmo na pre-
sen¢a de tantas tecnologias médicas sofisticadas, nés nos sentimos impo-
tentes” — é o que diz Noreen Russel, do Centro Médico da Universidade de
Nova lorque, ao expressar a perplexidade dos cientistas diante da Aids.??

Perplexos os cientistas, e aterrorizados os doentes, a Aids foi expan-

dindo sua teia de contdgio'® por intermédio das redes sociais de um mundo
globalizado, chegando, assim, ao Brasil.

Primeiras Mortes ao Sul do Equador

Quando surgiram os primeiros casos de Aids no Brasil, absorveu-se
imediatamente a categorizagao criada, principalmente, nos EUA: tratava-
se de uma sindrome de imunodeficiéncia adquirida causada pelo virus HIV,
que, com seu tropismo predominante para as células do sistema
imunolégico, seria responsdvel por disfung¢des da resposta imune,

permitindo a instalagdo de doengas oportunistas que tomariam uma
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evolugdo grave. Homossexuais masculinos, usudrios de drogas injetdveis
e hemofilicos constituiriam os grupos de risco. Nao havia tratamento que
restaurasse o sistema imunolégico do individuo infectado pelo virus da
Aids, nem vacina que o protegesse contra a doenga.

Claro estd que a essa altura j4 circulavam aqui informagées sobre a
doenga, tanto no meio cientifico quanto nos diversos segmentos sociais. A
primeira reportagem sobre Aids publicada no Jornal do Brasil'® em setem-

bro de 1981, noticiava os casos de pneumonia ¢ sarcoma de Kaposi que
estavam sendo investigados pelo CDC:

Os Centros Nacionais para Controle de Doengas formaram uma equipe
especial de 20 médicos para investigar o surgimento de tipos raros,
porém mortais, de pneumonia e cincer principalmente enr homosse-
xuais masculinos.

A formagdo da equipe, que consiste de especialistas em doengas vené-
reas, viréticas, parasitérias e varias formas de cancer, foi apressada pela
descoberta de 108 casos de sarcoma de Kaposi e de pneumonia nos
altimos meses (...). Segundo o Dr. Harold Jaffe, membro da equipe

recém-criada, ‘a taxa de mortalidade para todos os 108 casos conheci-
dos foi de 40%, o que € muito alto’.

Ainda em 1981, O Globo publica também uma noticia que reforga a
ligagdo da nova doenga com o homossexualismo masculino:

Homossexuais masculinos, em particular os viciados em drogas, es-
tdo sujeitos a uma enfermidade misteriosa, que reduz a imunidade na-
tural as infec¢Ges e, com freqincia, leva a morte. A sindrome, recém-
descoberta, é tao nova que ainda nao recebeu denominagio, informaram

cientistas de trés centros médicos americanos, na tltima edi¢do da revista
New England Journal Medicine.>

Nos trés anos subseqiientes, pelo menos, a midia persistiu em vin-
cular fortemente a Aids ao homossexualismo masculino, vinculo estam-
pado no préprio titulo das noticias reproduzidas de periédicos estrangeiros
ou ndo.>! Os textos sdo pouco esclarecedores do ponto de vista cientifico e
carregados de contradi¢des, espelhando, mesmo, a perturbagdo causada
por esse novo evento no campo cientifico.

Tragédia venérea: o mal dos homossexuais americanos’, titulo da
revista Isto E, de 6 de abril de 1983, indica uma vinculagdo ndo sé com
homossexuais mas também com estrangeiros. A reportagem traz declaracgao

de Trevisan de que ndo se conhece nenhuma vitima da doenga no Brasil.**
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Em junho do mesmo ano, aparentemente desmentindo a reportagem ante-
rior, a Folha de S. Paulo noticiava a ocorréncia de Aids no Brasil. O texto
informa que “foram detectados em S3o Paulo, recentemente, dois casos de
Sindrome de Deficiéncia Imunolégica Adquirida, mais conhecida como Aids”,

e os qualifica:

os dois portadores sdo homossexuais masculinos, sendo que um
deles esteve diversas vezes nos Estados Unidos e pode ter adquirido a
doenca la. O outro, no entanto, nunca deixou o territério nacional, o
que revela que o virus provocador da Aids j4 se espalhou para os paises
da Ameérica do Sul.*

Essa mesma reportagem informa também a morte do costureiro
Markito em Nova lorque, em conseqiiéncia da Aids, “provavelmente
adquirida quando de suas freqlientes permanéncias nos Estados Uhidqs”.“
O costureiro Marcos Vinicius Resende Gongalves, conhecido como Markito,
era homossexual, rico, branco, famoso, jovem, e realizava freqiientes via-
gens internacionais — qualidades que reforcavam o pensamento de que a
Aids ndo seria uma doenga do cidaddo comum brasileiro e sim restrita aos
homossexuais de classe média alta com viagens freqlientes pelo exterior,
conforme o modelo norte-americano. Isso explicava o porqué de especia-
listas brasileiros em infectologia, a exemplo do Dr. Ricardo Veronesi, pre-
sidente da Associacdo Brasileira de Infectologia, afirmarem, na mesma
reportagem, desconhecer casos de Aids no Brasil.

Considerando que nesse momento ja se tinha isolado um virus, o
HIV, identificado como agente causal da imunodeficiéncia, era de se esperar
que se levasse em conta o seu perfodo de incubac¢do,* caracteristica de
qualquer doenga infecciosa. O fato é que ja haveria individuos infectados
em um ‘perfodo de siléncio’, por desconhecimento da doenga, e que, agora,
tornavam-na visivel por apresentarem suas manifesta¢des clinicas,
possibilitando, assim, o seu diagnéstico.

No dia 12 de junho j& eram sete casos em Sdo Paulo, noticiados pela
mesma Folha de S. Paulo. A partir de entdo, pipocaram na imprensa noticias
sobre casos de Aids no Brasil: “Dois casos suspeitos de ‘cdncer gay’ sdo
examinados na Unicamp” (Jornal do Brasil, 15/6/83, p. 5); “Aids ja matou
dois no Brasil” (Folha de S. Paulo, 14/6/83, p.11); “A epidemia do medo: j4
com oito vitimas no Brasil, a Aids comega a mudar o comportamento dos
homossexuais” (Isto E, 13/7/83, p. 37-39); “Aids j& matou 4 em S5&o Pau-
lo, este ano” (Jornal do Brasil, 25/8/83, p. 15); “Um alerta para aumento

’
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de Aids” (Folha de S. Paulo, 28/7/84, p. 12); “Casos de Aids duplicam a
cada semestre no estado de Sdo Paulo” (Folha de S. Paulo, 30/9/84, p. 23).

A Aids ndo se restringiu ao estado de Sdo Paulo e, no inicio de 1985,
ficou patente que sua ocorréncia em territério paulista foi s6 o comego da
sua marcha pelo Brasil, noticiando-se um ntmero crescente de casos no
Rio de Janeiro e em outras capitais. Em margo, a Isto E informava a exis-
téncia de “219 casos no eixo Rio-S3o Paulo”. Em agosto, o Jornal do Brasil
afirmava: “Aids contamina 32,4% da populagao homossexual do Rio”.*

N&o mais doenca de estrangeiro, mas ainda doenga ‘do outro’, pela
pregnéncia no plano simbdlico e no plano social de uma associagdo da
Aids com homossexuais. Nesse sentido, instaura-se um debate sobre a
legitimidade de se pensar a Aids como doenga dos homossexuais. O ntimero
crescente de casos faz com que a doenga passe a ser uma grande ameaga
que pode matar, num futuro mais ou menos longinquo, cada vez mais
pessoas. Desse modo, os homossexuais, ja estigmatizados por sua
preferéncia sexual diversa do que se pretende predominante ou ‘normal’,
passam a carregar mais um estigma, o de responsdveis pela disseminagdo
e mesmo existéncia da Aids.

Responsaveis ou vitimas? De qué? A isso responde Drauzio Varella,

entdo chefe do Servigo de Imunologia do Hospital do Céncer, de Sdo Paulo:

Os homossexuais ndo sdo os causadores da doenca. Admitir-se o
contrdrio seria como dizer que os judeus foram responsaveis pelo que
lhes aconteceu na Alemanha nazista. Os homossexuais sdo as principais
vitimas da doenga, nada mais. A obrigacdo da ciéncia ¢ oferecer a eles
meios para a prevengao, sem questionar suas preferéncias sexuais.?”

Em consondncia com essa posigdo, Valéria Petri, dermatologista e

professora da Escola Paulista de Medicina, d4 sua opinido para um jornal:

(...) aAids no é doenca exclusiva de homens homossexuais. Os homos-
sexuais apenas fazem parte dos grupos de alto risco, assim como os con-
sumidores de drogas intravenosas e os dependentes de transfusdes de san-
gue. A sociedade brasileira ndo pode submeter os homossexuais a vexames
ou discriminagoes condendaveis.*®

Diferentemente argumentou o médico Jodo Lélio de Mattos Filho,
coordenador de uma pesquisa da Escola Paulista de Medicina sobre o siste-
ma imunolégico de homossexuais sadios. Na tentativa de justificar a maior

incidéncia de Aids entre homossexuais, afirma em entrevista & imprensa: “a
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imunodepressdo ¢ consequéncia da prépria maneira como os homossexuais
se relacionam sexualmente. A relagdo anal é imunossupressora. O esperma
introduzido no homossexual inocula antigenos que desequilibram o siste-
ma de defesa do organismo que o recebe”.*’

Nessa mesma reportagem, dois médicos do Rio de Janeiro comentam
a transmissdo da Aids, com argumentos semelhantes. O imunologista
Fernando Sion, responsdvel pelo setor de alergia e imunologia do Hospital

Universitdrio Gafrée e Guinle, explica:

O esperma ¢ um corpo estranho que, introduzido no organismo,
estimula o sistema imunolégico. A constante introdugao de esperma,
através de freqiientes e repetidas relagdes sexuais, estimula tanto o
sistema que, a partir de um certo ponto, ele entra em exaust&o. Sua
capacidade de funcionamento se reduz. Quando o virus da Aids entra
em contato com aquele organismo, ja o encontra com a resisténcia
diminuida.3°

E antes que se pergunte porque entdo as mulheres ndo sdo conside-
radas grupo de risco ao receberem esperma por meio de “freqiientes e repe-
tidas relagdes sexuais”, Carlos Alberto Morais e S4, também médico do
Hospital Gafrée e Guinle e professor titular da Universidade Federal do

Estado do Rio de Janeiro (Uni-Rio), responde:

Nas mulheres, o sémen ndo provoca deficiéncia imunolégica, pois a
mucosa vaginal estd naturalmente preparada para recebé-lo. Biologica-
mente, amulher foi preparada para receber o esperma. O homem n&o.(...)
h4 evidéncias de que os homens sdo mais propensos a terem deficiéncia
imunolégica do que as mulheres.*!

Aparentemente, os dados epidemioldgicos da doenga confirmavam a
tese de Morais e S4. O diretor do Departamento Geral de Epidemiologia da
Secretaria Estadual de Satide do Rio de Janeiro, Dr. Cldudio do Amaral,
ressaltava que: “embora esteja crescendo, a ocorréncia de Aids se restringe
aos grupos de risco; nesses grupos estdo os homossexuais, os hemofilicos
e os viciados em drogas injetdveis”.**

O conceito de grupo de risco, com origem na epidemiologia — discipli-
na até entdo ignorada pelo grande publico e que adquiriu prestigio pela legi-
timidade para calcular probabilidades do ntmero de casos de Aids —, fortale-
ce a nogdo de que os individuos ndo sdo iguais perante a doenga. Esse é um
conceito que, por um lado, foi necessério a investigacdo cientifica no reco-

nhecimento dessa nmova doenga’, mas, por outro, criou no imaginério social
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a nog¢do de exclusividade para a doenga, isto ¢, de que somente alguns
individuos ou grupos de individuos seriam passiveis de adoecer. Nesses
primeiros anos da década de 1980, o perfil de incidéncia da doenga,
construido a partir de dados epidemiolégicos, realmente ndo a caracteriza-
va como um risco para o ‘cidaddo comum’, isto é, para heterossexuais e
ndo-usudrios de drogas injetdveis.

Mas um desses grupos, ja reconhecidos como passiveis de adoecer — os
hemofilicos —, serd responsdvel pelo primeiro grande impacto da doenca
na sociedade brasileira. Em 1985, aparece nas estatisticas um ntmero
significativo de hemofilicos soropositivos, o que denuncia as mazelas dos
bancos de sangue do pais. A ameaga torna-se concreta: qualquer individuo,
em algum momento, pode precisar de uma transfusdo sangiiinea.

A questdo da qualidade do sangue nos centros de hemoterapia desper-
ta o interesse publico no pafs e passa a ocupar grande espago nos debates
politicos, desencadeando a mobilizagdo da sociedade civil que se vé ameacada
pela epidemia por transfusao do sangue contaminado. Nem mesmo essa
constatagdo — sangue contaminado pelo HIV advindo de doadores dos cen-
tros de hemoterapia — foi suficiente para produzir uma desconstrucdo da
Aids como doenga de gays. Ora, ndo sé gays doam sangue, portanto, haveria
de se perceber que a ocorréncia do HIV estaria indiscriminadamente disse-
minada e ndo restrita aos até entdo chamados grupos de risco. Esse elemen-
to ndo foi incorporado na luta pela qualidade do sangue.

Segundo Castro Santos (1992), tratava-se de um problema antigo
que a Aids transfusional tornava inadidvel. A pressdo social para a solu-
¢do deste problema, potencializada pela morte do cartunista Henfil,** le-
vou o governo federal — que ainda em 1985 justificava ndo ser prioritario
o combate a esta doenga, em vista de tantos outros problemas de satide no
Brasil — a tornar obrigatério, em janeiro de 1988, o teste anti-Aids na
triagem do sangue. Como dizem Carrara & Moraes (1987: 81): “ndo ¢ a
relevincia ou gravidade de um fato médico que ird determinar sua maior
ou menor repercussdo social. 580 antes as questdes que suscita para a
sociedade, a sua atracdo simbdlica”.

A partir da crise da hemoterapia, os grupos sociais que de alguma
forma se mobilizavam na luta contra a Aids no Brasil ganham mais
organicidade. No Rio de Janeiro sdo criadas a Associag¢do Brasileira
Interdisciplinar de Aids (Abia) e o Grupo pela Valorizagao, Integracdo e
Dignidade do Doente de Aids (Grupo pela Vidda), dentre outras organiza-
¢des ndo-governamentais (ONGs) preocupadas com a doenga.
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A Fala dos Comprometidos

Pela forma como foi enunciada em seu inicio, a Aids tornou-se siné-
nimo de morte dos homossexuais masculinos, dos toxicémanos e dos
hemofilicos. Mas eles resolveram ndo morrer em siléncio.

Praticamente em todos os paises do mundo criaram-se organizacdes
nao-governamentais para lidar com a epidemia. E se as primeiras a serem
criadas foram apenas reagdes as necessidades especificas de cuidado, apoio,
informagao e educagdo quanto a doenga acabaram por dar origem a um
movimento mundial que, de diversas formas, buscou desestigmatizar aque-
les afetados pela moléstia. Como assinalou Altiman (1995), a epidemia de
Aids deu um fmpeto extraordindrio & organiza¢do de grupos até entdo
amplamente marginalizados, seja em fun¢do do sexo, cor, classe social ou
comportamento.

Particularmente no Brasil, num momento em que passava a vigorar
uma Constituigao que defendia a cidadania’! e estabelecia o direito de to-
dos a satide garantida pelo Estado, a Aids contribuiu para o avango da luta
pela qualidade do sangue dos centros hemoterdpicos e para a mobilizacao
dos doentes e infectados pelo virus HIV, que criaram organiza¢des ndo-
governamentais em defesa do direito a informag¢do e medidas concretas de
controle da doenga por parte dos poderes publicos (Castro Santos, 1994).

Desse modo, com vistas a enfrentar a Aids, abordando questSes que
extrapolavam a qualidade do sangue, foram fundadas as ONGs/Aids. Dentre
as ja existentes, algumas passaram a se ocupar, também, de questSes relaci-
onadas a doenga. A necessidade de enfrentar as graves questdes suscitadas
pela Aids contribuiu para aumentar a visibilidade dessas organizagdes.

O termo ‘organizacdo 11?10—govcrnmncnml', que consta da ata de cons-
tituicdo da ONU, em 1945, permite ao seu Conselho Econémico-Social
fazer acordos de consultoria com organizagdes ndo-governamentais, sem
explicitar ou mesmo qualificar as organiza¢des a que se refere (Santos,
1994). Este termo permaneceu vazio e perdido no tempo, pelo menos para
o Brasil, por algumas décadas.

O que vem a ser entio uma organizagdo ndo-governamental? Vari-
as sdo as suas defini¢des, havendo em comum entre todas elas o propésito
democrético na sua relagio com movimentos sociais. Santos (1994) defi-
ne de modo unificado ONGs e movimentos sociais conforme aparecem

denominadas no documento final do Férum Brasileiro de ONGs e
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Movimentos Sociais para o Meio Ambiente e o Desenvolvimento, objeto de

andlise de sua tese em sociologia politica:

Espagos publicos por fora da esfera do Estado, responsaveis pela ins-
tituicdo de novos valores, normas e padrées de comportamento que
questionam profundamente o atual modelo de desenvolvimento; sdo
hoje, talvez, os atores potencialmente mais capazes de romper com a
l6gica individualista e predatéria. (Santos, 1994:80)

Para Assumpgao (1993: 8), as ONGs sdo “organizag¢ses privadas ndo-
empresariais dedicadas a a¢@o social no espago publico, em beneficio de
camadas excluidas da populagdo”.?s J4 Oliveira Neto (1992: 151), numa
abordagem socioldgica, define as ONGs como: “canais de articulagdo das
classes médias na esfera publica, exercendo fung¢des de traducdo e de
rearticulagdo dos interesses e demandas dos setores populares nas arenas
institucionais de confronto e negocia¢des sociais”.

Na andlise de Souza (1991: 5), que as define como “microorganismos
do processo democrético”, as ONGs brasileiras se constitufram como uma
forma de luta politica da sociedade civil contra o regime autoritério,
instaurado no pais em 1964. Nasceram, portanto, entre as décadas de 60
e 80, ligadas aos movimentos sociais, prestando assessoria e consultoria a
esses movimentos nas areas de educagao, satide, habitacdo e organizagao,
contribuindo, assim, como atores sociais, dentro de certos limites, para a
construcdo de uma sociedade democratica. Em relacdo ao contexto brasileiro,
sem identificar-se com um projeto politico nacional, mas sim com uma
politica do cotidiano: “ONG ¢ um termo que evoca o mundo da politica, da
militdncia, da cidadania, da modernidade e que historicamente é carregado
com um sentido de ‘anti-governo’, ou oposi¢do” (Assumpgdo, 1993: 34).

Organizag¢des privadas sem fins lucrativos, sem cardter representa-
tivo, as ONGs brasileiras cresceram referidas aos movimentos sociais pos-
siveis nas brechas do autoritarismo; em torno de questes como ecologia,
movimentos populares, negros, mulheres, meninos de rua e Aids. Os re-
cursos das ONGs foram e ainda sdo fundamentalmente oriundos de 6r-
gdos internacionais, sendo aplicados, na sua maioria, na prestacio de ser-
vico de ordem material & populagdo-alvo. Referindo-se ao passado recente
das ONGs, Souza (1991: 7) diz:

Dados os limites ao desenvolvimento da vida democratica no conjun-
to da sociedade, as ONGs desenvolvem pequenos projetos, apéiam os
movimentos de resisténcia, compartem a clandestinidade de muitos de-
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les, ndo tém acesso aos meios de comunicagdo de massa e nem aos
recursos governamentais. Vivem e sobrevivem gragas a solidariedade
internacional (a chamada cooperacdo internacional ao desenvolvimento)
que chega através das ONGs do Norte que, por sua vez, repassam
recursos, mobilizadas por razdes humanitérias e de seus governos
pressionados por sentimentos de culpa de quem enriquece gragas a
desigualdade internacional. No Brasil, nem o governo nem o chamado
mercado (grandes empresas nacionais ou transnacionais) apoiaram as
ONGs ou descobriram suas virtudes e potencialidades.

Souza ainda ressalta que, com a redemocratizagdo e o advento da
nova Constitui¢do em fins da década de 1980, colocou-se um desafio as
ONGs brasileiras, qual seja, o de tornarem-se visfveis pela ocupagao dos
espagos publicos e o exercicio de sua cidadania. Resumindo: “sair do micro
para o macro, do privado para o publico, da resisténcia para a proposta, do
anti para o pré” (Souza, 1991: 9).

O impacto da Aids no Brasil veio no bojo dessa nova conjuntura, o
que propiciou que, também aqui, fosse essa a forma encontrada para a
defesa dos interesses dos grupos afetados pela doenga. A Abia e o Grupo
pela Vidda sao dois grandes exemplos de grupos comprometidos com a
discussdo da Aids. ONGs constituidas por segmentos da sociedade civil,
distintas nas suas linhas de atuagdo, nao foram as primeiras a serem
criadas no Brasil,?** mas, no Rio de Janeiro, foram as de maior visibilidade
publica desde sua fundagao.

A Abia, criada no Rio de Janeiro em 1986, aglutinou cientistas,
intelectuais de diversas 4reas, autoridades civis e religiosas e militantes de
vérios grupos comunitdrios que, por entenderem a Aids como uma doenga
que envolve ndo somente a ciéncia médica mas a sociedade como um todo,
colocaram-se como meta tanto o monitoramento das politicas publicas
relacionadas ao HIV/Aids quanto a produgdo e disseminagdo de informa-
¢do atualizada sobre a doenga:

Desde dezembro de 1986, formada por voluntarios, sob a presidéncia
de Herbert de Souza, a Abia vemn agindo para concretizar a¢des de con-
trole e prevengdo da epidemia, e para fortalecer a sociedade civil na ne-
cessaria vigilancia em relagdo as politicas governamentais nesse campo
da satide pablica.?”

Criado também no Rio de Janeiro, em 1989, com o objetivo de lutar
pela valorizagdo, integragdo e dignidade do doente de Aids, o Grupo pela
Vidda se destaca como outro exemplo de agdo ndo-governamental.?®
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Seu fundador, o jornalista Herbert Daniel, combatia o que chamou de ‘morte
civil’*® — uma condenagdo imposta pela sociedade aos que sdo atingidos
pela epidemia HIV/Aids. Ele préprio contaminado com o HIV pdéde
experimentar o peso do estigma associado a doenga (Daniel, 1989).

Mas Herbert Daniel, antes de fundar o Grupo pela Vidda, participou,
junto com Herbert de Souza, da fundagdo da Abia, ambos trazendo para a
luta contra a Aids suas tradi¢Ges oposicionistas, cunhadas numa militAncia
politica de esquerda. Acreditando que a exclusdo e a vulnerabilidade sociais
eram facilitadores e potencializadores da infec¢do pelo HIV, problematizaram
a Aids no contexto maior das politicas pﬁbiicas, situando a prevencao e
assisténcia & Aids numa visao estratégica da democracia.

Essa foi a marca da Abia, que na verdade ndo nasceu de um
movimento de base estritamente voluntdria e comunitdria, mas de um
projeto elaborado, com identidade definida e profissionalizada, com alocacdo
imediata de recursos da Fundacdo Ford, que apostou no projeto.* Segundo
Silvia Ramos, o perfil da Abia era:

muito menos de massa, muito menos de juntar voluntdrios, mas muito
mais para juntar pessoas expressivas da sociedade, de forma que o que se
falasse na Abia ecoaria socialmente. Sempre houve uma preocupagdo muito
grande com a multiplicag¢ao das informagoes, das dentincias e das reivindi-
cagdes pelos meios de comunicagao.*!

Pela inexisténcia de uma politica governamental estruturada, visan-
do ao combate & Aids, a primeira fase da trajetéria da Abia, que pode ser
situada no perfodo 1986-1990, caracterizou-se por um intenso ativismo
de oposi¢do ao Estado, paralelo ao desenvolvimento de projetos
multidisciplinares que permitissem um maior conhecimento sobre a doenca
e a compreensdo de sua disseminagdo no Brasil, com o objetivo de funda-
mentar politicas de prevencdo, educagdo e informacao adequadas.

Sem duivida, a Abia legitimou-se como uma referéncia para a sociedade
no tocante as questdes da Aids. Com reiteradas dentincias quanto a omissdo
do governo no combate a doenga ou criticas contundentes a posicoes
discriminatdrias em relacdo aos doentes,** a Abia conseguiu mobilizar seg-
mentos sociais expressivos para reforgar a pressdo sobre o governo no sen-
tido de estabelecer politicas ptiblicas de controle da epidemia.

A legitimidade da Abia como referéncia para a Aids foi reconhecida
também pelo governo federal que, ao propor um convénio com o Banco
Mundial de politica ptiblica para o controle da doenga, convidou alguns de
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seus dirigentes*® para participarem da elabora¢do do projeto que envolvia
um empréstimo de 160 milhdes de dblares ao Programa Nacional de Doengas
Sexualmente Transmissiveis e Aids (Brasil/PNDST/Aids).*

Entre 1990 e 1995, em sua segunda fase de atuagao, a Abia estabeleceu
um canal de negociagdo com o governo, por meio do PNDST/Aids, que resul-
tou numa efetiva parceria voltada para as politicas de satide referentes a do-
enga. A Abla passou a ter muitos de seus projetos financiados pelo programa.

A partir de 1996 teve inicio a terceira fase de atuagdo da Abia. Com
uma progressiva redugdo dos recursos internacionais e nacionais para
projetos de intervengdo, principalmente na medida em que o programa
governamental para controle da Aids tornou-se mais estruturado, a
tendéncia desta ONG, na opinido de seus dirigentes, foi a de se transformar
em um centro de documentagdo e informagdo.*?

Com uma concepg¢do diferente da Abia, o Grupo pela Vidda formou-
se basicamente por portadores do virus HIV, assintomaticos ou ndo, amigos
e familiares. Sob a lideranga de Herbert Daniel - atuante também na
diretoria da Abia —

objetivo dar voz aos portadores do HIV e doentes de Aids, garantindo-lhes

, o Pela Vidda (como ficou sendo conhecido) teve como
participacdo ativa e determinante nas politicas publicas sobre a doenga e
retirando-os da posi¢do passiva e vitimizada comum na época. Na verdade,
essa era uma tendéncia mundial: as pessoas com HIV e Aids falarem por si
mesmas, ndo mais por intermédio de terceiros. Tratava-se de dar voz aos
portadores e doentes como uma forma de se contrapor ao discurso oficial
que, por haver provocado medo e discriminagdo, alimentou reagGes sociais,
econdmicas, ideolégicas e politicas em relagdo a Aids, qualificadas pela
OMS como uma terceira epidemia.

A proposta de agdo do Pela Vidda representou uma ruptura com a
concep¢do da Abia, o que ndo significou um rompimento do didlogo entre
as duas organizagdes, até porque, ambas eram lideradas pela mesma pessoa
— Herbert Danicl - e funcionavam no mesmo espago fisico. Além disso,
como ONG ja estruturada e com razodvel volume de recursos, a Abia deu
todo apoio ao novo grupo.

Discutindo a a¢do das ONGs no combate a Aids no Brasil, Dias e
Pedrosa, técnicos do Programa Nacional de DST/Aids, relatam que Herbert
Daniel respondeu negativamente ao ser perguntado se essa ruptura

significava a radicalizagdo ou mesmo a superagdo do projeto da Abia:
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O Pela Vidda n&o surgiu devido as possiveis limitagdes institucionais
da Abia ou de qualquer outra ONG, simplesmente, porque o Pela Vidda
inaugurava um novo cendrio no campo da Aids e, portanto, nao esta-
va inserido na 'velha' ordem. Era uma outra légica, ndo concorrente ou
hierarquizada com a anterior. £ a légica prépria do viver com HIV/
Aids. O viver ndo entendido como ndo morrer devido as intercorréncias
provocadas pela Aids, que seria uma mistificacdo, mas o direito de ter a
esperanca de poder enfrenta-la na luta diaria, rotineira, subjetiva e
silenciosa de suas manifestagdes no corpo e mente dos que tém o HIV/
Aids. (Brasil/MS, 1997: 34)

Dessa forma, o Grupo pela Vidda se propds a ser um espago de apren-
dizagem do convivio com Aids, ajudando a romper a equagdo Aids = mor-
te, partindo do principio de que Aids é uma doenga como outra qualquer,
de que existem mecanismos de prevengao contra ela e de que a luta contra
o HIV é também uma luta contra o panico, a desinformag&o, os preconceitos
e a discriminagdo que devem ser combatidos com solidariedade.

Além de uma militAncia politica que explorava todas as possibilidades de
divulgagdo de informagdes sobre a doenga e de dentincia de tudo o que desres-
peitasse a cidadania do individuo soropositivo, o Pela Vidda desenvolveu ativi-
dades de auto-ajuda e programas de educagao e preven¢do contra a doenca.

Havia consenso entre as ONGs/Aids de que caberia ao Estado a respon-
sabilidade de estabelecer uma politica publica de controle da Aids que garan-
tisse aos soropositivos e doentes o atendimento médico-hospitalar em todos
os nivels de desenvolvimento da doenga. As ONGs/Aids caberia, no méximo,
um papel complementar a agdo governamental. Um dos principais alvos das
dentincias do Pela Vidda era exatamente o Estado, que, além de nio estabe-
lecer uma politica mais efetiva de controle da Aids, produzia campanhas de
prevengdo carregadas de preconceitos e oferecia um atendimento médico-
hospitalar cada vez mais cadtico.

A epidemia crescia vertiginosamente ao passo que os recursos para
enfrentd-la diminuiam de forma dréstica. Os atingidos sentiam que ndo
podiam ficar “intimidados ou omissos diante deste verdadeiro genocidio que
a politica governamental, seja federal ou estadual, est4 perpetrando contra
as pessoas vivendo com Aids”.*

Entendendo que a crise do setor da satide ndo se resumia a uma
questdo localizada em um ou outro hospital, o Pela Vidda denunciou o
“sucateamento da rede hospitalar piblica como parte de uma estratégia da
politica de privatizagdo dos servigos de satide no Brasil”.*’
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Em janeiro de 1990, com a publicagdo do Boletim pela Vidda, de periodicida-
de mensal, importante vefculo de informages sobre a doenga e sobre as ages do
préprio grupo e de outras ONGs/Aids, o Pela Vidda apresentou sua identidade:

O Grupo pela Vidda ¢ constituido basicamente por pessoas vivendo
com Aids, seus amigos e familiares. Somos voluntérios trabalhando
pela vida. Queremos chamar a ateng&o para a gravidade da epidemia de
Aids, mostrando que ela pode ser evitada através de um esforco coletivo
fundado na solidariedade.*

Em julho desse mesmo ano foi criado um plantdo juridico no Pela
Vidda, em fungdo da demanda de orientagdo e assessoria juridica dos
soropositivos na luta por seus direitos ao trabalho, a assisténcia médica,
ao diagndstico confidencial, em suma, a plena cidadania. Em cinco meses
de atividade, funcionando somente uma tarde por semana, foram realizadas
159 consultas juridicas e encaminhados 129 processos.*’

Para a luta por seus direitos, foi fundamental que os soropositivos
saissem do anonimato, da clandestinidade e passassem a se mostrar, a
falar. Para Otdvio Valente Jr., secretdrio-geral do grupo, “é meio como um
circulo vicioso: vocé ndo se mostra por medo do preconceito e o preconceito
existe porque vocé ndo se mostra”.*® Nesse sentido, o Boletim foi também
um importante instrumento para troca de experiéncias, pois, no ano
seguinte, passou a publicar sistematicamente depoimentos de pessoas
soropositivas para o HIV e suas estratégias de superagao para viver a vida.

O Disque-Aids pela Vidda foi outra iniciativa, criada em junho de
1991, que se propunha a esclarecer davidas sobre a doenga, seus mecanismos
de transmissdo, tratamentos etc. Também em 1991, realizou-se o I Encontro
Nacional de Pessoas Vivendo com HIV e Aids, que vem acontecendo
sistematicamente todos os anos. Todos os projetos do Pela Vidda, a época,
eram financiados por institui¢des estrangeiras ou mesmo nacionais, o que
possibilitava que sua atividade fosse mais ou menos ampliada.

Se os fundadores do Grupo pela Vidda tinham um passado de militancia
politica, os novos integrantes da organizagdo, que tinham em comum
tdo-somente a vivéncia ou convivéncia com a soropositividade para o HIV,
vinham em busca de uma referéncia para sobreviver a reviravolta causada
pela doenga em suas vidas e de respostas para suas desesperangas.

Nesse sentido, é expressivo o depoimento de Simone Bezerra, que
demorou alguns meses para procurar o Grupo pela Vidda, mesmo depois
de a isso ter sido estimulada por seu médico:
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A gente chega tao desesperangada e, de repente, as coisas passam a fazer
sentido. (...). Eu nao sei, sinceramente, como pessoas que se descobrem
soropositivas conseguem nao procurar um grupo como o Pela Vidda. (...) éaté
necessdrio vocé saber como o outro convive com isso (...) até mesmo porque a
Aids gera uma soliddo muito grande (... ). Quando vocé divide e tem a possibi-
lidade de partilhar com outras pessoas, de relaxar, aprender e ver que nao
precisa mudar como pessoa, af vocé continua sendo pessoa (...) essa descoberta
me veio a partir do Grupo. Ele funcionou como um espelho. Eu me vi como
pessoa através das pessoas que chegaram a essa consciéncia. Tenho certeza
absoluta que a melhor coisa que poderia ter me acontecido foi ter procurado o
Grupo pela Vidda 5!

Por sua vez, Dayse Agra, cujo filho faleceu de Aids em 1987, sentiu-
se perdida, “ndo sabia o que era, o que tinha acontecido, por que tinha
acontecido, queria alguém falando sobre aquilo”.’* Depois de assistir Herbert
Daniel, num programa de televisdo, dizendo que ele préprio tinha Aids e
divulgando a existéncia do Grupo pela Vidda, Dayse Agra tomou-se de
coragem para superar seus proprios medos e procurou o Pela Vidda. Segundo
ela, chegou muito assustada, mas desde entdo ndo deixou mais de freqiientar

o Grupo, tornando-se, inclusive, coordenadora do grupo de mulheres:*?

Cada vez que eu fazia uma coisa, eu me sentia tao bem (...). O grupo estava
me segurando cada vez mais. Fui ganhando coragem e contava que estava
sendo contaminada pela coragem deles. (...) depois que comecei a freqiientar
o grupo, comecei a falar. Melhorei depois que comecei a falar. Porque com
quem eu ia falar? Eu ndo tinha com quem falar, entao achava que o grupo
era a melhor coisa que podia acontecer as pessoas com Aids, porque elas
poderiam ter com quem falar. E é exatamente isso que o grupo faz até hoje.>*

Mesmo seguindo linhas de atuagdo distintas, as ONGs considera-
vam a informagdo e a solidariedade como a terapia possivel contra os
efeitos do pénico e do preconceito disseminados na sociedade, apés o apa-
recimento da doenga no espago publico. Em se tratando da Aids, os grupos
de referéncia, tais como Abia e Pela Vidda, tém o papel de fonte de solida-
riedade, solidariedade que se define pelo reconhecimento e valoriza¢gdo do
outro e se traduz em agdes concretas. Ndo ha duvida de que as organiza-
¢Oes ndo-governamentais contribufram muito na tarefa de informar e
mobilizar a populagio no combate a Aids. A cidadania e a solidariedade
aos soropositivos e aos doentes estiveram na pauta de discussdes desses
grupos e informaram suas agdes.

98



Particularmente no Brasil, onde a agdo governamental em relacdo a
satde é sabidamente pouco eficiente e eficaz, tanto em termos de preven-
¢do (faltam campanhas e materiais educativos adequados) quanto em de
assisténcia (hospitais mal aparelhados, insuficiéncia de leitos, profissionais
mal preparados, falta de medicamentos etc.), a militAncia das ONGs/Aids
resultou numa atuagdo fundamental para a informacdo e prevencdo da Aids,
forcando uma defini¢do das politicas de satide. Assim, a par da campanha
internacional para que os governos interviessem na epidemia, as ONGs/
Aids tiveram um papel fundamental, pressionando para que o governo

brasileiro formulasse politicas cada vez mais comprometidas com a luta
contra a Aids.

Da Indiferenca ao Compromisso

A disseminagdo da Aids ndo bastou para que o governo tomasse
medidas efetivas de combate a epidemia, o que levou, segundo liderangas
das ONGs, a um grave atraso nos programas oficiais de controle e preveng¢do
da doenga.*® Mas como irrefutdvel problema de satde publica, era necessa-
rio que o governo assumisse a responsabilidade por um programa de con-
trole da doenga. Em agosto de 1985, o ministro Carlos Santana declarava

em entrevista coletiva:

A Aids é preocupante, mas nao prioritaria para o Pafs. Somos 130
milhGes de brasileiros e temos cinco milhdes com doenga de Chagas,
cerca de oito milhGes com esquistossomose, mais de quatrocentos mil
com maldria, 250 mil com tuberculose e trezentos mil com lepra. Com
Aids, s6 temos confirmados quatrocentos casos.%

Nessa mesma entrevista, o ministro Carlos Santana afirmou que a
midia exagerava a respeito das noticias sobre Aids e assim atemorizava as
“pessoas que ndo tém a menor possibilidade de adquiri-la, por ndo pertence-
rem a quaisquer grupos de risco”, ressaltando que o grupo de maior risco de
cont4gio era o dos homossexuais masculinos.>’

Esse era o posicionamento da autoridade governamental maxima em
satide no pafs: preocupagdo sim, mas poucas a¢des concretas para o contro-
le da doenga e uma visdo preconceituosa quanto & possibilidade de as pesso-
as se infectarem com o virus HIV. Por isso, o governo federal recebia duras
criticas das ONGs. Sem divida, o ministro nio estava sozinho, sua posicdo

era a predominante no momento, inclusive nos meios cientificos.
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O aumento inegdvel do ntmero de casos de Aids entre os brasileiros
levou o governo federal a inclui-la, em 1986, no sistema de notificagdo
compulséria.’® Os dados epidemiolégicos passaram a ser divulgados em
1988 pela Divisdo Nacional de Dermatologia Sanitaria, a qual ficou
subordinado o PNDST/Aids, em boletins distribuidos nos érgdos de satide
dos estados e municipios.

Tentou-se delinear as formas especificas de incidéncia da doenga no
pais e garantir mais informagdes aos profissionais de satde que lidavam
com a Aids no dia-a-dia. Mesmo com sua confiabilidade questionada,®® o
sistema de notificagdo e divulgagdo dos casos de Aids constituiu uma pri-
meira iniciativa do governo para acompanhar o desenvolvimento da epi-
demia no Brasil.

A intensificacdo das presses nacionais e internacionais resultou em
expressivas altera¢des na legislagdo de garantia dos direitos humanos no
Brasil. Com relagdo a Aids, o mais significativo avan¢o foi o fim do comércio
ilegal de sangue,®® com a criagdo do Programa Nacional de Sangue, que
passou a controlar de forma mais rigorosa as transfusdes, junto com o
Servigo de Vigilancia Sanitdria. A Abia, representada por seu presidente,
Herbert de Souza, entrou na cena politica mais uma vez, agora para garantir
o cumprimento da nova legislagdo e acompanhar o controle das transfusdes
de sangue com campanha sob o lema ‘Salve o sangue do povo brasileiro’.*!

A Divisdo Nacional de Dermatologia Sanitdria, criada em 1987, tinha
a responsabilidade de coordenar o PNDST/Aids, com os objetivos de redu-
zir a morbimortalidade pelas doengas sexualmente transmissiveis, princi-
palmente HIV/Aids, além de melhorar a qualidade de vida das pessoas vi-
vendo com o HIV. Durante o governo José Sarney (1986-1990), o récem-
criado PNDST/Aids foi dirigido por Lair Guerra de Macedo Rodrigues,
microbiologista que vinha de um curso de especializacdo no CDC, em Atlanta,
EUA, onde vira a Aids tornar-se o novo problema da satde publica norte-
americana. Lair Guerra conseguiu transformar o PNDST/Aids num dos
maiores e mais controvertidos programas do Ministério da Satide. Contribuiu
para dotar o programa de uma verba de 30 milhdes de ddlares e trés dezenas
de funciondrios, mas recebeu criticas contundentes por suas decisdes verti-
cais, que ndo levavam em conta a experiéncia e as demandas de parcelas da
sociedade civil diretamente envolvidas com a questdo da Aids.®*

Nessa época, também, implementaram-se campanhas educacionais,
veiculadas pela televisio e em forma de cartazes, para divulgar informagdes
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bésicas sobre a Aids e sobre a transmissdao do HIV. As mensagens eram
impactantes e por vezes contraditérias, como, por exemplo, A Aids matal’,
‘Aids, vocé precisa saber evitar’, ‘O amor ndo mata’, ‘Ndo morra de amor’.
Se, por um lado, tinham a importante fungdo de divulgar a existéncia da
Aids, por outro disseminavam uma visdo discriminatéria em relacdo ao
doente e pouco esclarecedora em rela¢gdo a doenga.®?

Uma das medidas mais importantes da gestdo de Lair Guerra foi a
formacdo de uma Comissdo Nacional de Aids,** que constituiu um férum de
discussdo com diversos setores da sociedade civil, inaugurando o debate
sobre o desenvolvimento de politicas eficazes de combate a epidemia.

Em que pesem as decisGes por vezes verticais e as informagdes con-
traditérias sobre a doenga contidas nas campanhas de prevengado, foi nes-
sa gestdo que se estabeleceu um canal de comunicagdo entre a sociedade
civil, especialmente as ONGs, e o governo federal, para tratar dos temas
relativos a Aids.

Com a posse do novo presidente da Republica, Fernando Collor de Mello,
em marg¢o de 1990, o Ministério da Satide foi ocupado pelo médico paranaense
Alceni Guerra, politico conservador e fortemente comprometido com a as-
sisténcia médica privada, sendo nomeado para dirigir o PNDST/Aids o
epidemiologista Eduardo Cortés, sem nenhuma experiéncia administrativa
ou politica anterior. Alceni Guerra, apesar de declarar que pretendia dar uma
resposta nova e mais agressiva a epidemia de HIV/Aids, reduziu o or¢amen-
to e o niimero de funciondrios do PNDST/Aids e suspendeu a maioria das
iniciativas do governo anterior, sem implementar novas propostas. O pro-
grama educacional veiculado pela televisdo mostrou-se ainda mais
desorientador. A campanha com o slogan ‘Se vocé n&o se cuidar, a Aids vai te
pegar’ apresentava trés pessoas que tinham tido diferentes doengas mas
que haviam conseguido se curar, enquanto uma quarta pessoa, com aspecto
de doente terminal, declarava que, como doente de Aids, ndo tinha cura.
Essa campanha foi criticada até pelos seus patrocinadores.

Nado é necessario dizer que as rea¢Ses a essa gestdo foram estron-
dosas. Varias dentincias foram feitas pela imprensa: a Comissdo Nacio-
nal de Aids, apontada pela OMS como essencial no controle da doenga,
ndo havia se reunido uma vez sequer desde que Alceni Guerra assumira
a pasta; as ONGs reclamavam da falta de leitos, de ambulatérios, de uma
politica que facilitasse a importagdo de medicamentos, da subnotificacdo

e da inexisténcia de campanhas educativas.®® Houve, inclusive, criticas
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originadas do conjunto da sociedade, pois, na verdade, com a justificativa
de reorganizar a estrutura administrativa do Estado,®® o governo federal
realizou um desmantelamento ndo sé6 do PNDST/Aids, mas dos servigos
de satide como um todo.

O PNDST/Aids isolou-se de seus interlocutores nos servicos de satide
e na sociedade civil. Segundo Parker (1994: 94), no final de 1991: “o Progra-

ma Nacional de Combate a Aids ja ndo tinha legitimidade nenhuma. Eduar-
do Cortes tinha-se tornado alvo de um ntimero cada vez maior de criticas
dos mais diversos segmentos da sociedade”.

Com a renuncia de Alceni Guerra, acusado de corrupgdo, no inicio de
1992, foi nomeado ministro da satide o médico Adib Jatene, respeitado
como cardiologista e por sua administracdo frente a Secretaria de Satide do
Estado de Sdo Paulo. Lair Guerra reassumiu a dire¢do do PNDST/Aids,
abrindo-se novamente a possibilidade de interlocu¢do entre o ministério e
as ONGs/Aids.

Respaldados pela legitimidade técnica e politica do ministro, a nova
equipe do PNDST/Aids tomou imediatamente vérias medidas para uma
verdadeira reconstrugdao do programa. Reforgou a notificagdo compulséria,
restabeleceu o estoque de medicamentos bésicos e elaborou um novo plano
de prevencdo e educagdo baseado, segundo Parker (1994: 95), “em principios
mais progressistas e menos terroristas”. Além disso, a nova equipe consti-
tuiu quatro grupos de trabalho: a Vigilancia Epidemiolégica, o Servico de
Assisténcia, o grupo de Prevengdo e o de Agdo Comunitdria (mais adiante
denominado Setor de Articulagdo com ONG) - todos coordenados por téc-
nicos experientes em Aids®’ e com a participagdo de membros das ONGs/
Aids. Esses grupos de trabalho tinham uma tarefa estratégica: elaborar
uma carta de intengSes ao Banco Mundial, propondo um projeto cujos
objetivos gerais seriam reduzir a incidéncia e a transmissdo do HIV e DSTs,
além de fortalecer institui¢Ses publicas e privadas responsaveis pelo controle
do HIV e Aids no pais.

A carta de intengGes foi aceita pelo Banco Mundial e, mesmo em
meio a mudangas no governo, com o impeachment do presidente Collor, em
setembro de 1992,°® os técnicos do Bird chegaram ao Brasil em outubro
para uma discussdo mais detalhada do anteprojeto apresentado. As
perspectivas de financiamento eram promissoras, tanto que Lair Guerra
anunciou uma verba de 250 milhGes de d6lares para o combate a Aids, dos
quais 160 milhdes financiados pelo Banco Mundial e 90 milhdes de
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contrapartida do governo brasileiro.®” Foi grande a expectativa em relagdo
a tdo altos recursos para um Unico programa do Ministério da Satide. Mas
as negocia¢des ndo caminharam tdo velozmente.” Depois de uma segun-
da visita dos técnicos do Bird, em janeiro de 1993, a aprovagdo final do
projeto deu-se em outubro do mesmo ano. Mas esta ndo foi ainda a etapa
final. O projeto foi encaminhado ao Senado e, depois de enfrentar resistén-
cias no ambito dos vérios ministérios envolvidos nesse tipo de convénio,
finalmente aprovado em margo de 1994.

Enquanto isso, promulgaram-se algumas leis importantes no sentido
de viabilizar agSes conjuntas para o estabelecimento de diretrizes e estratégias
de enfrentamento da epidemia. A Portaria Ministerial n° 348, de 25/3/93,
instituiu o Comité Diretivo de Pesquisa, subordinado ao PNDST/Aids, com a
finalidade de julgar, selecionar e avaliar projetos de pesquisa a serem finan-
ciados pelo PNDST/Aids, composto por pessoas de reconhecimento na 4rea
cientifica, vinculadas a diversas institui¢des académicas.

Apesar de sua complexidade, tanto por particularidades do virus HIV
quanto por motivos éticos, a questdo da vacina contra Aids tinha de ser
enfrentada. Grandes avangos foram conseguidos a partir de testes, com di-
ferentes vacinas, realizados em vdrias regides do mundo, mas ainda estava
longe a definigdo de um imunoterdpico.” Nesse contexto, foi publicada a
Portaria Ministerial n® 396, em 10/1/94, que instituiu o Comité de Vacinas,
subordinado ao PNDST/Aids, com a “finalidade de assessorar o Ministro de
Estado da Satide nas diferentes fases de desenvolvimento dos eventuais tes-
tes de vacinas para prevengdo ou tratamento da Aids” que viessem a ser
realizados no pafs.” Integravam esse comité, de maneira proporcional, tan-
to os representantes de institui¢Ses cientificas e académicas quanto os das
ONGs/Aids.

Cada vez mais e de forma mais efetiva as ONGs participavam das
discussdes e defini¢des das politicas governamentais em relagdo a Aids.
Apds o estabelecimento do convénio com o Banco Mundial, foi publicada a
Portaria Ministerial n® 843, em 22/4/94, que criou o Comité de Avaliacdo
e Selecdo de Projetos, subordinado ao PNDST/Aids, com a “finalidade de
julgar, selecionar e avaliar projetos de ONGs e de outras entidades da
sociedade civil submetidos ao PNDST/Aids”, visando ao financiamento do
Ministério da Satde.

Outra lei que contribuiu para a consolidagdo de uma parceria entre as
ONGs e o governo federal foi a Portaria Ministerial n® 1.028, de 3/6/94, que
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deu nova composicdo e atribuiu outras competéncias a Comissdo Nacional
de Aids (CNAIDS). Sob a presidéncia de Lair Guerra de Macedo Rodrigues,
essa comissdo passou a ser composta por amplo elenco de representantes de
institui¢Ses cientificas, universidades, érgdos do governo e entidades civis,
incluindo af representantes das ONGs/Aids: Grupos pela Vidda-RJ e SP, Grupo
Noss, Gapa-SP e RS, Grupo Arco-fris de Brasilia, além de representantes da
Associagdo das Prostitutas do Ceard e da Associagdo Sergipana de Prostitutas.
Ficou estabelecido como competéncia da CNAIDS:

I - participar na formulag8o e dar parecer sobre a politica de prevengdo
e controle das Doencas Sexualmente Transmissiveis e Aids (DST/Aids);

II - discutir diretrizes a serem observadas pelo Programa Nacional de
DST/Aids (PNDST/Aids) por intermédio dos Planos Operativos Anuais
(POA);

III - identificar necessidades e coordenar a produgdo de documentos
técnicos e cientificos;

IV - assessorar o Ministério da Satide no monitoramento do desempe-
nho das atividades do Programa Nacional de DST/Aids e participar do
redirecionamento de estratégias;

V - desempenhar papel de articulaggo politica, mobilizando setores do
governo e da sociedade civil para a luta contra a epidemia do HIV/Aids.
(Ventura da Silva, 1995: 2.8)

. Consolidou-se um espago de cooperagdo, isto é, uma parceria efetiva
entre as ONGs e o governo federal, na medida em que se definiu um férum de
participagdo na formulagdo e fiscalizagdo das politicas governamentais
referentes a Aids, que inclufam todas as agSes e estratégias de combate a
doenga. Além disso, os recursos do convénio com o Banco Mundial
possibilitaram o financiamento de iniimeros projetos de diversas ONGs/Aids.”?

Dessa forma, as ONGs, sem abandonar a posi¢do critica em relagdo as
politicas governamentais de controle da Aids, mudaram a estratégia,
substituindo o confronto por uma agdo propositiva e co-responsavel com o
Ministério da Satde. Por seu turno, o governo saiu de uma indiferenca quase
absoluta em relagdo & epidemia para um comprometimento real com as
questGes que envolviam a doenga. Segundo Alexandre do Valle, no inicio, as
ONGs tinham de lutar por tudo, mas, reconhecendo a mudanca, diz:

Quando se faziam reivindicagoes, se faziam reivindicagées principalmente
de uma resposta e, aos poucos, essa resposta comegou a vir. E, hojeem dia, a

104



gente nao pode dizer que o governo é indiferente & Aids. Com um milhdo de
ddlares sé para comprar medicamentos, fica dificil dizer isso, fica dificil
sustentar isso. Entao vocé ndo pode ir para a rua chamar o Ministro da
Satide de assassino, porque ele estd salvando milhares de vidas comprando
remédios. ™*

Para Alexandre do Valle, as ONGs “continuam sendo um local de
resisténcia para a populagdo que vive com Aids”,” mas a politica do ativismo
estaria ultrapassada, considerando a posicdo do Ministério da Satide de
compromisso com o combate a Aids e de interlocu¢do com a sociedade
civil organizada em torno da epidemia.

H4 de se considerar também que o governo ndo se constitufa como
um bloco homogéneo: havia posi¢Ges diferentes e conflitantes interna e
externamente. Daf a importancia das ONGs nessa parceria, sem perder a
autonomia. O projeto do PNDST/Aids de redugdo de danos causados pela
droga, por exemplo, e que consistia na troca de seringas usadas por novas,
com os usudrios de drogas injetdveis, causou celeuma e ficou na dependéncia
de autorizagdo do Ministério da Justiga. Outro exemplo, em que se
manifestou o jogo de interesses de diferentes grupos, foi a polémica
campanha do Brdulio, veiculada pela televisdo. Considerada a mais ousada
das campanhas, era dirigida aos homens heterossexuais e incentivava o
uso da camisinha. Houve reacdes de toda sorte, como a da Igreja, que
criticou o incentivo ao uso da camisinha, e a das pessoas chamadas Braulio,
que se ofenderam porque seu nome designava, na campanha, exatamente
o 6rgdo sexual masculino.

Mas a polémica divulgada pela midia fez com que o assunto fosse
discutido e, segundo o Ministério da Satide, aumentou em 40% a venda de
camisinhas no pafs.”® As reagdes & campanha repercutiam ainda no inicio
de 1996, quando, por determina¢do da presidéncia da Reptblica, definiu-se
que as novas campanhas deveriam ter mais informagao e menos ousadia.”’

Houve muitos avancos no conhecimento cientifico sobre a Aids e,
em 1996, apés a X] Conferéncia Internacional de Aids, realizada em
Vancouver, Canadd, foi amplamente divulgada a nova terapéutica
combinada que se mostrava eficaz no controle da Aids. A terapia triplice —
conhecida como ‘coquetel’ -, que inclui os medicamentos chamados gene-
ricamente inibidores de protease, causou um clima de muito otimismo no
mundo todo.

Particularmente no Brasil, a conquista foi ainda maior. Em setembro
de 1996, noticiou-se que o Senado aprovara o projeto que obrigava o
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Ministério da Satide a distribuir gratuitamente os medicamentos necessa-
rios ao tratamento dos portadores de HIV.”® No final de novembro desse
mesmo ano comegou a distribui¢@o do ‘coquetel’ na rede publica de satide
e, dias depois, o presidente da Republica Fernando Henrique Cardoso, em
discurso transmitido em cadeia nacional de rdadio e TV, falou sobre o as-
sunto e garantiu o fornecimento gratuito do ‘coquetel’ aos soropositivos e
doentes de Aids.

Aparentemente, com essa conquista cientifica e a agdo do governo
brasileiro, ter-se-ia chegado a etapa final da luta contra a Aids no Brasil: a
qualidade de vida dos doentes melhorou, e a imagem da doenga comegou a
mudar. Mas ndo foi nesse sentido que se caminhou: “a doenga se fortaleceu
cada vez mais com as fraquezas do pais”,” isto é, a tendéncia foi a sua
disseminac¢do na periferia das cidades e no interior, onde se encontra um
contingente de populagdo mais pobre. Esse caminho tem sido chamado de
interiorizacdo e pauperizagdo da epidemia, traduzindo a falta de acesso a
servicos de satde, menor ou nenhuma organizacdo da comunidade e
trabalho de prevengdo extremamente dificultado pelo baixo nivel de
escolaridade das populagSes interioranas. Tal situagdo passou a preocupar
o Ministério da Satde, exigindo-lhe a defini¢do de estratégias que pudessem
conter esse trajeto e o reconhecimento geral de que a luta contra a Aids

cada vez se aproximava mais das outras lutas por satide.

‘"Todos os Homens sdo Mortais’

No final do século XX, a cena do combate a Aids mostrava que todos
os esfor¢os médicos contra o HIV ndo foram capazes ainda de apresentar
estratégias eficazes de controle da disseminagdo do virus. Nessa medida,
todas as atengGes devem voltar-se para a capacidade de, a partir de a¢des
institucionais, a sociedade promover um movimento de revisdo de seus
valores, com vistas a uma agdo eficaz de prevengdo da moléstia, superando
o preconceito e a desinformacdo (Daniel & Parker, 1991).

O conceito de ‘grupo de risco’ resultou em forte discriminagdo contra
aqueles enquadrados nesse grupo e numa despreocupa¢do com a prevencao
daquéles que, por estarem fora do grupo de risco, sdo considerados imu-
nes. Parecia a todos que bastava ficar fora dos 'grupos de risco'. O perfil
epidemiolégico da doenga contradisse esse conceito e passou-se a trabalhar

com a idéia de comportamento de risco que, se adotado, tornaria qualquer
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pessoa vulnerdvel. Cada vez mais, a Aids precisava ser encarada como um
problema de todos, como disse Herbert Daniel, em seu discurso na Corte
Internacional de Haia, em maio de 1991: “Nao acontece comigo. Acontece
conosco. Acontece com a humanidade, hoje”.

As rela¢Ses médico-paciente, apesar dos notdveis progressos feitos
pela alta tecnologia das pesquisas de medicamentos contra Aids, ainda se
pautavam por receios mutuos. Por um lado, os pacientes tendiam a
desconfiar da capacidade dos médicos em garantir-lhes uma sobrevida com
qualidade; isso sem falar que um fator essencial a todo tratamento ¢é o
estabelecimento de mutua confianga, indispensdvel em qualquer tipo de
relacdo humana. Por seu turno, os médicos, como sujeitos sociais, ndo se
mostravam isentos de preconceitos e temores, a que se somava uma
inquietante consciéncia de sua incapacidade de tratar a doenga com suces-
so. Poder-se-ia dizer que, muito provavelmente, ndo se tem conhecimento
no século XX, pelo menos até a descoberta da cura da tuberculose, de uma
doenga com tanto poder de gerar fantasias, medos e controvérsias no que
diz respeito, inclusive, as formas de tratamento adequado. A medicina
parecia ainda estar longe de ser capaz de responder com um pouco mais de
precisdo aos problemas que cada caso particular de Aids propunha. Pacien-
tes e médicos encontravam-se e, por vezes ainda se encontram,
freqlientemente numa encruzilhada de equivocos, temores e frustragdes
que tanto dificultavam a busca de solugSes mais criativas para o
enfrentamento da doenga como tornavam ainda mais dolorosa a experién-
cia da moléstia, particularmente para o doente.

E significativo, entretanto, que a taxa de mortalidade por Aids ndo te-
nha apresentado, pelo menos nos anos 90, uma curva ascendente tdo pro-
nunciada: morria-se ainda bastante, mas ndo tanto quanto nos anos 80. Se
nos anos 80, que marcam o aparecimento da Aids, os casos de infectados pelo
HIV eram ao mesmo tempo casos de vitimados mortalmente, nos anos 90
observou-se um crescimento geométrico do nimero de soropositivos associa-
do ao crescimento aritmético de ébitos. Dito de outro modo, o ntiimero de
infectados ndo parou de crescer, mas o numero de Obitos foi-se mantendo
relativamente constante, antes mesmo do surgimento do 'coquetel'.

Essa constatacdo sugere algumas indaga¢des que colocam no centro
da discussdo sobre a Aids a relagdo do doente com a sociedade. Se estd
claro que os progressos médico-cientificos tém sido timidos quanto ao seu
alcance no tratamento contra o HIV, por outro lado alguma coisa parece
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estar mudando na relac@o do infectado com o meio social. Do isolamento
inicial a que o soropositivo para o HIV ou doente de Aids estava confinado
na década de 1980, assistimos nos anos 90 ao seu crescente processo de
integragdo social, pela criagdo de grupos de apoio e assisténcia em verda-
deiras redes de solidariedade que, se ndo t8m o poder de atuar do ponto de
vista médico, assumem a tarefa de suprir muitas das necessidades do do-
ente, de modo a garantir-lhe condi¢des minimas de sobrevivéncia. Alexan-
dre do Valle, membro do Grupo pela Vidda, definiu o papel dos grupos de

apoio ao pensar sobre a solidariedade:

Construir redes de solidariedade para as pessoas com Aids significa
explorar a possibilidade de pensar junto, unir esforgos para pensar novas
formas de lidar com o mundo e assim potencializar as nossas
possibilidades de transformagao. Pensar coletivamente a Aids é assumir
um compromisso com a transformagao, com a solidariedade e com a
vida.®®

Parte-se claramente do principio de que esses grupos apresentavam
para a sociedade uma visdo do que era a doenga e do que significava ser
por ela acometido. A organizagdo de pessoas comprometidas, em diversos
graus, com o problema da Aids, significou avangos quanto a uma melhor
assimilagdo, por parte da sociedade, da idéia de convivéncia com a doenga.

Notas

1 Morbidity and Mortality Weekly Report (MMWR) € o boletim oficial do Center of Disease
Control (CDC), cujo objetivo é divulgar informaces e recomendacdes relacionadas a
satide putiblica nos EUA. Especificamente, em relacdo a Aids, um dos papéis relevantes
desse boletim foi o de sistematizador das defini¢Ses sucessivas do que seria um caso
de Aids, para fins de notificacgo.

2 'Pneumocystis Pneumonia — Los Angeles', MMWR, 5/6/1981, 30(21): 250-252.
3 O Pneumocystis carinii ¢ um protozodrio com predilecio pelos pulmées. Produz pneu-

monia grave em prematuros e lactentes distréficos ou em adultos com
imunossupressdo.

4+ O Center of Disease Control (CDC) é um érgdo ligado ao Departamento de Satide do
governo americano, criado em 1942 para controlar a malaria nas zonas de guerra.
Em 1946 mudou sua atuagdo, passando a exercer a vigilancia de doengas, visando ao
estabelecimento de programas de controle em todo o territério dos Estados Unidos.

5 'Kaposi’s Sarcoma and Pneumocystis Pneumonia Among Homosexual Men — New
York City and California’, MMWR, 30(25): 305-308, 1981.
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O sarcoma de Kaposi ¢ um céncer de pele, raro, de causa desconhecida e pouca
malignidade, que incide preferentemente em homem com idade acima de 50 anos.

Ambos sdo periddicos cientificos ingleses da drea médica mundialmente respeitados.
A Gay Men'’s Health Crisis foi criada em 11/8/81, trés meses depois da divulgagdo dos
primeiros casos de Aids. A rapidez de resposta leva a crer na for¢a organizativa

dos grupos gays ou que o problema ja existia bem antes de se tornar publico oficial-
mente, ou ainda ambas as coisas.

'Update on Acquired Immunedeficiency Syndrome (Aids) — United States', MMWR,
31: 507-514, 1982.

Grupos de risco sdo aqueles em que a prevaléncia da doenga é maior, em comparagdo
com a popula¢do em geral.

Ver Grmek (1989) ¢ Black (1986).

“O virus da Aids pode ter sido criado pelo homem - e por ele disseminado - de
propésito ou por engano num laboratério de pesquisas de armas bioldgicas. A teoria
foi anunciada hoje pelo Dr. John Seales, especialista britdnico em doengas venéreas”.
Ver Jornal do Brasil, 20/12/1985, p. 6.

O conceito de Grmek refere-se ao conjunto dos estados patolégicos presentes numa
populacdo em determinado momento. (Grmek, 1995a:11)

Pandemia é o aumento inesperado do nimero de casos de uma determinada doenga
em varios lugares a0 mesmo tempo.

Ver Carrara & Moraes (1985: 5-19). Sobre a construgdo cientifica da Aids, ver Camargo
Jr. (1993).

Segundo Steven Epstein, foi a comunidade gay norte-americana, a primeira mais
extensamente atingida pela doenga, que inventou e disseminou a idéia de ‘sexo seguro’.
Ver Altman (1995).

Jornal da tarde, 1/6/1983, p.8.

Dina Czeresnia (1096: 100) destaca que “o contdgio ¢ uma das imagens mais fortes da
idéia do outro como fonte de ameaga e perigo, suscitando um medo genérico em que
o contato ¢ percebido como possibilidade de agressdo”.

“Cancer em homossexuais é pesquisado nos EUA”, Jornal do Brasil, 3/9/1981, p. 6.
“Doenga misteriosa leva & morte os homossexuais”, O Globo, 11/12/1981, p. 15.

Ver, por exemplo, noticia publicada no Jornal do Brasil de 30/5/1982, que é uma
tradugdo da reportagem do New York Times, assinada por Lawrence Altman, com o

titulo “Doeng¢a nova atinge homossexuais nos EUA".

A

Jodo Silvério Trevisan é escritor, autor de vdarias obras sobre homossexualismo e
fundador do jornal O Lampiao, de militdncia homossexual. Segundo a revista, ele
acompanhava a marcha da Aids.

“Doeng¢a dos homossexuais atinge o pais”, Folha de S. Paulo, 8/6/83, p. 15.

Folha de S. Paulo, 1983.

Perfodo de incuba¢do de uma doenga ¢é o intervalo de tempo entre o contato efetivo do
organismo com um agente infeccioso e as primeiras manifestagSes clinicas da doen-
¢a. No caso da Aids, pensava-se num periodo de incuba¢do de seis meses a dois anos.
Sabe-se, hoje, que o perfodo de incubagdo pode ser de até trés meses.
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Jornal do Brasil, 25/8/1985, p.20.

Isto é, 13/7/1983, Sec¢do Ciéncia e Satude, p.37-39.

Jornal da Tarde, 24/8/1983, p.16.

"Virus atinge também grupo de gays sadios". Jornal do Brasil, 25/8/1985.
"Virus atinge também grupo de gays sadios". Jornal do Brasil, 25/8/1985.
Jornaldo Brasil, 16/6/1985, p.20.

Essa posi¢do de Carlos Alberto foi duramente criticada pelos grupos preocupados em
desconstruir a Aids como doen¢a de homossexuais e jogada por terra poucos anos
depois pelo préprio virus, dado o ntimero crescente de mulheres soropositivas por
transmissdo sexual.

Henfil, Chico Mdrio e Betinho, irm&os, hemofilicos e pessoas ptuiblicas, todos
soropositivos para o HIV por transfusdo de sangue contaminado. Henfil foi o primeiro
deles a morrer com Aids, em 4 de janeiro de 1988.

Sobre cidadania como processo histérico, ver o excelente artigo de Neves (1997).

Em sua tese, Leilah Assump¢do analisa as ONGs como conjunto estruturado ou
campo de agdo, segundo conceito de Bourdieu, construido no Brasil nas duas dltimas
décadas do século XX.

A primeira ONG/Aids a ser criada no Brasil foi o Grupo de Apoio e Prevengdo & Aids
(Gapa), de Sdo Paulo, em 1985. Em 1996 foi premiada pelo Programa Nacional de
Direitos Humanos do Ministério da Justica como pioneira na luta anti-Aids no pafs.
Grupos organizados de homossexuais j& haviam tomado iniciativas contra a Aids em
1983, entre eles o Grupo Outra Coisa, que, em S&o Paulo, distribufa folhetos com
informages sobre a doenga dirigidas a homossexuais, e o Grupo Gay da Bahia
(GGB), que incluiu o combate a Aids na sua agenda de luta.

Boletim Abia, n2 1, jan. 1988.

Boletim pela Vidda, ano 5, n® 20, jul.— set., 1994.

“assim se diz da morte ficticia que é imposta a pessoa em conseqiitncia de pena,
privando-a da liberdade e do exercicio pleno de todos os seus direitos de cidaddo”.
Boletim Anti-Aids, n® 17: “Morte civil”, por Décio Manuel, advogado do Gapa/SP.

Ver Brasil (1997).

Entrevista de Silvia Ramos, ver Portela (1997).

Como exemplo, ver o artigo “Quem semeia pénico, colhe epidemia”, Boletim Abia, ano 1,
n°2,1988.

Os dirigentes da Abia foram Richard Parker, Nelson Solano e Jane Galvdo.

Este financiamento do Banco Mundial foi dividido entre um grande ntimero de ONGs
— algumas das quais, criadas para receber este recurso —, constitufram-se mais como
executoras de projetos de intervencdo do que mobilizadoras de respostas para a Aids.
O projeto de financiamento do Banco Mundial serd mais detalhadamente descrito
adiante.

Ver Portela (1997) e, também, a entrevista de Alexandre do Valle & autora, A Represen-
tagdo Social da Aids (Arquivo Sonoro, fita 3, lado B, 1998).

Boletim pela Vidda, n2 2, ano 1, fev. 1990.
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Boletim pela Vidda, n® 2, ano 1, fev. 1990.

Essa apresenta¢do encontra-se no expediente de todos os ntimeros do Boletim pela
Vidda, a partir de 1992.

Boletim pela Vidda, n® 8, ano 2, jan. 1991, p. 2.

Boletim pela Vidda, n® 31, ano 9, jan.1998, p. 3

Entrevista de Simone Bezerra a autora, A Representagdo Social da Aids (Arquivo Sono-
ro, COC/Fiocruz, fita 5, lado B, 1998).

Entrevista de Dayse Agra a autora, A Representagdo Social da Aids (Arquivo sonoro,

COC/ Fiocruz, fita 7, lado A, 1998)

O Grupo de Mulheres é um dos varios grupos de convivéncia desenvolvidos no Pela
Vidda, assim como o Café Positivo e a Tribuna.

Entrevista de Dayse Agra a autora, A Representagdo Social da Aids (Arquivo Sonoro,
COC/Fiocruz, fita 7, lado A, 1998).

Boletim Abia, n2 6, fev. 1989.

Dez dias depois, realizava-se no ambito do Ministério da Satide a 52 Reunido Nacional
sobre a Sfndrome de Imunodeficiéncia Adquirida. Os dados estatisticos trabalhados
nessa reunido registravam 415 casos confirmados e mais 201 &bitos por Aids no
Brasil. O ministro ndo contabilizou os casos passados que foram a débito. Ver Relato
dos Trabalhos, Brasilia, 19 a 21 de agosto de 1985.

Folha de S. Paulo, 10/08/1985 p.20.

Portaria n® 542, de 22/12,/1986.

O Dr. Alvaro Matida, do Departamento de Vigilancia Epidemiolégica da Secretaria
Estadual de Satde do Rio de Janeiro, observou que, de 46 pacientes de Aids registrados
numa enfermaria do Hospital Gafrée e Guinle, um dos hospitais de referéncia nacional
no tratamento de Aids, apenas trés tinham sido notificados a secretaria, o que deixa
entrever a proporgdo geral da subnotificagdo. Ver Boletim Abia, n2 6, fev. 1989, p. 1.
Constitui¢do de 1988, art. 199, § 4°.

Ver Boletim Abia, n2 4, set. 1988, p. 1.

Em mar¢o de 1990, o Grupo pela Vidda pede a demissdo sumadria de Lair Guerra. Ver
Boletim pela Vidda, n® 3, ano 1, mar. 1990.

Ver Nascimento (1997) e, também, capitulo 5 deste livro.

Portaria ministerial 101, de 10/3/1987.

Jornaldo Brasil, 17/08/1990.

Pelo Decreto 99.244, de 10/5/90, que reorganizava a estrutura administrativa do
Estado, passavam a compor o Ministério da Satde trés érgdos: o Conselho Nacional
de Satide, a Secretaria Nacional de Vigildncia Sanitdria e a Secretaria Nacional de
Assisténcia a Satde, esta subdividida em Departamento Nacional de Programas de
Satide, Departamento de Normas e Departamento do Sistema Unico de Satide, extin-

tas as antigas divisdes.

Os coordenadores foram: Luiz Antonio Matheus Loures (MG), no GT de Vigilancia
Epidemiolégica, Celso Ferreira Ramos Filho (RJ), no de Servi¢o de Assisténcia, Richard
Parker (RJ), no de Preven¢do e Paulo Roberto Teixeira (SP), no de A¢do Comunitéria.
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Assume a presidéncia Itamar Franco, que nomeia para o Ministério da Satde o
médico Jamil Haddad. Lair Guerra é mantida no cargo.

Jornaldo Brasil, 28/10/1992..

E muito menos velozes que a disseminagdo da Aids. Segundo dados do ministério da
satide, em 1992 havia 13.664 casos de Aids notificados e, no ano seguinte, 15.393.
Boletim Epidemioldgico Aids, XI(2), mar.-mai. 1998. Segundo o atual ministro da satide,
Humberto Costa, os casos registrados até o ano de 2003 somam 277.141 (O Globo, 25/
11/2003, p.13).

Sobre vacinas contra Aids, ver Ministério da Satde, Secretaria de Assisténcia a Sat-
de, Programa Nacional de DST/Aids, Vacinas contra HIV/Aids, Brasilia; PNDST/Aids,
1094 (Série Cadernos Técnicos 1), Boletim Vacinas Anti-HIV/Aids, publicagdo das ONGs/
Aids, ano I, n® 2, jun. 1995 e Plano Nacional de Vacinas HIV, Brasilia, CNDST/Aids,
junho de 2002.

OGlobo, 28/01/1994.

De 1994 até o primeiro semestre de 1996 havia 163 projetos de controle das DST/Aids,
desenvolvidos por ONGs, financiados pelo PNDST/Aids.

Entrevista de Alexandre do Valle a autora, A Representagdo Social da Aids (Arquivo
Sonoro, COC/Fiocruz, fita 5, lado A, 1998).

Entrevista de Alexandre do Valle a autora, A Representagdo Social da Aids (Arquivo
Sonoro, COC/Fiocruz, fita 5, lado A, 1998).

Ver discussdes na grande imprensa do periodo, de 8 de setembro a 2 de dezembro de
1995.

O Estado de Sao Paulo, 7/02/1996.
O Globo, 13/09/1996.
Chamada de capa da revista Problemas Brasileiros, n® 327, mai.-jun. 1998.

Boletim pela Vidda, set. 1995, p. 15. (edi¢do especial)



A Ciéncia, o Poder Pilblico ¢ a Sociedade

A Medicina e seus Limites

Para analisarmos a tuberculose no inicio e a Aids no final do século
XX, comparando o desempenho da medicina no combate a essas molésti-
as, € necessario examinar o conhecimento médico-cientifico sobre as do-
encas infecciosas nesses dois periodos.

Sabe-se hoje que a doenga ¢ infecciosa quando existe um microorganismo
— virus, bactéria ou fungo — que a produz por contagio, de variadas formas, da
pessoa doente & sadia. Tanto a tuberculose quanto a Aids sdo doengas infecto-
contagiosas; ou melhor, transmissiveis.

O conhecimento médico-cientifico atual sobre a tuberculose tornou
a doenga curével — com seus mecanismos de transmissdo conhecidos; j& o
mesmo ndo acontece em relacdo a Aids, pois, embora ndo mais se duvide
de seu cardter transmissivel, ela ainda é incurdvel. O cardter transmissivel
e a incurabilidade s3o, a nosso ver, elementos centrais para uma andlise
comparada da tuberculose e da Aids, do ponto de vista médico-cientifico.

Transportemo-nos, porém, ao contexto em que a tuberculose, tal
qual a Aids, hoje, ainda era incurdvel — mais do que isso, ainda ndo fora
explicada de modo satisfatério pela ciéncia médica. Se existia a concep¢do
do contagio como explicagdo para esta moléstia, a crenga na hereditarie-
dade era um pressuposto bastante sélido.

Ao longo dos séculos, a prépria nogdo de contdgio passou por di-
ferentes entendimentos, articulados ao conhecimento vigente a cada época.
Czeresnia (1997: 76) observa que: “a primeira nogdo ndo se referia origi-
nalmente a algo conhecido, que apresentasse estrutura morfolégica como
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a de um agente microbiolégico capaz de produzir doen¢a no organismo”.
Apresentando as principais teorias do contégio, Czeresnia (1997: 76)
mostra que, em geral, tratava-se de imagens fantésticas, como “humores
malignos, disposi¢do viciada dos humores organicos, animélculos inimigos
da natureza do corpo”, sem ancoragem numa estrutura perceptiva que
pudesse dar objetividade a uma teoria da doenga. Isso s6 veio a acontecer
com as descobertas bacteriolégicas lideradas por Pasteur e Koch, na segunda
metade do século XIX. Sigerist (apud Czeresnia, 1997: 91) diz que eles
“puderam demonstrar sob o microscépio o que efetivamente eram os
miasmas e os contdgios”, inaugurando uma nova racionalidade médica.’
A par de constru¢des racionais que pudessem explicar a nocdo de
contégio, elemento percebido nas epidemias, buscava-se construir teorias
sobre as doengas em geral e, dessa forma, sobre a tuberculose.
Diferentemente da Aids, varios estudos indicam ser a tuberculose uma
doenga extremamente antiga.> Ao longo do tempo, os médicos tentaram
estabelecer teorias que pudessem explicar o conjunto de sinais e sintomas
apresentados por ela, dentre os quais se destacava o definhamento do corpo,
donde sua denominagdo de tisica. .

Se até a Idade Moderna a medicina se limitava as observacdes' clinicas
da doenga, a partir de entdo, com a possibilidade da dissec¢do de cad4veres,?
tentou relacionar os sinais e sintomas as lesGes anatdmicas encontradas
nas autdpsias. Com isso, avangou-se no conhecimento da doenga,
principalmente quanto a sua evolug¢do anatomoclinica, pois percebeu-se
que as diferentes leses anatémicas encontradas eram estdgios de uma
mesma doenga. Mas, com rela¢do a sua etiologia, modos de transmissdo e
terapéutica tateou-se por muito tempo.

Poderfamos aqui discutir o desenvolvimento histérico do saber médico
acerca da tuberculose, mas o que nos interessa ¢ localizar 0 momento em
que sua formulagdo como doenga contagiosa, com agente e formas de
transmissdo revelados, tornou-se hegemonica, por considerarmos que nesse
momento, também, ela se torna um problema social. Até esse momento, a
tuberculose era um problema praticamente restrito ao campo médico e,
como tal, as pesquisas sobre ela processavam-se lentamente, sem que
houvesse uma relagdo de grande tensdo com os campos politico e social.
Essa relacdo ¢ analisada por Fleck (1986) ao estudar a génese e o
desenvolvimento de um fato cientifico. Ele demonstra que, além do cara-
ter coletivo da investigagdo cientifica, a ciéncia ¢ influenciada por fatores
externos. Tomando como estudo de caso a Reagdo de Wasserman, prova
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sorolégica da sifilis, Fleck (1986: 124) faz inclusive um paralelo com a
tuberculose, ao argumentar como foi importante para o desenvolvimento
das pesquisas sobre a sifilis a representagdo social da doenga:

Duas eram as idéias mais importantes: a idéia, com fortes conotagdes
gticas, de que a sifilis era um mal venéreo, ¢ a idéia, que precisava ser
efetivamente demonstrada, da altera¢do no sangue sifilitico. Ndo se
pode subestimar o vigor, a importancia e o impulso de desenvolvimento
que estas investigacGes obtiveram a partir da especial significacdo
moral da sifilis.

A tuberculose, que ha séculos causava muito mais dano, infelizmente,
ndo foi objeto de um impulso tdo forte por ndo ser a ‘maldita e
vergonhosa’ enfermidade mas, sim, a ‘romantica’ por exceléncia. Este
fato ndo se explica por nenhum tipo de argumento minimamente
racional nem por qualquer tipo de estatistica. A investiga¢do sobre a
tuberculose simplesmente ndao mereceu por parte da sociedade um tao
forte impulso, simplesmente porque ndo havia tensdo social que devesse
ser desfeita pela investigagdo.

Em consonéncia com essa posi¢do de Fleck, vemos que a defesa da
idéia de que a tuberculose era uma doenga contagiosa sé ocorreria em 1865,
quando Jean-Antoine Villemin, em um comunicado & Academia Francesa
de Medicina, demonstrou sua transmissibilidade a partir da inoculagdo de
cobaias. Villemin publicou sua tese, em 1868, no livro Etudes sur la Tuberculose,
onde refuta todas as teorias explicativas para a doenga vigentes até entdo,
principalmente a da hereditariedade, e defende firmemente que sua causa
seria o que ele denominou ‘virus’, que se multiplicaria no corpo do doente,
transmitido por contato direto ou pelo ar.

A partir da observagdo de uma maior disseminagdo da tuberculose
em grupos confinados, Villemin alerta para o perigo de saturagdo do ar
pelo ‘virus’ e propde uma intervencdo de cardter profildtico, numa
perspectiva higienista, como forma de impedir sua disseminagdo. Segundo
Guillaume (1986), a perspectiva higienista, caracterizada por uma atuagao
social, mostrou-se ameacadora para a estabilidade das relagbes médico-
paciente desenvolvidas pelos clinicos, os quais se opuseram fortemente as
idéias de Villemin. A prépria teoria do contdgio, no pensamento dos
médicos, trazia o risco de os doentes serem abandonados pelas familias, o
que influiria negativamente no prestigio dos médicos junto a elas (Guillaume,
1986). Portanto, a teoria do cont4gio de Villemin para explicar a tuberculo-

se ndo teve -aceitagdo plena no préprio campo médico-cientifico.
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O mérito da prova irrefutdvel e definitiva de que a tuberculose eta
uma doenga contagiosa coube a Robert Koch. Em 24 de marco de 1882, ele
apresentou um trabalho a Sociedade Fisiolégica de Berlim no qual estabelecia
de modo definitivo que a tuberculose ndo devia ser atribuida ao ‘mau
sangue’ ou a-‘mé hereditariedade’, mas sim a um organismo especifico, o
Micobacterium tuberculosis, e anunciava a identificagdo do bacilo, por meio
da técnica de coloracgdo, ja utilizada em seus trabalhos anteriores, com
algumas modificagdes. © anancio dessa descoberta causou grande impac-
to na reunido, serido lembrado como “o acontecimento cientifico mais
esplendoroso de quantos se teve conhecimento” (Waksman, 1966: 104).*

Koch publicou sua tese — Die Aetiologie der Tuberculose — em 1883,
oferecendo ao mundo cientifico ndo sé detalhes minuciosos de seu método
de identificagdo do bacilo, mas também a indicagdo de medidas preventivas
para o combate a tuberculose, pois ndo se tratava mais de algo indefinido,
desconhecido, e sim de “um parasita bem tangivel, cujas condi¢ées de vida
ja sdo, em boa parte, conhecidas e que poderdo ser ainda melhores
investigadas”. Portanto, cabia como medida de prevengdo “eliminar todas
as fontes de que o material infeccioso deflui”, e indicava como fonte mais
importante: a saliva dos doentes (Waksman, 1966: 106).

Outra contribui¢do fundamental que serviu para implementar os
recursos diagnodsticos da tuberculose foi dada por Roentgen, em 1895, ao
descobrir os Ralos X, capazes de atravessar objetos opacos. Essa descoberta
abriu caminho para a idéia de se examinar a intimidade dos corpos com o
objetivo de determinar-lhes a estrutura fisica. Os raios revelavam, por meio
de sombras, aquilo que os olhos, anteriormente, ndo podiam perceber, pos-
sibilitando, assim, a identificagdo das lesdes tuberculosas no organismo
humano vivo.

Portanto, no fim do século XIX, a causa da tuberculose, a sua
incidéncia, os recursos para o seu diagndstico e os cuidados gerais
necessarios para sua prevencdo estavam postos. Mas ndo sem um acirrado
debate médico entre os adeptos da teoria da hereditariedade e os
contagionistas sobre a origem da doenca. Todavia, a descoberta de Koch,
ao alcancar gradativamente aceitacdo universal, produziu um sentimento
geral de que se havia, enfim, dominado o “maior dizimador da raga humana”
(Waksman, 1996: 106). A tuberculose como doenga contagiosa perdeu
sua significagdo mitica, ¢ o postulado de Koch passou a orientar as agdes

higienistas baseadas numa relacdo intrinseca entre doenga, natureza e
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sociedade. A a¢do higienista, do ponto de vista politico, significou conver-
ter a satide numa questdo de interesse publico e de competéncia estatal.

As descobertas de Koch ndo ocorreram por acaso. O processo de in-
dustrializa¢do na Europa, no final do século XVIII, resultou em grandes
transformag¢des. A aglomeragdo nos centros urbanos e o processo de
produgdo fabril deterioraram as condi¢ées de vida de uma grande parcela
da populagdo ao longo do século XIX, o que gerou um aumento das
epidemais e de todas as formas de agravo a satide. A doenga comegava a
ser associada a essas condig¢des de vida, e a tuberculose passava a ser
considerada um flagelo social.

Ao mesmo tempo, a medicina vinha se transformando por efeito de
novas pesquisas. Pasteur, por exemplo, liderou algumas que, no conjunto,
fundamentaram a teoria microbiolégica para explicagdo das doengas® e
ensejaram uma “exaltacdo otimista da cren¢a na capacidade humana de
dominar a natureza e, assim, encontrar a causa e a cura especifica de seus
males” (Czeresnia, 1997: 92).6

Um século depois, essa crenca, fundamentada numa base material
bastante razodvel, pelo menos no que se refere as doengas infecciosas —
vérias delas erradicadas ou controladas —, vé-se abalada com o surgimento
da Aids — um evento novo e desconhecido que coloca em xeque o campo
médico-cientifico.

Sem duavida, o conhecimento médico-cientifico estava em outro pata-
mar no inicio da década de 1980. Pensar no contdgio, do ponto de vista
cientifico, ndo significava mais uma questdo de magia ou de representa-
¢Oes fantasticas de algo como demdnio, veneno ou efltvios que passavam
de uma pessoa para outra.” Ao contrdrio, acreditava-se que, no tocante as
doengas infecciosas, tudo estava revelado e, portanto, a luta contra esses
males estava praticamente ganha, uma vez que havia meios de control4-
los sem maiores dificuldades. Com o advento dos quimioterdpicos, a tu-
berculose passou a ser uma doenga curdvel, mas isso ndo garantiu o seu
controle, como demonstra sua alta incidéncia nos Gltimos anos, seja pelo
aumento da miséria de uma parcela da populagdo, seja por resisténcia bacteriana
ou mesmo como doenga oportunista, numa associa¢do com a Aids.

Em referéncia ao conseqiiente declinio da infectologia, pelo fato de
as doengas infecciosas estarem em processo irreversivel de extingdo,
Cristiana Bastos (1997: 78) é bem explicita:
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O cirurgido-geral [cargo equivalente ao de ministro da satide] William
H. Steward comunicou em 1969 ao Congresso americano que era tem-
po de ‘fechar o livro das doengas infecciosas’, declarou ganha a guerra
contra essa praga e transferiu os recursos nacionais para problemas
crénicos, como o cancro e as doengas cardiacas. Os jovens cientistas
perceberam que campos como a entomologia médica, a parasitologia,
ou a patologia do hospedeiro, ndo eram vias para carreiras produtivas
e compensadoras.

Mas por ter colocado em xeque a biomedicina, talvez por ter incidido
em paises desenvolvidos, onde era maior a certeza do controle das doengas
transmissiveis, ou, quem sabe, ter atingido individuos que nesses pafses
tinham forga organizativa, a Aids, diferentemente da tuberculose, ‘nasceu’
como problema, isto ¢, tornou-se uma questdo publica, tdao logo foram
identificados os primeiros casos clinicos nos EUA, recolocando a grande
ameac¢a do contdgio. Dessa forma, se o campo médico-cientifico
desenvolveu suas pesquisas no sentido de conhecer e obter €xito sobre esse
novo agravo a saude, a intensa pressdo externa fez com que o processo de
investiga¢do, ancorado em recursos tecnoldgicos disponiveis, fosse
extremamente rapido.

A hipétese viral para a causa da Aids veio corroborar as pesquisas de
ponta sobre uma possivel etiologia viral para o cancer. Havia uma verdadeira
‘caca aos virus’, na tentativa de identificar aqueles envolvidos com as
lesGes cancerigenas. Nesse processo de investigacdo descobriu-se o primeiro
retrovirus humano, cuja caracteristica é possuir somente a molécula de
ARN (4cido ribonucléico) e ndo a de ADN (4acido desoxirribonucléico),
existente nos virus comuns. Essas moléculas contém o cédigo genético do
virus, e a biologia molecular acreditava, até entdo, que o ADN gerasse
moléculas de ARN e nunca o inverso, isto ¢, o ARN gerar cépias de ADN.
Daf o prefixo retro para os virus que conseguem cfetuar essa operacdo,
utilizando-se da enzima transcriptase reversa.

Foi a equipe de Robert Gallo, do National Cancer Institute, que fez a
primeira descrigdo de um retrovirus humano, que denominou Human T
leukemia virus (HTLV), sendo reinterpretado mais tarde para Human T-cell
Iymphotropic virus. A partir daf, estavam dados potencialmente, segundo
Grmek (1989: 94), “os meios intelectuais e técnicos indispensaveis para a
identificagdo e isolamento do agente causal da Aids”. E isso logo ocorreu.

Em 23 de abril de 1983, foi anunciada a descoberta do virus, pro-
vével causador da Aids, com um impacto semelhante ao que causou a
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comunica¢do de Robert Koch quanto & descoberta do bacilo da tuberculose
em 1882, s6 que agora para um publico muito mais amplo que a comuni-
dade cientifica. A comunicagdo foi feita pela secretdria de satide norte-
americana, Margaret Heckler, frente as cAmeras de televisdo, assinalando
“mais um milagre no longo quadro de honra da medicina e ciéncia ameri-
canas” (Bastos, 1997: 81).

Fazer da descoberta do virus HIV um fato politico foi uma resposta a
questdo publica em que a Aids se transformara. Além disso, como lembra
Bastos (1997), havia uma disputa pela precedéncia na descoberta do virus,
pois “no dia anterior o New York Times tinha publicado um artigo sobre a
descoberta francesa do virus da Aids”.* O antncio provocou a sensagdo de
que, com a mesma rapidez com que se identificou o virus, seriam descobertas
a cura e a vacina para a nova doen¢a. Mas, em seguida, assistiu-se ao
espetdculo da perplexidade desse mesmo discurso. O discurso médico-
cientifico fora ludibriado pelas evolu¢des de uma doenga que escapava a
todas as tentativas de aprisionamento. O virus tinha multiplas formas de
aparigdo, o que refor¢ou no imaginério social perspectivas aterrorizantes
de algo inapreensivel.

Drauzio Varella revela essa ‘inapreensdo’ do HIV, ao explicar o
mecanismo de replicacdo do virus que s6 possui RNA:

Ele tem que se transformar em DNA e utiliza a transcriptase reversa para
fazer isso. S6 que este é um mecanismo muito arcaico. Muito velho. Foi
abandonado 14 atrds, ao longo do processo evolutivo. Trata-se de um meca-
nismo arcaico e que produz erros com muita freqiiéncia! Esse conjunto de
erros € o segredo da mutagdo do HIV. O HIV ndo € inteligente. A gente fala:
Ah, ovirus éesperto!’ Isso é uma figura de linguagem na qual a gente acaba
acreditando: o virus é esperto, ele é aquilo, ele muda. Nada! Ele comete tantos
erros nessa passagem, que a maioria de suas copias € iniitil, ndo serve para
nada. Mas algumas servem. E essas que servem ndo sdo iguaizinhas a que
Lhes deu origem. Nessas diferencas (...) aquelas que sdo sensiveis ao AZT, por
exemplo, vdao morrendo. Vo morrendo, vao morrendo (...) As que ndo sdo
sensiveis comegam a competir mais e af ele vem com tudo.’

A desmistificacdo da mutagdo do HIV, tornando conhecido o meca-
nismo de multiplicagdo do virus, indica a orientagdo dada as pesquisas
biomédicas em relagdo & Aids. Bastos (1997: 99) observa que: “a pesquisa
dominante em SIDA, tanto em ciéncia bédsica como em desenvolvimento
de medicamentos, reproduziu o modelo bésico da teoria bacteriolégica dos
germes”.
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O HIV passou a ser o grande e Gnico inimigo e o problema da Aids se
resolveria com drogas antivirais e vacinas. De fato, em 1987, passou-se a
usar o AZT para tratar a Aids. A cada ano surgia uma nova droga e em
1996 o propalado coquetel — uma nova associa¢do medicamentosa que
dava a esperanga de um controle seguro do HIV. O que faz lembrar o
enunciado de Aloysio de Paula,'® de que a luta contra a tuberculose foi
vencida com os quimioterapicos e ndo pela profilaxia. Apesar de questionavel
— basta lembrar o aumento da incidéncia da tuberculose hoje —, essa afir-
magdo corrobora a opinido de Drduzio Varella em relagdo a Aids:

Eu penso que a briga com a Aids, do ponto de vista tecnoldgico, vai se
resolver dependendo da nossa capacidade de criarmos novos antivirais. Se a
induistria responder com alta criatividade, com capacidade de, cada vez mais,
jogar novos antivirais no mercado, nés vamos poder conviver com a Alds
trangiiilamente."!

Mas o problema est4 no fato de, se por um lado, em nossa sociedade
a defini¢do de doenga se d4 pela ética médica, por outro, ela adquire
significados multiplos e variados, tanto em fun¢do de suas repercussoes
politicas quanto de suas formas de manifestagdo no corpo social.

O Estado de Maos Vazias

Apesar de a medicina ser a for¢a unificadora que define a
enfermidade experimentada pelo individuo nas sociedades ocidentais
contemporaneas, em se tratando de doencas transmissiveis, seu carater
passa a ser fundamentalmente social, requerendo, portanto, uma agdo
coletiva protagonizada pelo poder publico. Como vimos, em relagdo a
tuberculose, no momento em que a ciéncia a definiu incontestavelmente
como doenga contagiosa, exigiram-se para seu controle a¢des no ambito
coletivo, o que significou converté-la em uma questdo de interesse ptblico
e de competéncia estatal.

Da mesma forma, quando se reconhece que a Aids é causada por
virus e logo se identifica o HIV, fica atestado seu carater contagioso. Ape-
sar das tentativas iniciais de aprisiond-la nos grupos homossexuais mas-
culinos, a Aids ¢ vista como uma questdo piblica que requer o concurso do
poder publico. Mas, tanto em rela¢do a tuberculose quanto a Aids, no
Brasil, em um primeiro momento, o Estado ndo se responsabilizou pela
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formulagdo e execu¢do de uma politica publica de controle dessas enfer-
midades. N&o foi por falta de propostas, surgidas tanto no seio da socieda-
de quanto no ambito do préprio governo federal, que o Estado tardou em se
envolver efetivamente com a questdo.

No caso da tuberculose, por exemplo, Oswaldo Cruz, diretor da DGSP,
apresentou em 1907 um plano de combate a doenga, fundamentado e
atualizado tecnicamente. Dividia as causas produtoras da tuberculose em
‘determinantes’ e ‘predisponentes’, definia como causa determinante o
bacilo especifico e como predisponentes as condi¢des que levavam a uma
diminui¢do das resisténcias naturais do organismo, como:

falta de arejamento e iluminagdo do domicilio, condensag¢do de popu-
lagdo nas habitacdes, oscilagdo da atmosfera domicilidria, deficiéncia de
alimentac&o, esgotamento fisico e moral, predisposi¢&o hereditéria (...).
(Almeida, 1978: 238-239)

O sanitarista afirmava que o combate & doenga devia se dar pelos dois
lados da questdo, luta contra o bacilo e fortalecimento da defesa organica:

fornecendo-se habitacdes higiénicas, alimenta¢do abundante e boa,
ndo se permita o trabalho das criangas nas fébricas, evitem-se os
esgotamentos organicos de causas higiénicas, fisicas e morais (...) que
se terd fornecido ao organismo a arma da luta que fara sucumbir o
bacilo assaltante. (Almeida, 1978: 239)

O conjunto de medidas que, articuladamente, segundo ele, daria conta
da luta contra o bacilo, teria na notificagdo compulséria de todos os casos
de tuberculose (e ndo somente a tuberculose aberta)!? sua base fundamental.
Com a notificacdo seria detectado o individuo tuberculoso, infectante e

7

‘valido’, isto é, o doente que eliminava bacilos e ainda passivel de receber
tratamento. Os doentes, assim considerados, seriam tratados e educados
nos sanatérios ou nos domicilios, sob a imediata e continua fiscalizagdo
das autoridades sanit4rias.

Para que a educagdo profilatica surtisse efeito, seria necessdrio o
afastamento do doente das coletividades confinadas: repartigGes publicas,
fabricas, colégios, oficinas etc. Resumindo, afastd-lo de seu local de tra-
balho. Ao retirar os tuberculosos do trabalho, seria necessério, dizia o
plano, garantir-lhes e a sua famflia os meios de subsisténcia, por intermédio
de leis de aposentadoria temporéria ou definitiva e de seguro obrigatério
para os operarios e empregados no comércio e na industria.
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A cidade teria de ser dotada de sanatérios, coldnias sanitdrias agri-
colas, localizadas fora do centro, que permitissem ao doente manter uma
atividade laboral, e casas de pensdo — estas para os doentes sem domicilio
préprio. O individuo tuberculoso, infectante e ‘invalido’, isto ¢, em total
aniquilamento das resisténcias orgénicas, deveria ser internado em hospitais
de isolamento ou ficar em completo isolamento domiciliar, sob vigilancia
contfnua da autoridade sanitaria. Isto implicava a construgdo de hospitais
especificos para a doenga ou de pavilhoes nos hospitais gerais.

Tais medidas, incluindo a fiscalizagdo dos produtos alimenticios com
possibilidade de contaminagdo, a normatizagdo dos servigos de varredura
com o intuito de eliminar as poeiras carreadoras de bacilos e um servigo
fiscalizado de lavanderias publicas, comporiam o que Oswaldo Cruz chamou
de profilaxia direta.

As causas ‘predisponentes’, os fatores individuais como ‘vicios’ e
‘heranga fisica’, seriam corrigidos pela educagdo higiénica. Os fatores gerais,
segundo o plano, basicamente os referentes ao domicilio e & alimentagcao,
seriam resolvidos tanto com a construc¢do de casas higiénicas e em
quantidade suficiente para os trabalhadores quanto pela fiscalizacdo dos
alimentos, as expensas do governo.

Oswaldo Cruz ndo incluiu o mundo do trabalho, quer do ponto de
vista da insalubridade dos locais onde se da o processo de produgdo, quer
do esgotamento organico causado pelo préprio processo ou pela extensio
da jornada de trabalho, como fator passivel da intervencdo do Estado. A
época, o Estado ndo intervinha nas relagoes capital/trabalho.

A proépria Liga, que se ocupava com a tuberculose desde 1900, tratava
a questdo do trabalho nas fabricas com muitos cuidados. Quando o médico
Antonino Ferrari verificou, em 1908, que as condi¢ées de trabalho nas
fabricas favoreciam a produc¢do e disseminagdo da tuberculose e sugeriu
que se nomeasse “uma comissdo para investigagdes mais completas, a
fim de levar ao conhecimento do governo federal as condi¢Ges sanitarias
das oficinas, sobretudo de fiag¢do e tecelagem” (LBCT, 1908: 29), recebeu
como resposta da Comissdo Técnica da Liga a sugestdo de que a diretoria

nomeasse pequenas comissoes, as quais:

indo em nome da Liga visitar essas oficinas, procurem, ‘valendo-se de
seu prestigio, por conselhos e pedidos’, obter junto as respectivas adminis-
tracdes a melhoria das condi¢des higiénicas, necessarias como elemento
profilatico contra a tuberculose. (LBTC, 1908: 33, grifo nosso).
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Para a execugdo de seu plano, Oswaldo Cruz afirmava ser importan-
te que todos os servicos relativos a profilaxia da tuberculose fossem de
iniciativa oficial e entregues a diregdo exclusiva de um sé departamento
da administragdo publica.

A resposta do presidente da Reptblica a Oswaldo Cruz, divulgada na
imprensa, indicava que, embora a tuberculose fosse nesse tempo uma
questdo publica, ndo se tinha tornado ainda uma questdo politica que
merecesse o envolvimento das instancias decisérias dos poderes Executivo

¢ Legislativo para a viabilizagdo de um plano de combate:

As vésperas de sua partida para Berlim, em junho de 1907, Oswaldo
Cruz desentendeu-se com Afonso Pena que, segundo a imprensa,
comprometera-se a pedir ao Congresso o crédito de 12 mil contos, mas
voltara atrés, alegando que o combate a tuberculose devia ser adiado até
que se caracterizasse como calamidade publica. (Benchimol, 1990b: 50)

Resposta semelhante a essa tivemos em relagdo & Aids, em 1985,
quando Carlos Santana, ministro da satide a época, declarou a imprensa
que, para o governo federal, a Aids “apesar de preocupante nio era
prioritaria para o pafs”.’”> O ministro chamava a aten¢do para o namero
insignificante de casos de Aids em relagdo a outras doengas ja existentes
e a sua ocorréncia exclusiva nos grupos de risco, principalmente entre os
homossexuais masculinos.

Justapostas as duas alegages — a de Afonso Pena, em 1907, ¢ a de
Carlos Santana, em 1985 — podemos dizer que ambas sdo praticamente
iguais. A devastacdo causada pela tuberculose, que atingia principalmente
os pobres no inicio do século XX, e o potencial poder devastador da Aids, que
atingia principalmente os homossexuais masculinos no final do século XX,
ndo foram, inicialmente, alvos prioritdrios de uma politica de satide publica.

Apesar de tratar-se de contextos histéricos distintos, a questdo que
fundamenta as duas argumentagdes permanece a mesma: a do direito ou
ndo a satide como um bem de consumo coletivo e, portanto, provido pelo
Estado. Ao analisar quando, por que ¢ como a satde no Brasil tornou-se
uma questdo estatal, Hochman (1998: 26) diz que:

As politicas de bem-estar contemporaneas, como o proprio Estado que as
produz, seriam resultados histéricos, ndo-previstos, dos esfor¢os das elites,
e dos conflitos intra-elites, para explorar, administrar, controlar e remediar os
progressivos efeitos externos da destitui¢do, diante do crescente insucesso das
soluges individuais e da precariedade das solugdes voluntérias.
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Assim, a relacdo do Estado com a doenga é historicamente definida e
distinta a cada conjuntura. Ao nos aproximarmos da conjuntura brasileira de
inicio do século XX, vemos que a caracteristica fundamental do Estado era a
de uma instituicdo limitada em sua competéncia, num contexto em que os
direitos individuais estavam assegurados aos ricos e ndo aos destituidos, e no
qual a vida em sociedade era regulada pelos mercados econdmico e politico,
como condi¢do necessaria para a nova ordem capitalista se desenvolver. As-
sim, a argumentacdo de Afonso Pena obedece a légica de que a situagdo de
calamidade publica sé se caracterizaria quando um evento como a tuberculo-
se influisse negativamente no mercado econémico, como aconteceu com a
febre amarela, a varfola e a peste, doengas sobre as quais o Estado interviu.

Apesar de ser de interesse publico por seu cardter contagioso, nas
duas primeiras décadas do século XX, a tuberculose esteve praticamente
restrita, como foco de preocupagdo, aos circulos médicos e higienistas. A
politica estatal para o seu tratamento resumia-se & subvencdo financeira
e a isencdo de impostos a quem da sociedade civil formulasse e executasse
uma politica de controle da doenca. Somente a partir de 1920 é que o
Estado assumird sua responsabilidade no que diz respeito as questdes da
satide, nelas incluida a tuberculose.™

No final do século XX, a conjuntura brasileira ¢ totalmente diferente.
O pafs acabava de sair de um perfodo autoritario, em que o poder do Estado,
ampliado, ‘cassou’ direitos ja conquistados e restringiu a esfera de atuacdo
da sociedade civil em nome de um desenvolvimento econémico que
desconsiderou o desenvolvimento social. O inicio da década de 1980 foi
marcado por um acelerado processo inflaciondrio que desorganizou o fun-
cionamento da economia nacional. O setor publico enfrentou dificuldades
de financiamento junto a iniciativa privada, incentivando um processo de
emissdo monetdria que realimentava a crise inflaciondria.

A transi¢do para a democracia deu-se de forma lenta e profundamente
negociada, tendo, de um lado, o préprio Estado autoritério e, de outro, gru-
pos organizados da sociedade civil que passaram a gozar de maior visibili-
dade nesse processo. Aos poucos a sociedade foi conquistando, no debate
politico de elabora¢do de uma nova Constituicdo, direitos civis amplos, di-
reitos politicos e sociais que significaram um avango no estatuto da cidada-
nia brasileira. A satide como direito de todos e dever do Estado tornou-se um
artigo constitucional. Pois foi nesse contexto que a declaragio do ministro
Carlos Santana, em 1985, em relacdo a Aids, ja reconhecida mundialmente
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como uma epidemia com potencialidade para se tornar incontroldvel, pare-
ceu despropositada e produziu fortes reagdes de grupos da sociedade civil,
mobilizados com a questdo. Tanto no inicio quanto no final do século XX, a
organizacdo de grupos da sociedade civil antecipou-se a do poder publico
para lidar, respectivamente, com a tuberculose e a Aids.

As Solug¢des de Compromisso

Se a sociedade civil antecipou-se ao poder publico no combate tanto
a tuberculose quanto a Aids, e se a sua acdo objetivou-se na formacio de
entidades alternativas que, ao tratar dessas doengas, procuravam pressionar
o Estado a assumir a sua responsabilidade no combate a elas, cabe agora
analisar quais as similitudes ou dissimilitudes que caracterizaram a
constituicdo e a motivagdo organizacional dessas mesmas entidades,
considerando seus respectivos contextos histéricos.

Nos inicios do século XX, os médicos que se mobilizaram para o combate
a tuberculose, mesmo os que tinham sido acometidos pela doenca — e mui-
tos o foram —,'* assumiram essa tarefa exclusivamente como médicos e nio
como tuberculosos. Membros da elite social do pafs, esses médicos repre-
sentavam o pensamento cientifico, social e politico de sua época, e sua
ideologia baseava-se em uma crenga inabaldvel no poder da técnica e da
ciéncia, associada a uma inquestiondvel atitude civica.

Aliados aos intelectuais que compartilhavam o mesmo pensamento,
esses profissionais voltaram-se para a questdo da tuberculose no Rio de
Janeiro, a capital federal, por entenderem que os altos indices de mortali-
dade causados pela doenga eram incompativeis com a instaura¢do da
modernidade desejavel no pafs. “A exemplo dos paises civilizados”, o Brasil
tinha de seguir a “grande corrente cientifica e civilizadora da época” para
o “engrandecimento péatrio” (LBCT, 1901: 5-6).

Com a ambicdo explicita de instaurar no pafs a modernidade, a LBCT
foi criada por iniciativa de personagens de prestigio nas dreas médica,
politica e social (Nascimento, 2002: 32-33). Os médicos praticavam a
clinica, atuavam na &4rea académica, tanto no dmbito do ensino quanto
nos debates cientificos dos congressos, e ocupavam cargos publicos ou
exerciam mandatos politicos. Os lideres ndo médicos da Liga também go-
zavam de alto prestigio social e exerciam forte influéncia politica, seja por
meio de mandatos ou de cargos no governo federal.

125



Moacyr Scliar (1998: 19) diz que a idéia de Liga envolvia generosida-
de, entusiasmo e militdncia. Ndo podemos duvidar, mas com certeza isso
nio seria suficiente para a manuten¢do de um projeto de monta. Sabemos
que foi necessaria a combinagao do pensamento politico corrente com inte-
resses particulares do grupo. O pensamento corrente expressava-se na ati-
tude civica de transformar o Brasil em um pais moderno. Na verdade, trata-
va-se de um projeto de construgdo de nagdo que veio a se explicitar e ganhar
vulto na década de 1910 (Lima, 1999) e que motivou as elites médicas e
intelectuais a formular e executar uma politica de combate a tuberculose.
Quanto aos seus interesses particulares, h4 vérios indicios de que estes se
prendiam a manutencdo da hegemonia da prética clinica liberal, pois havia
uma ameaga a ela, vislumbrada na difusdo da medicina experimental, que
colocaria o médico na dependéncia de laboratérios.

Assim, a tuberculose e, mais especificamente, a Liga para o seu com-
bate, constitufam-se nos elementos necessarios a realizacdo tanto dos
sonhos de modernidade quanto dos interesses politicos desse grupo: doenga
da pobreza, flagelo social, de evolugdo crénica, ela permitiria, por um lado,
o reforco da relagdo médico-paciente; e por outro, desenvolveria um saber
médico especializado — a tisiologia —, bem como um saber geral, pois
“cuidando de tuberculose e de seus aspectos, [ia-se] aprendendo a cuidar
de todas as doengas que estdo por ai”'® e, com isso, contribuir de modo
efetivo para livrar a nagdo de seus sinais de atraso.

Quando a Aids surge em cena, no inicio dos anos 1980, a sociedade
brasileira experimentava, nos grandes centros urbanos, a emergéncia de
movimentos sociais auténomos. Herdeiros dos pequenos grupos
clandestinos que vinham atuando desde o inicio da ditadura militar, esses
movimentos concentraram primeiramente os trabalhadores dos grandes
conglomerados industriais do pafs para, logo em seguida, se difundirem
em movimentos sociais especificos de satde, educacdo, moradia etc.

No encaminhamento empirico destas questdes, tais movimentos vi-
nham recebendo apoio de profissionais oriundos de setores médios da so-
ciedade, com experiéncia politica e militdncia na esquerda. O apoio destes
profissionais se dava subsidiando a elaboracdo de projetos, facilitando o
contato e orientando discussGes com autoridades e instituigdes publicas.
Para desempenhar a contento o seu papel, estes profissionais se organizaram
em ONGs e promoveram debates nos quais a questdo da cidadania e a
estruturacdo de uma subjetividade apta ao exercicio de direitos coletivos
eram os principais itens da pauta.
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Dessa forma, no contexto de final do século XX — marcado por um
processo de construgdo democrética —, 0 que moveu os grupos da socieda-
de civil envolvidos com a Aids foi a construcdo da cidadania, inserida em
um projeto politico de criagdo de uma nagdo democrética. As transforma-
¢Ges na cena mundial, a crise da governabilidade, o neoliberalismo, a
recessdo e o aumento da pobreza levaram a necessidade de uma redefinicao
do papel do Estado, no sentido de uma sociedade democratica.

No caso das ONGs/Aids, o processo de construg¢do da cidadania
adquiriu uma caracteristica especial em decorréncia da prépria origem social
daqueles que primeiro foram infectados no pais, em sua maioria intelectuais
e artistas da classe média, quase todos com um ideério libertario de esquerda
incorporado em sua histéria pessoal. Nessa medida, as ONGs que se orga-
nizaram para lutar contra a Aids ndo eram apenas entidades de apoio aos
infectados pelo HIV, mas a trincheira avangada de reivindica¢des de direi-
tos, de dentincia de preconceitos e de difusdo de um exercicio de cidadania
numa sociedade em que essas atitudes eram absolutamente inusitadas.
Tais entidades surgiram por iniciativa das préprias pessoas infectadas e,
nesse sentido, ndo foram simplesmente intermediadoras, mas a forma de
representacdo direta dos atingidos pela doenga e pelos preconceitos social-
mente construidos.

Assim, os proprios individuos atingidos diretamente pelo HIV/Aids
levantaram-se em defesa de seus direitos, na intencdo de “fazer do fato de
que todos somos mortais, uma garantia de que teremos todos uma vida
plena, no gozo de todos os nossos direitos civis”."” Dentro dessa perspecti-
va ideolégica, as ONGs/Aids reivindicaram a outra ponta da satide como
dever do Estado, qual seja, o direito a satde, que implica informagdo sobre
a doenca, educacdo para a prevengdo do HIV/Aids, acesso aos servigos de
satide e assisténcia médico-hospitalar — tudo isto como expressdo do exer-
cicio pleno da cidadania.

A Aids, associada a morte, promiscuidade, sexo e medo de contégio,
resultou em preconceito e discriminagdo dos individuos soropositivos ou
doentes, com a violagdo, sob formas sutis ou evidentes, dos seus direitos
fundamentais resguardados constitucionalmente, como a assisténcia a
satide e o respeito como cidaddos. Em resposta a esse estado de coisas, as
ONGs/Aids defenderam “o combate a epidemia de HIV, em todas as suas
dimensdes, [como] uma bandeira democratica radical”.'®



Se o trabalho da Liga ndo foi suficiente para reduzir de forma sensi-
vel os indices de mortalidade da tuberculose, seu desempenho foi funda-
mental para tornd-la uma questdo publica e objeto de interesse crescente
das elites sociais e politicas do pafs, a ponto de levar o Estado a contemplar
a tuberculose, quando, em 1920, estabeleceu uma politica nacional de
satide, com a criacdo da Inspetoria de Profilaxia da Tuberculose. Em rela-
¢d0 a Aids, percebe-se que as ONGs/Aids tiveram um papel fundamental
na criagdo de um programa nacional de controle do virus e da doenga pelo
Estado. Claro estd que nem as ONGs, nem o programa estatal foram ex-
clusivos do Brasil — vieram no bojo de um movimento mundial de
intervencdo na epidemia HIV/Aids. Assim, pode-se afirmar que, gragas a
pressdo social, o Estado assumiu finalmente o seu compromisso de combate
tanto a tuberculose quanto ao HIV/Aids. E este compromisso tem sido
crescente. No que se refere & Aids, desde 1996, o governo distribui
gratuitamente os remédios necessérios ao tratamento da sindrome.

Notas

1 Sobre a histéria do contagio, ver também Martins (1997).

12

Ver breve compilagdo dos estudos que indicam ser a tuberculose tdo antiga quanto a
humanidade, em Porto (1997), especialmente o capitulo 1.

3 Essa atividade ndo foi sempre legitima e tranqtila como hoje. Por exemplo, Linebaugh
analisa os motins ocorridos durante as execu¢des na Praga de Tyburn, no século
XVIII, que revelam uma disputa entre os cirurgides e os familiares dos enforcados. Os
cirurgies queriam os corpos dos enforcados para proceder a sua dissec¢do, os
familiares os reivindicavam para o ritual do enterro. Essa tensdo causou uma revolta
popular contra os cirurgides.

+ Essas foram as palavras de Paul Ehrlich, presente & reunido. Paul Ehrlich viria, mais
tarde, a descobrir o Salvarsan, empregado no tratamento da sffilis.

w

No que diz respeito a medicina, Pasteur desenvolveu a anti-sepsia e assepsia como
forma de controle das infecgdes hospitalares e, ao dedicar-se ao estudo das doencas
infecciosas, a partir de 1877, desvendou a vida microbiana, criando com isso o campo
de estudo da microbiologia. Uma de suas descobertas mais importantes foi a vacina
anti-réabica.

6 Sobre essa questdo, ver também capitulo 1 deste livro.

7 Do ponto de vista do imaginario social, ainda se associa o cont4gio ao medo e a
rejeicdo do outro. Ver, por exemplo, Sontag (1984).

8 Ver capitulo 3 deste livro.
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Depoimento de Drduzio Varella a autora, A Representagdo Social da Aids (Arquivo
Sonoro, COC/Fiocruz, fita 4, lado A, 1998).

Ver capitulo 2 deste livro.

Depoimento de Drduzio Varella & autora, A Representagdo Social da Aids (Arquivo
Sonoro, COC/Fiocruz, fita 4, lado A, 1998).

Tuberculose aberta ¢ o termo utilizado nas instru¢des da DGSP ¢ mantido no Decreto
ne 5.156, de 1904, no item de notificagdo compulséria. Significa a existéncia da lesdo
pulmonar em estdgio avangado.

Ver Folha de S. Paulo, 10/8/1985, p. 20 e também capitulo 3 deste livro.

Ver capitulo 2 deste livro e também a anélise sobre a formagao de politicas publicas e
nacionais de satide no Brasil em Hochman (1998).

José Silveira, diretor do Instituto Brasileiro de Investiga¢do em Tuberculose, confirma
em depoimento a autora para o Projeto Memoéria da Tuberculose: “S6 era especialista
em tuberculose quem tinha sido tuberculoso, como era o caso, por exemplo, do
professor Paula Souza, que ndo nega isso, do professor Aloysio de Paula e vérios
outros que foram tuberculosos.” (Arquivo Sonoro, COC/Fiocruz, fita 2, lado B, 1990).

Depoimento de Aldo Villas-Boas a autora, Memdria da Tiberculose (Arquivo Sonoro,
COC/Fiocruz, fita 1, lado B, 1991).

Boletim Abia, n2 11, jun. 1990, p. 2.
Boletim Abia, n2 11, jun. 1990, p. 2.
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5

As Tmagens do Mal

A Face Estampada da Doenca

A doenca, para além de uma entidade patolégica, é um fenémeno
social cujos ‘diferentes’ significados sdo construidos por sociedades ‘dife-
rentes’. Os individuos que compdem tais sociedades partilham dessa cons-
trucdo cotidianamente.! E, em relagdo a tuberculose e & Aids, certamente,
os doentes partilham o estigma sombrio, socialmente construido, para
ambas as doengas.

Discutindo a metaforizac¢do da tuberculose no século XIX, Susan
Sontag (1984) mostra que essa doenga, tida como misteriosa e incurével,
despertava vérios tipos de pavor, todos, na verdade, referentes a temas e
problemas sociais que, em ultima instancia, pouco ou nada tinham a ver
propriamente com o universo da medicina. J4 a Aids, ao surgir no cendrio
publico no inicio da década de 1980, deixou perplexos os meios cientifico
e social por seu aspecto misterioso, incompreensivel e inexplicivel para o
conhecimento vigente. Herzlich (1992) mostra que a disseminagdo da do-
en¢a foi acompanhada por repcrtagens na imprensa que, se por um lado
divulgava os esfor¢os da comunidade cientifica para saber mais sobre a
doenga, por outro refor¢ava no imagindrio coletivo a concepgdo da Aids
como efeito necessario de condutas reprovéveis pela moralidade dominante.

Tanto a tuberculose quanto a Aids trazem a tona temas culturais fun-
damentais, como o da singulariza¢do do sujeito. Sontag (1984: 41), ao dis-
cutir a metaforizacdo da doenga, reflete sobre o processo de singularizagdo
do sujeito nos seguintes termos:
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A idéia que se fazia do corpo, influenciada pela tuberculose, era um
novo modelo de aparéncia aristocratica, num momento em que a aris-
tocracia deixa de ser condigao de poder e comega a constituir principal-
mente um problema de imagem (...). E com a tuberculose que a idéia de
doenga individual foi articulada, paralelamente com a idéia de que as
pessoas se tornam mais conscientes na medida em que se confrontam
com a morte e, nas imagens recolhidas em torno da doenga, pode-se ver
emergindo uma idéia moderna de individualidade que, no século XX,
tomou uma forma mais agressiva, sendo menos narcisista.

‘Tuberculosos’ e ‘aidéticos’® experienciam o poder da estigmatizagdo
social por trazerem estampados em seus corpos as marcas de um modo de
vida dedicado ao culto de uma paixdo desmedida. Quer se trate de uma
Marguerite Goutier’ ou de um andnimo parceiro da noite, o que estd em
questdo € o desejo exacerbado, o impulso de uma paixdo auto-referenciada,
ndo legitimada pelas instdncias sociais dominantes.

Nessa medida, onde habita a vontade do encontro com o outro nas
formas interditas do gozo, af, justamente ai, o imagindrio social identifi-
card o lugar de todo perigo, a célula da desagregagdo. ‘Tuberculosos’ e
‘aidéticos’ realizam, portanto, num primeiro momento, o triunfo da von-
tade de autopreservacdo, ja que aparecem como expressGes singulares de
uma trajetéria assimptotica em relagdo aos padrdes e valores consagrados
como ideais socialmente aceitos. A singularizagdo da-se, desse modo, pri-
meiramente, no nivel do imagindrio social como processo de identificacdo
do ‘inimigo comum’ da sociedade como um todo, reforcando padrdes, re-
gras e conceitos de conduta e de avaliagdo moral do outro.

Para Sontag (1984: 76),

qualquer moléstia importante cuja causa ¢ obscura e cujo tratamen-
to ¢ ineficaz tende a ser sobrecarregada de significagdo. Os objetos do
medo mais profundo (corrupgao, decadéncia, polui¢do, anemia, fra-
queza) sdo identificados com a doenga.

Sontag assinala ainda que, no caso da Aids, no seu inicio, a constatacdo
da sindrome equivale a descobrir que se faz parte de um determinado ‘grupo
de risco’. A doenga, ao revelar uma condi¢ao estigmatizante, confirmaria ao
mesmo tempo uma identidade. Assim, os primeiros casos de Aids entre os
homossexuais masculinos revelariam a condigdo socialmente estigmatiza-
da, mas, por outro lado, acabaria por gerar movimentos associativos que,
ao irem de encontro ao estigma, teriam por objetivo afirmar uma identidade

pela protegdo mutua contra o isolamento e a exposi¢do dos doentes a discri-
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minagdes e perseguicdes. A Aids parece ter o poder de alimentar fantasias ao
fazer emergir vulnerabilidades tanto individuais quanto sociais: “O virus
invade o organismo e o medo da doenga invade toda a sociedade” (Sontag,
1989: 78).

Mas ‘uns’ conseguem se defender enquanto pensam ser a Aids a
doenga do ‘outro’. Podemos assim assistir a uma trajetéria da doenca em
que cada trecho do percurso € descrito a posteriori. Apesar da grande produ-
¢do cientifica sobre a Aids, h4 de se observar que, por ser o saber cientifico
uma produgdo social e, portanto, historicamente construido, a ciéncia es-
teve, como ndo poderia deixar de ser, impregnada de concep¢des morais no
seu processo de construgdo de um modelo adequado da evolugdo do virus.*
Em conseqiiéncia disso, os esfor¢os para uma eficaz apreensdo da proble-
maética do HIV ficaram muito aquém da velocidade de disseminagdo da
doenga, mostrando-se esta mais rdpida que o raciocinio clinico e
epidemiolégico, como também capaz de romper as barreiras do preconcei-
to. Ndo s6 o crescimento da Aids foi exponencial, como ultrapassou os
limites dos grupos de risco anteriormente demarcados, acometendo ho-
mens heterossexuais e um namero cada vez maior de mulheres.’

Quanto a tuberculose, segundo Herzlich & Pierret (1984), as estatis-
ticas médicas na Europa do final do século XIX levaram a uma reconstru-
¢do da imagem da tuberculose como ‘doenga operaria’, um flagelo social.
A imagem da doenga como mal romantico que celebrava os tisicos pela
sua sensibilidade, fragilidade e paixdo, tratando-os como pessoas especiais,
doentes da alma que viviam uma vida & parte no luxo dos sanatérios, foi
dando lugar & compreensdo da tuberculose como flagelo social tipico das
classes trabalhadoras.

A produgdo iconografica que tematiza'a tuberculose constitui-se dos
mais diversos materiais e técnicas. Inclui litografias de costumes, pintu-
ras, charges, cartazes de campanha de prevenc¢do da doenga, folhetos,
almanaques e vasto material fotogréfico, como instrumento na observa-
¢do clinica ou como registro jornalistico do cotidiano. Selecionamos al-
guns exemplos iconogréficos, pelos quais pretendemos perceber os con-
teados vinculados a representagdo da tuberculose no perfodo analisado.
Elegemos imagens com suportes diversificados que, se diferem no locus de
producdo, objetivam igualmente atingir um publico amplo.¢

A primeira dessas imagens, Histdria de uma Cocote (Figura 1), desenha-

da por Vale e publicada no jornal carioca O Titpy, em agosto de 1872, ¢ uma
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representacdo alegorica da tuberculose. O Tupy foi um semanario 'literario,
instrutivo e recreativo' que circulou durante o ano de 1872, sempre aos
sdbados. O editorial de langamento, publicado no ntmero 1, de 22 de junho
de 1872, afirma que: “interessado, mesmo vivamente interessado pelos pro-
gressos reaes deste solo abengoado, intrometter-se-hd em tudo quanto lhe
diga respeito, e tocard em tudo quanto lhe possa ser util e agradével...”.”

Figura 1 — Histéria de uma Cocote

o lar doméstico no collégio

um rendez-vous naorgia no hospital

Fonte: O Tupy, Rio de Janeiro, ago., 1872.

O peridédico era composto de artigos e charges de cunho politico e
social, ndo havendo antincios em suas paginas. Era vendido a pregos po-
pulares. A Histdria de uma Cocote foi publicada em um sabado, 3 de agosto
de 1872, no nimero 7 do jornal, com as seguintes legendas:
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No Ber¢o: - Rebentdo as flores e volvem para os céos os célices perfuma-

dos.

N’esta quadra as creangas sdo como as rozas: trazem o explendor dos
primeiros raios da manha.

Na Familia: - Vicejdo as arvores, chilredo os passarinhos e o lar domés-
tico ¢ aquelle conchego doce que semelha um dia de primavera.

No Colégio: - A serpente da sciencia levanta o olho: a instruc¢do traz no
mesmo copo vaidade ¢ orgulho, presungao ¢ caprichos télos e frivolos.

Um espelho e um vestido vale tanto como um livro didactico.

A Entrevista: - Vai alta a lua, sussurrao brizas nas frangas das arvores,
um calafrio corre pelo corpo de dous jovens. Tudo ¢ bello ao derredor.
Chega-lhes abafado o rumor da cidade.

Beijdo-se, abragdo-se e entregdo-se aos doces prazeres, a que assiste a
deoza Venus.

Na orgia: - Reina o Deus Bacho.

Aluxtria accende as pyras ¢ o amor sensual desperta desejos infrenes.

1

O vinho espuma nos cdlices ¢ a luz dos candelabros reflecte as cores
brilhantes dos licores em ebuligao.

No hospital: - O céo € negro: o anjo da guarda que velou o bergo da
creanca bateu azas (...)

Satanaz reclama a sua preza e o mundo ri-se de sua victima.

A narrativa acompanha a trajetéria de uma “dama das camélias
tupiniquim”.® Apdés uma infancia dentro dos padrées morais vigentes, aben-
goada por anjos, de um lar aconchegante ¢ freqiiéncia a escola, a jovem
libertina desperdica a satide e a vida entre namoros e orgias, terminando em
um leito de hospital. A seu lado, uma escarradeira testemunha a presenca
da tisica, castigo para uma vida degenerada. Trata-se de uma histéria
edificante que expressa a concepgdo da tuberculose a época: a doenca estaria
relacionada a um tipo de comportamento socialmente reprovével, sendo,

portanto, de inteira responsabilidade individual.
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No inicio do século XX, j& sendo vista como um fendmeno social, a
tuberculose comega a ser discutida como objeto de responsabilidade do
Estado. Essa nova visdo ndo escapa ao humor das charges da época, que
ironizam a omissdo do Estado em relagdo a doenga. Duas dessas charges,
publicadas na revista O Malho, no ano de 1908, expressam a expectativa
de uma intervencdo do Estado, na figura de Oswaldo Cruz, diretor geral de
Satide Publica, no sentido de alterar o quadro de morbimortalidade da tu-
berculose. A revista O Malho - semandrio de humor artistico e literdrio come-
cou a circular em setembro de 1902.° Com escritério no centro do Rio de
Janeiro, a revista era dirigida por Oswaldo de Souza e Silva e Antonio A. de
Souza e Silva e, por seu conteudo e anuncios, destinava-se as camadas
médias urbanas. Trazia em suas pdginas cronicas da cidade, com assuntos
do cotidiano, pautas musicais, muitas charges, artigos e poesias.

As duas charges selecionadas fazem alusdo ao €xito de Oswaldo Cruz
no controle da febre amarela no Rio de Janeiro e ao seu estrondoso sucesso
na Europa, quando de sua apresentacdo no XIV Congresso Internacional
de Higiene e Demografia, realizado em Berlim, em setembro de 1907. O
Instituto de Patologia Experimental de Manguinhos, do qual Oswaldo Cruz
também era diretor, ganhou o maior prémio do evento, a medalha de ouro,
por suas contribui¢Ses cientificas.™

A primeira charge (Figura 2) mostra Oswaldo Cruz vindo de Berlim
correndo, vestido com o que se assemelha ao uniforme da guarda sanitria
da DGSP. Pendurado em seu peito, vé-se uma medalha de grandes propor-
¢oes, representando o prémio recebido na Europa. Empunha na mio direita
uma espada com a inscri¢do ‘prophilaxia’, cujo alvo é uma figura humana
definhada, em frangalhos, empunhando uma flamula com a palavra ‘tu-
berculose’. O texto da charge denomina Chanfalho a espada de Oswaldo
Cruz, ou seja, uma espada velha, enferryjada, indicando que j& ndo ¢ sem
tempo’ a necessidade do combate a tuberculose.
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Figura 2 — O Malho
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3 s h.’ l LN

:'(.(‘:“4:/5'1 e 2907
3 Noticias da Europa, onde o nosso dr. Oswaldo Craz obteve grands
suceesso para o Brazil, asseguram que o illustre hygieaista vem disposto
a metter:o chanfalho na tubercaulose, Nio ésem terpo...

Fonte: O Malho, n® 278, ano 7, 11/1/1908.

A segunda charge (Figura 3), com o titulo No Caes Pharoux: o messias
dos tisicos, faz alusdo a chegada apotedtica de Oswaldo Cruz, visto como
‘salvador sanitdrio do nome do Brasil’. A figura de Oswaldo Cruz,
paramentada como quem chega de uma viagem a Europa, irradia luz como
a representacdo da figura do ‘Salvador’ biblico. A sua espera no cais, em
vez das autoridades politicas do pais, como pediria a ocasido, encontra-se
uma comitiva de tisicos, homens vestidos a carater, porém rotos e esquéa-
lidos. O texto da charge registra o discurso do representante dos
tuberculosos, cuja reivindicagdo é que Oswaldo Cruz os transforme em
‘Chicos Redondos’. Sua fala é entrecortada por tosse, sinal clinico caracte-
ristico da tuberculose. Oswaldo Cruz responde estar disposto a realizar
essa tarefa, mas lamenta que sua ‘prophilaxia ndo se estenda as algibeiras
do povo’, para que seu plano contra a tuberculose possa ter éxito, fazendo,
dessa forma, alusdo a situa¢do de pendria em que vivia o povo, condi¢do

facilitadora para o acometimento da tuberculose.
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Figura 3 — No Caes Pharoux: o messias dos tisicos

NO CAES PHAROUX: O MESSIAS DOS TISICOS
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Fonte: O Malho, n® 284, ano 7, 15/2/1908.

Nas duas primeiras décadas do século XX, a tnica institui¢do que se
ocupou da tuberculose no Rio de Janeiro foi a LBCT."' Ao seriarmos as fontes
imagéticas a ela relacionadas, deparamo-nos com uma fotografia de 1902
que denuncia a propagagdo da tuberculose por meio de uma ferramenta de
trabalho. A foto difere da série encontrada nos arquivos da instituigdo por-
que, na sua grande maioria, as fotos institucionais retratam os seus gran-
des homens e os seus grandes feitos. A imagem representa o discurso
hegeménico da Liga sobre a tuberculose como doenga social. Sem divida, a
Liga também abrigava o discurso de reafirmagdo da culpabilidade do doen-
te: doenga operdria, sim, mas principalmente daqueles operarios que “perdi-
am noites de sono em horas-extras ou em orgias com colegas”.'

Em 1908, Antonino Ferrari, médico do dispensdrio da Liga, ao obser-
var em sua pratica clinica o esgotamento fisico apresentado por operarios
de varias fabricas de fiacdo, voltou sua aten¢do para o estudo das causas
da tuberculose entre os operdrios, convencido de que a habitacdo insalubre
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nao explicava por si sé o grave quadro de esgotamento desses trabalhado-
res. Suas visitas as fabricas resultaram em um relatério extenso e deta-
lhado sobre as condigdes de trabalho nas fabricas de fiagdo e, com surpre-
sa, verificou que em muitas delas ainda se utilizava, no processo de traba-
lho, de uma ferramenta ja condenada pela Liga em vdrios de seus pronun-
clamentos, por contribuir enormemente para a propagacdo da tuberculose
— a lancadeira de chupar (Figura 4)."

Figura 4 — Langadeira de chupar usada na Fébrica de Tecidos Bangu

Fonte: Acervo COC/Fiocruz, 1902.

A langadeira de chupar ¢ uma ferramenta de tear que contém um
cilindro por onde passa o fio. Nessa época, chamava-se langadeira de chupar
porque era assim que se acionava o seu movimento. Calculava-se que
cada operdrio dava de 550 a 650 ‘chupdes’ durante as dez horas de jornada

de trabalho. Cada operdrio manejava oito langadeiras e estas mesmas eram
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usadas por outro, em caso de substitui¢do no trabalho. Além do desgaste
pela natureza da operagdo, o trabalhador acabava tendo de aspirar poeira
de algod3o. A foto mostra dois operdrios manipulando a langadeira de
chupar e ilustra a publica¢do da conferéncia realizada em 24 de agosto de
1902, no saldo da Sociedade Progresso Muzical do Bangu, pelo Dr. Do-
mingos Marques de Oliveira, a pedido da Liga (Oliveira, 1902).

Quando a Inspetoria de Profilaxia da Tuberculose foi criada, em 1920,
investiu-se na propaganda de preven¢do da doenga. A série de cartazes da
inspetoria, confeccionados e distribuidos nessa década, exprime as mu-
dangas na area do conhecimento cientifico sobre a doen¢a, bem como a
estratégia adotada pelo Estado na luta contra ela.

Note-se de passagem que em todos os cartazes da inspetoria aparece
a famosa cruz de Lorena, antigo simbolo dos Cruzados, utilizado agora
como emblema da cruzada internacional contra a tuberculose. O uso da
cruz de Lorena, como simbolo da tuberculose, foi sugerido pela primeira
vez por Gilbert Sersiron, secretario-geral da Federacdo das AssociagOes
Francesas contra a Tuberculose, no IV Congresso Internacional de Tuber-
culose, em Berlim, no ano de 1902. No Congresso Internacional de Roma
de 1928, o conselho da Unido Internacional contra a Tuberculose (UICT)
recomendou sua adogdo como simbolo mundial da luta contra a moléstia.

O primeiro cartaz produzido pela inspetoria na luta contra a tubercu-
lose (Figura 5) traz uma mensagem iconografica que sugere a permanéncia
da concep¢do romantica da doenga. No seu centro vé-se a imagem de uma
mulher seminua, em vestes didfanas e esvoacantes, apagando uma figura
negra, a da morte, estampada no mapa do Brasil. Pode-se interpretar essa
imagem como a representagdo de Vénus, a deusa do amor, da libido, por-
tanto, da vida, vencendo a luta contra Tanatos, o deus da morte, e textual-
mente convocando a todos para que: “Luctemos contra a Tuberculose” e “Apa-
guemos do Brasil essa Mancha de Morte”.

O cartaz, portanto, faz um chamamento & luta contra a tuberculo-
se, dizendo que a doenga mais grave e que mais mata gente no Rio de
Janeiro ¢é ‘seguramente evitdvel’. E o caminho indicado para vencé-la é
“Aprendendo, ensinando, ajudando a evitd-la.” Como? “Dirigindo-se a Ins-
petoria de Profilaxia da Tuberculose ou aos seus dispensarios.” O texto do
cartaz expressa a politica vigente, pois os dispensarios, na concepgdo de
Placido Barbosa, diretor da inspetoria & época, teriam por fun¢ao “encon-
trar o tuberculoso, atrai-lo, educé-lo e instrui-lo na higiene antituberculosa”
(Barbosa, 1917: 5).
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Figura 5 — Cartaz da Inspetoria de Profilaxia da Tuberculose

E6
B+

¥,

y
%

e

). G5

torns & vida oheis d& Sols-~
Guae, Mae &

TUSERCULOEE
& esguraments avifave
Aprands, sasias, ajGaa s
SEal-a.

oo e
- o ”

Fonte: Brasil/IPT, Acervo COC/Fiocruz, 1922.

O segundo cartaz (Figura 6) traz no alto uma figura feminina vesti-
da de branco com a cruz de Lorena no peito. Na sua area central, vé-se
uma outra figura feminina seminua, trazendo em uma de suas maos uma
tocha e na outra uma espada. Por sua posi¢do de destaque no cartaz, e por
estar rodeada de criaturas visivelmente adoentadas, com uma delas em
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clara posicdo de suplica, esta figura feminina, iluminada ao fundo por
imenso e reverberante sol, porta simultaneamente o fogo do conhecimen-
to, simbolizado pela tocha em uma de suas mdos, e o poder de vencer o
mal representado pela espada na outra.

Figura 6 — Cartaz da Inspetoria de Profilaxia da Tuberculose
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Vé-se claramente nesta figura a simboliza¢cdo da razdo cientifica em
luta aberta contra o obscurantismo de hébitos sociais fomentadores da tuber-
culose. Como que a referendar a importancia e a poténcia do saber racional na
luta contra a doenga, representado pela figura feminina, evocadora dos ideais
luministas tdo caros ao pensamento cientifico da época, o cartaz apresenta,
ladeando o seu centro, imagens de praticas cotidianas denominadas ‘Os alia-
dos da tuberculose’ e ‘Os inimigos da tuberculose’. Finalmente, como que
sustentando toda esta epopéia da luz da razdo e da ciéncia contra este mal
obscurantista, a invoca¢do guerreira: ‘Luctemos contra a tuberculose’.

O terceiro cartaz € radicalmente diferente dos anteriores. Traz ainda o
simbolo oficial da luta contra a tuberculose, mas privilegia o texto escrito,
no qual lé-se com destaque o tema do contagio pelo bacilo carreado pelo
escarro. O motivo principal e praticamente o inico desse cartaz, portanto, é
o escarro, contra o qual se configura agora a luta contra a tuberculose.

Figura 7 — Cartaz da Inspetoria de Profilaxia da Tuberculose
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Fonte: Brasil/IPT, Acervo COC/Fiocruz, década de 1920.
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O discurso contagionista expresso neste cartaz sugere o fortaleci-
mento do ponto de vista de Placido Barbosa, diretor da inspetoria, que
sempre defendeu como eixo central da luta contra a tuberculose o combate
ao bacilo. Assim, no embate entre anticontagionistas e contagionistas
parece prevalecer a posigdo destes ultimos (Nascimento, 1992: 100).

E interessante observar, ainda, na luta contra a tuberculose, a propa-
ganda dos produtos recomendados como adjuvantes na sua cura (Figura 8).
O leite condensado Moga, por exemplo, era recomendado pelo préprio dire-
tor da Inspetoria de Profilaxia da Tuberculose, Placido Barbosa. J4 os produ-
tores do Ovomaltine, além de apresentarem o seu produto como recomenda-
do “para pessoas debilitadas, cansadas, convalescentes”, proclamavam seu
uso nos sanatérios de Leysin e Davos, na Suica. Ambos eram indicados
contra a debilidade fisica causada pela tuberculose, revelando a auséncia de
uma terapéutica especifica para a doenca. Esses produtos eram divulgados
principalmente nos almanaques da Liga, que tinham uma tiragem de 50
mil exemplares e distribui¢do gratuita. Destinados a populagdo em geral,
com informagdes variadas sobre higiene pessoal e coletiva, alimentacdo e
vida em sociedade, esses almanaques traziam informacdes sobre os diver-
sos servigos prestados pela Liga, principalmente o de assisténcia nos
dispensarios, onde distribufam-se, também, alimentos e remédios.

Figura 8 — Produtos recomendados como adjuvantes no tratamento da
tuberculose nas primeiras décadas do século XX
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Leite condensado

A opinilo do illustre Facultativo Dr. ]. Placido
Barbosa. Inspector de Prophylaxia da Tuberculose:
Declare que a lnypectoria da Prophylavia da Tubercolose

emprega o larga escale para distribuigdo 20a, docntes pobres.

o Jeite condennado ¢ Uompandia Nestld, ¢ gue o vosalkiera om

excellente alimento para or doentes dr tabervaloee, pdulies. além

de ser de (80l convervacdo transporte ¢ dhvtribubide em servi
en deata natyrera”

iaxn) Dr | Placido Barbosa

Rio, 3% de Novembera de 1928

Fonte: Arquivos de Higiene, n® 2, ano 4, 1930.

As fotografias de jornais e revistas trazem, pela primeira vez, imagens
dos representantes da satide — médicos, enfermeiras e visitadoras — em sua
atuagdo profissional. S&o novos personagens que, na segunda metade da déca-
da de 1920, passam a compor as representa¢oes iconogréficas da tuberculose,
a medida que o servigo publico de satide amplia sua atuagdo no que se refere a
essa doenga. Em seu ‘compromisso com o real’”” o fotojornalismo divulga
a agdo do governo no combate a doenga, por meio da pratica profissional, seja
do médico no consultério (Figura 9), seja da ‘visitadora’ no domicilio do doente
(Figuras 10 e 11). Essas imagens da atuagdo da Inspetoria (Figura 12) reafir-
mam uma forte vincula¢do da tuberculose com as camadas mais pobres da

populagdo, vinculagdo j& sinalizada nas charges apresentadas anteriormente.
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Figura 9 ~ Consultério de Mulheres

T ot T

Fonte: Arquivos de Higiene, n° 2, ano 4, 1930.

Figura 10 — Visitadora da Inspetoria de Profilaxia da Tuberculose em fun-
¢do na favela

Fonte: Arquivos de Higiene, n® 2, ano 4, 1930.
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Figura 11 - Visitadora da Inspetoria de Profilaxia da Tuberculose em fun-
¢do no domicilio de um doente

Fonte: Arquivos de Higiene, n° 2, ano 4, 1930.

Figura 12 — Sala de espera do Dispensario Central da Inspetoria de Profilaxia
da Tuberculose

Fonte: Arquivos de Higiene, n°® 2, ano 4, 1930.

Parece-nos, assim, que a iconografia referente a tuberculose, marcada
por representagdes multiplas, toma uma tnica dire¢do: a da tuberculose
como questdo social, um problema de satde publica, vinculado de forma
cada vez mais clara as camadas mais pobres da sociedade.
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A evolucdo dos modos de percepgdo da Aids pode ser observada a partir
de um universo audiovisual que parece inesgotavel, seja na forma impressa,
como cartazes, folhetos, manuais, cartilhas, adesivos e panfletos, seja na
forma oral como programas de rddio ou filmetes para a televisdo. De todo
modo, diferentes meios de comunicagdo tém sido usados para aborda-la.

Selecionou-se aqui um material iconogréfico institucional, consti-
tuido de cartazes e cartilhas, que pretende ter um carater informativo e
educativo. A organizagdo cronoldgica do material iconografico mostra que,
ao longo do tempo, as campanhas de preven¢do da doenga estiveram
dirigidas a sucessivos segmentos especificos da sociedade, a0 mesmo tem-
po em que explicita as transformagdes na percepgdo social da doengca.

Como esclarecem Rabaga & Barbosa (apud Hildebrand, 1995: 29),
campanha é todo

conjunto de pegas publicitérias, criadas, produzidas e veiculadas de
maneira coordenada, de acordo com determinados objetivos (...). A es-
colha e a variedade de recursos a serem utilizados em uma campanha
variam de acordo com o tempo previsto, a verba disponivel, a estratégia
do cliente e o publico que se deseja atingir. (...) sua criagdo baseia-se
geralmente num mesmo tema ou idéia (unidade conceitual e temaética),
e sua veiculag¢io obedece uma programagao criteriosa de midia.

Inicialmente, as campanhas governamentais sobre a Aids eram agres-
sivas, pouco esclarecedoras sobre a doen¢a e contribuiam para uma atitude
discriminatéria em relagdo ao doente. A primeira campanha nacional, lan¢ada
em 1987, teve o lema ‘Aids, voce precisa saber evitar’. Em suas pecas publi-.
citarias, utilizava frases de impacto como: A Aids mata!’ ou ‘Quem v& cara
ndo vé Aids’.'® Se nos lembrarmos das matérias jornalisticas que veicula-
vam a perplexidade do meio cientifico, associando os homossexuais mascu-
linos & doenga grave e ainda desconhecida no meio médico,'” percebemos
que essas mensagens reforcavam a estigmatizagdo do homossexual que,
dessa forma, corporificava o perigo, a ameaga de morte.

Mas a essa época, segunda metade da década de 1980, tornaram-se
publicas a alta incidéncia da infec¢do pelo virus HIV entre hemofilicos e a
contaminagdo do sangue nos centros hemoterdpicos. O resultado dessa pu-
blicidade foi desastroso, pois “o infundado temor de pegar Aids provocou
uma queda de até 50% nas doagGes de sangue”,'® vitais para os hemofilicos.
E foi o proprio presidente da Associagdo dos Hemofilicos do Rio, que retine
786 membros, quem declarou que “a redugdo das doagdes, que ja cairam
30% no Rio, ¢ mais grave do que a Aids”."
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Nesse momento, mantendo o selo Aids, vocé precisa evitar’, a campa-
nha de preven¢do promovida pelo governo brasileiro introduziu em seus
cartazes a questdo do sangue — ‘Doar sangue é um ato de amor’ — e da
solidariedade ao doente — ‘Amor ndo mata’.

Dentre os cartazes produzidos para a campanha de doagdo de sangue,
um deles traz a imagem de uma bolsa de sangue em forma de coracdo,

age—
pendurada em um suporte de soro, com o sangue descendo pelo tubo, suge

rindo que a outra ponta esteja ligada a um paciente em uma transfusao de

. . " letras de grandes
sangue (Figura 13). Sobre a imagem da bolsa aparece em g

: = , , aixo: ‘Doe sangue.
dimensoes a frase ‘Doar sangue é um ato de amor’ € emb o
g

- - . bre a bolsa, esta o
Doar sangue ndo da Aids’. Quase no centro do cartaz, sO

. % : S 5 : elos ministérios da
selo: ‘Aids, vocé precisa evitar’. O cartaz ¢ assinado P

saude e da previdéncia e assisténcia social.

: N ude e da previdéncia
Figura 13 - Cartaz de campanha dos ministérios da 54

social relativos a Aids transfusional

Fonte: Brasil/MPAS, 1980.
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Um outro cartaz (Figura 14) traz a frase Amor ndo mata’ como ele-
mento mais visivel, ocupando metade da sua 4rea. No centro, vé-se a ima-
gem de uma pessoa deitada no leito, com outra a sua cabeceira, sugerindo a
solidariedade ao doente de Aids. Estampa também o selo ‘Aids, vocé precisa
evitar’ no canto inferior esquerdo. £ também assinado pelos ministérios da
saude e da previdéncia e assisténcia social.

Sem duavida essas campanhas tiveram o intuito de resgatar os doa-
dores de sangue que, ao se afastarem com medo da contaminacdo por HIV,
produziram uma dréstica redugdo do estoque dos bancos de sangue. Ou-
tras pecas publicitdrias foram difundidas na época, todas reafirmando que
doar sangue é um ato de amor, um ato de solidariedade.

Figura 14 — Cartaz de campanha dos ministérios da satide e da previdéncia

social relativos a Aids transfusional

Fonte: Brasil/MPAS, 1980.

O caminho da solidariedade esbogado na campanha para doagdo de
sangue foi interrompido, no governo Collor, com uma nova campanha go-
vernamental, lancada em 1991, cujo tema era ‘Se vocé ndo se cuidar, a Aids
vai te pegar’. Essa campanha incluia materiais visuais e antincios veicula-
dos pela televisdo e pelo radio, todos com apelo ao medo — medo da Aids,
medo do doente de Aids. Um dos anuncios veiculados pela televisdo nessa
campanha usava a frase apelativa ‘Eu tenho Aids, eu ndo tenho cura’, re-
forcando o carater ndo curdvel e mortal da Aids, portanto, ameagador.?°
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Mas as ONGs/Aids, que trabalhavam também no sentido de
desconstruir as representagGes estigmatizantes e discriminatérias produ-
zidas em torno da Aids, ndo poderiam deixar de se contrapor a essa cam-
panha. Nesse sentido, com um poder de difusdo infinitamente menor do
que o de uma campanha promovida pelo governo federal, produziram e
divulgaram, em 1991, um cartaz que introduziu a camisinha como preven-
¢do (Figura 15). Usando um detalhe da Criagdo do Mundo, de Michelangelo,
incorporou-se uma camisinha nas pontas dos dedos do Criador, como se
este a estivesse oferecendo as criaturas. A parte textual do cartaz diz sim-
plesmente: ‘Cuide-se, take care, fais gaffe’, sugerindo que vocé pode se
cuidar e se prevenir da Aids usando camisinha.

Deve-se observar que este cartaz s6 poderia ter sido produzido por uma
ONG, pois a utilizagdgo de um detalhe da Capela Sistina, justamente o do
Criador transmitindo a Addo a vida na ponta do dedo, certamente implicaria
indesejaveis conflitos por motivos morais entre o Estado e a Igreja Catolica.
Entretanto, a utilizagdo do fragmento de Michelangelo, com o objetivo de
incentivar o uso da camisinha nas relagdes sexuais, representa, sem davida,
um enorme avango na concepgdo de prevencdo da doenca, rompendo com
preconceitos presentes na propria visdo do governo federal sobre a Aids, na
€época, e chocando-se com a posi¢do oficial da Igreja Catdlica tanto de comba-
te a liberacdo sexual quanto de aceitagdo da prépria homossexualidade.

Figura 15 — Detalhe de A Criagdo do Mundo, de Michelangelo Buonarroti
WD SE TAKE CARE  FAIS C

{ {

'

1. ‘: . . | 418 x:i” i
Fonte: Abia & Grupo pela Vidda, 1991.
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A diregdo politica do ministério da satide era decisiva para a orienta¢do
das campanhas governamentais. Dessa forma, com a troca de ministros no
Inicio de 1992, e, a seguir, com a captagdo de vultosos recursos oriundos do
convénio com o Banco Mundial, atuou-se massivamente na produgdo de
material de informacdo, educagdo e comunica¢do. Mas ndo foi sé isso. O
carater da campanha deixou, aos poucos, de ser genérico e pretendeu atingir
publicos especificos, informado pela andlise do comportamento da incidéncia
da doenga. Com a crescente mobilizagdo de ONGs, apoiadas inclusive finan-
ceiramente pelo ministério da satde, e de outras iniciativas particulares, ob-
servou-se uma mudanca de atitude no trato da questdo da Aids.

No tocante ao uso compartilhado de drogas injetdveis, os cartazes que
discutiam a questdo traziam imagens fortes, impactantes, que imediata-
mente colocavam o publico na cena. Um desses cartazes mostra (Figura
16), a esquerda, uma foto em preto e branco de um homem aplicando na
prépria veia o que se supde seja uma droga injetdvel, em vista dos apetre-
chos que se encontram ao lado: um copo com dgua, uma colher e pé branco.
A direita, uma foto também em preto e branco, mostra um outro homem

segurando um preservativo.

Figura 16 — Cartaz divulgado pelo ministério da satide sobre drogas injetaveis
e Aids

NAO TRANSE COM QUEM
INJETA
DROGAS...

...SE NAD
ESTIVER
USANDO CAMISINHA

Fonte: Brasil/MS, 1992.

O texto, em letras grandes e vermelhas, diz: ‘Ndo transe com quem
injeta drogas se ndo estiver usando camisinha’. Apesar de o texto comecar

Z

com uma negagdo, seu apelo ndo é negativo; ao contrério, afirma ser im-
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prescindivel o uso da camisinha, caso vocé decida transar com quem usa
drogas injetaveis. Além da questdo da droga, o cartaz trata do tema do
homem que faz sexo com outro homem, pois apresenta duas figuras mas-
culinas. Esse cartaz ndo tem assinatura, mas foi afixado em varios lugares
publicos e se encontra no acervo do PNDST/Aids.

Um outro cartaz, que tematiza as drogas injetaveis (Figura 17), mos-
tra uma seringa com agulha na posi¢do vertical separando exatamente ao
meio a letra “A”, que tanto serve para compor a palavra ‘VIDA, a esquerda
sobre fundo branco, quanto para compor a palavra ‘AIDS’, a direita sobre
fundo negro. Esse cartaz trabalha com a ambigliidade da seringa e da agu-
lha, que podem servir tanto para a vida, no caso das pessoas que as usam
com fins medicamentosos, quanto para a morte, como ¢ o caso dos usuarios
de drogas injetdveis. Diz o texto: A linha que separa a vida da morte é tdo
fina quanto uma agulha’. Esse cartaz, ao contrario do outro, traz uma men-
sagem de prevenc¢do as drogas injetaveis, a0 mesmo tempo em que a Aids.

Figura 17 - Cartaz feito para o concurso ‘Aids e adolescéncia’, abordando

a questdo da droga injetavel

Fonte: Editora FTD/MS, 1992.
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A partir de 1993, observa-se uma grande preocupag¢do do PNDST/
Aids com os jovens e adolescentes, também incluidos no publico-alvo da
campanha contra as drogas injetaveis. Fundamentalmente, a campanha
oficial defende o uso da camisinha desde o inicio das atividades sexuais. Os
cartazes produzidos nesta época sdo muito coloridos e apresentam jovens
saudéveis que se orgulham de ser bem informados e de ndo dispensar o uso
da camisinha. As mensagens tém um apelo positivo no sentido da preven-
¢do contra o virus e ndo contra as pessoas, como no cartaz do Dia Mundial
de Luta contra a Aids de 1993. Novamente em 1994, a campanha repetiu o
mesmo apelo: “Vocé€ precisa aprender a fransar com a existéncia da Aids’.

Os cartazes dessa época, voltados exclusivamente para o puablico jo-
vem, mostram que a camisinha passou a ser definitivamente o elemento
principal de preven¢do a transmissdo do virus da Aids. Em um deles (Figu-
ra 18), dentre objetos tipicos de um adolescente encontram-se também

envelopes de camisinhas.

Figura 18 — Adolescente é alvo do cartaz comemorativo do Dia Mundial de
Luta contra a Aids

PREVINA 56 00 VIRUS:
NAe DA PESSOAS- |

Fonte: Brasil/MS, 1994.
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Em outro cartaz aparece a foto de um rapaz forte, tatuado, de cabe-
los longos, cuja imagem representa os jovens ‘geragdo satde’ (Figura 19).*'
Seu texto traz como mensagem a naturalidade do prazer sexual e da ho-
mossexualidade, refor¢ando a proposta de sexo seguro pelo uso de camisi-
nha nas relagdes sexuais, seja com homem, seja com mulher. Um terceiro
cartaz (Figura 20) mostra um casal de adolescentes sorridentes e também
sinaliza para o uso da camisinha, sugerindo que ‘aprender a transar com a
existéncia da Aids’ significa usar camisinha ou dizer ndo. Quanto as se-

ringas, ‘s6 individuais’.

Figura 19 - Campanha de prevenc¢do do ministério da satide para o adolescente

Se vocé :
transa todas,
transe com

camisinha.

b e B07 | ol b}
A AIDS existe. Mas nem
por isso seu prazer
precisa acabar.
Seja com homem,
seja com mulher,
use sempre a camisinha.

a\is n o Com
4 \l‘-‘u 0

Fonte: Brasil/MS, 1994.
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Figura 20 — Campanha de preven¢do do ministério da satide voltada para o

adolescente

VOCE PRECISA

APRENDER A TRANSAR /<

COM A EXISTENCI
DA AIDS

S

USE CAMISINHA OU DIGA NAO. SERINGAS SO INDIVIDUAIS.

Fonte: Brasil/MS, 1994.

A partir de 1995, as mulheres passavam a ser o publico-alvo das
campanhas oficiais. Buscava-se, em primeiro lugar, elevar sua auto-esti-
ma e assim criar condigdes para a negociagdo ou a recusa, quando neces-
sario, de uma relacdo sexual. Dai, segundo Lair Guerra, o conceito princi-
pal da campanha: ‘Quem se ama se cuida’ (Figura 21). As véarias pecas
publicitarias da campanha oficial traziam mensagens indicando que, por
se cuidar, por se amar, é que a mulher deve exigir do parceiro o uso da
camisinha e permitir-se carregar uma na bolsa.

As primeiras estatisticas de incidéncia da Aids no Brasil, no inicio da
década de 1980, revelavam que para cada cem homens infectados havia
apenas uma mulher. Passados 14 anos, as estatisticas mostravam que,
para cada trés homens contaminados existia uma mulher e, dentre as
mulheres, um alto ntimero de casadas. A essa altura também estava bem
consolidada a parceria das ONGs/Aids com o ministério da satde, para a

producgdo de material educativo em consonancia com a campanha oficial.
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Figura 21 — Cartaz de campanha oficial contra a Aids voltada, em espe-
cial, as mulheres

Fonte: Brasil/MS, 1995.

Dessa forma, para efeito de amostragem, além do cartaz oficial da
campanha ministerial, examinamos dois cartazes produzidos por ONGs,
nos quais € visivel a preocupagio com a contaminagdo crescente das mu-
lheres. Um deles, produzido pela Cepia-RJ (Figura 22), aborda a incidéncia
da Aids entre mulheres casadas, afirmando que a alianga ndo é garantia
contra a transmiss@o, mas s6 a camisinha (que antes de desenrolada asse-
melha-se a uma alian¢a). Visando a desestigmatizar a doenca, o cartaz
lembra que ‘Aids acontece nas melhores familias’. Um outro cartaz, pro-
duzido pelo Gapa-RS (Figura 23), traz uma mulher jovem com varios
envélucros de camisinha pendurados ao pescogo e mostrando um Gnico
envolucro na mdo, como se ela mesma estivesse enunciando a mensagem:
As mulheres tém muito mais jeito para escolher as camisas dos homens’.
Mantém-se, assim, a camisinha como o meio de prevengdo da Aids.
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Figura 22 — Cartaz de prevenc@o da Aids dirigido as mulheres casadas

Ro contrério do que a maioria
das pessoas acredita,
esta (_ () nao é a melhor
protegao contra a AlDS.

Esta é.

"’\:‘<' T P
P

Cada dia que passa cresce o niimero de mulheres
contaminadas. Converse com seu marido.

AIDS acontece nas melhores familias.
! (eEm @

PEOURLEA NACHINAL BF DOTNTAS SURTALMINTT TRANSMISSATS § MBS - MEWRITIRNG B4 3A00C
Fonte: Cepia-RJ, 1995.

Figura 23 — Cartaz destinado as mulheres, incentivando o uso da camisinha
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Fonte: Gapa-RS, 1995.
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Havia uma grande preocupagdo do PNDST/Aids com as mulheres de
baixa renda que, segundo sua avaliagdo, “sdo vitimas da pobreza, da falta
de informacdo, de preconceitos, tabus e mitos de toda ordem”, o que difi-
cultaria sua capacidade de negociagdo do uso da camisinha, como mostra
um trecho da histéria em quadrinhos ‘“Toda vez e sempre’ (Figura 24). Na
avaliagdo do ministério da satde, os parceiros dessas mulheres manteri-
am outros relacionamentos sexuais, sem prote¢do, ou fariam uso de dro-
gas injetaveis, sem que essas praticas lhes fossem reveladas. Com isso,
essas mulheres, tornadas o segmento mais vulnerdvel a epidemia, teriam
que aprender a dizer ndo ‘toda vez e sempre’ que a relagdo sexual corresse
o risco de se fazer sem preservativo.

Figura 24 — Toda vez e sempre

Fonte: Brasil/MS, 1997.

Além dessas campanhas, que pretendiam atingir uma populagdo es-
pecifica, o governo federal promoveu outras para eventos pontuais, como
o carnaval (Figura 25). A cada ano, utilizando slogans diferentes, as cam-
panhas oficiais propunham, basicamente, 0 mesmo expediente contra a
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contaminacdo: o uso do preservativo para uma relagdo sexual com um(a)
eventual ou novo(a) parceiro(a).

As campanhas oficiais caracterizaram-se visivelmente por avangos
e retrocessos na transmissdo de informagdes claras e menos impregnadas
de preconceitos. Por exemplo, a campanha de 1997, cujo slogan fol ‘Assim
pega, assim ndo pega’, frustrou-se em seu propédsito de esclarecimento por
ter sido construida a partir de poucas afirmagfes de valor realmente infor-
mativo e por identificar a doenga, com toda a sua terrivel imagem, ao
modo de vida das pessoas.

J4 a campanha ‘Viva com prazer, viva o sexo seguro’ afirmava posi-
tivamente a necessidade do uso da camisinha. Note-se que a expressdo
‘sexo seguro’, embora ndo técnica, surgiu como um valor que se pretendia
incorporar ao cotidiano das pessoas, isto é, a pratica do sexo responsavel
pelo uso do preservativo nas relagdes sexuais. Assim, e desde que as auto-
ridades de satide publica perceberam que a Aids ndo era uma doenga priva-
tiva de determinado grupo de risco, tendo sido fundamental o papel das
ONGs nessa conscientiza¢do, as campanhas de preven¢do da doenga dei-

xaram de estampar a marca da exclusdo e, na sua maioria, passaram a
registrar a marca da solidariedade.

Figura 25 — Cartazes de campanha do ministério da satide para o carnaval
de 1997

/ Vistatodas as fantasias. -
Ihs

Fonte: Brasil/MS, 1997.

160



O Dia Mundial de Luta contra a Aids — 1° de dezembro -, instituido
pela Assembléia Geral das Nag¢des Unidas em 1988, faz parte dessa es-
tratégia. A cada ano, a data ¢ celebrada com a divulga¢do de informagdes
atualizadas sobre a prevengdo da Aids e a assisténcia aos doentes. Nesse
dia, sdo divulgadas mensagens de solidariedade em todos os paises, ¢
estimuladas a discussao e a a¢do entre pessoas ndo habitualmente con-
frontadas pela Aids, o que resulta em mais e maiores compromissos con-

tra a pandemia.

Figura 26 — Cartaz do Dia Mundial de Luta contra a Aids, ministério da
satde — 1996

Compartilhemos djreitos e resoonsabilidades.

1° de detenmbro. Diea Mundial de Luta Confra a AIDS.

Fonte: Brasil/MS, 1996.

Se por um lado as imagens relativas as doengas prestam-se a torna-
las publicas, por outro trazem, em sua forma e contetido, o significado
valorativo das enfermidades. Ndo podemos pensar que esse significado
seja uma representagdo univoca, mas sim o resultado de uma multiplicidade
de interesses e concepgdes morais, no préprio dmbito da producdo das ima-
gens. O Dr. Euclides Castilho, assessor do PNDST/Aids, do ministério da
satde, em 1996, dizia, a propodsito, que gostaria de se esquivar cada vez
que era chamado a participar de discussdes sobre campanha de prevengdo,

explicando:
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Eu nao conhego teoria da comunicagdo (...) depende dos comunicélogos que
vencem a licitagdo; hd aqueles maniqueistas, para os quais s6 hd o sim ou o
ndo; hd aqueles que tendem a ser mais discursivos; hd ainda os que acham
que campanha continuada vulgariza o tema, que ela deve sofrer solugées de
continuidade (...). Se vocé me perguntasse aqui qual a situacdo mais
dificultosa em relagdo a esse programa, eu diria: sdo as campanhas. Desde a
licitagao a escolha do tema, passando pelas instdncias de comunicagdo soci-
al do ministério; depois, o Planalto, o Paldcio, que muda a politica de veiculagdo
quando muda o presidente — ¢ uma coisa muito dificultosa (...). Fora a
pressdo de grupos religiosos e de grupos conservadores da sociedade, em espe-
cial da classe médica.**

Se para qualquer decisdo de campanha concorre uma multiplicidade de
interesses, o que dizer de uma campanha contra a Aids, doenga que suscitou
questdes morais, religiosas, politicas, éticas, entre outras, por sua vinculagdo
com a sexualidade, drogas ilicitas, sangue contaminado e morte?

Ao diferir de Castilho na forma, quando trata de uma formulagdo
académica para o uso da fotografia como fonte histérica, Mauad (1996:73)
aproxima-se dele quanto ao contetido, ao ressaltar a existéncia de varia-

dos interesses na produ¢do de um texto visual:

Os textos visuais, inclusive a fotografia, sdo resultado de um jogo de
expressdo e contetido que envolvem, necessariamente, trés componen-
tes: o autor, o texto propriamente dito e um leitor. Cada um destes trés
elementos integra o resultado final, na medida em que todo produto
cultural envolve um locus de produgdo e um produtor, que manipula
técnicas e detém saberes especificos & sua atividade; um leitor ou destina-
tario, concebido como um sujeito transindividual, cujas respostas estdao
diretamente ligadas as programagdes sociais de comportamento do con-
texto histérico no qual se insere; e, por fim, um significado aceito soci-
almente como valido, resultante do trabalho de investimento de sentido.

Procuramos ver até aqui as representacdes da tuberculose e da Aids
expressas na iconografia. Podemos perceber que o tema do contdgio era
um elemento forte nos modos de representagdo de ambas as doengas, con-
tra as quais, por serem incurdveis, o Unico procedimento possivel era a
prevencdo. Nesta medida, resta-nos examinar como os individuos direta-

mente envolvidos com a tuberculose ¢ a Aids representam este tema em

suas respectivas narrativas.
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A Face Narrada da Doencga

Na histéria da tuberculose, quase ndo aparecem os doentes — ressal-
vados os personagens ficticios de romance —, exceto como nameros que
indicam a magnitude da doenga pelas taxas de morbidade e mortalidade.
No caso da Aids, porém, eles sdo visiveis, expondo-se na imprensa e na
literatura autobiogréfica. Por isso mesmo, os depoimentos orais e os tex-
tos autobiograficos dos doentes de tuberculose e de Aids, assim como os de
pessoas envolvidas com uma e outra doenga, quer profissionalmente, quer
pela condicdo de familiares dos doentes, sdo fontes privilegiadas para per-
cebermos suas representagGes.

O interesse aqui é aprofundar a representagdo que os doentes criam
de si mesmos, entendendo por tal uma imagem matizada pelo fendmeno
patolégico, funda-se na pretensdo de se apreender a representagdo social
da doenga como aquilo que resulta dos pensamentos e dos sentimentos de
sujeitos sociais, doentes ou ndo, em relacdo a uma determinada coisa, no
caso a prépria doenca.

As doengas aparecem como coisas vivas na medida em que contem-
plamos sua construgdo, explicitada na prépria narrativa das fontes traba-
lhadas. Nos testemunhos dos doentes observa-se o aspecto confessional
do discurso de quem teve de passar pelo processo intransferivel da aceita-
¢do de si como doente, antes mesmo de jogar suas chances numa luta
desigual e, de resto, imprevisivel pelo bem da sobrevida.

Desde seu aparecimento no Brasil, a Aids vem provocando mudan-
¢as significativas nos costumes e na visdo que a sociedade desenvolve do
fenémeno patolégico. J4 ¢ lugar comum associar a Aids a necessidade de
um recrudescimento, principalmente na década de 80, de perspectivas
conservadoras da sexualidade, isto é, como justificativa para o
exacerbamento do conservadorismo.

Por outro lado, o estatuto do soropositivo ou doente de Aids vem
conhecendo, desde as primeiras informagdes sobre a doenga, um signifi-
cativo trajeto de mutagSes. Da estigmatizagdo a um relativo acolhimen-
to por parte de alguns segmentos da sociedade, o doente assumiu diver-
sas faces, despertou os mais variados sentimentos e colocou, ainda que
involuntariamente, as mais inusitadas questoes.

Da mesma forma, a experiéncia da tuberculose passou por mudangas.
No seu inicio, o adoecimento aparecia impregnado pelo mito romaéntico e
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pelos significados que dele emergiam. Mas o doente, como diz Herzlich &
Pierret (1984), ao curso de meses e de anos foi, de alguma forma, invertendo
o mito. De inicio, a aura romantica da doenga fazia o individuo, principal-
mente no caso do artista, sentir-se diferenciado, envolto em algo abstrato,
ligado a alma, o que lhe emprestava, inclusive, um certo charme. Ao saber
que tinha os ‘brénquios atacados’, a jovem pintora Marie Bashkirtseff ndo
se assusta com a idéia da morte:

eu ficaria feliz de ter qualquer coisa de sério e de me acabar; eu ndo
ousaria me matar, mas eu desejo me acabar (...) olha, me diverte esta
posi¢do de condenada ou quase. E uma postura, uma emoc3o, eu con-
tenho um mistério, a morte me tocou com seu dedo. H4 nisso um certo
charme. (apud Herzlich, 1984: 59-60)

O estabelecimento da ordem burguesa como idedrio que propunha a
igualdade dos direitos, que ndo diferenciava a priori os individuos, confe-
riu a tuberculose um caréter de diferenciagdo. Segundo Porto (1997: 79),

o corpo doente adquiria um aspecto aristocratico, ressaltando, por
esse traco exterior, uma individualidade que n&o se confundia com o
padrdo mediano. Esta individualidade exibia orgulhosa os sintomas ex-
ternos da doenga, na medida em que estes mesmos sintomas equivaliam
a prova inequivoca de sua singularidade num mundo que se tornava
cada vez mais uniforme e prosaico.

Se a imagem doentia dos tisicos era invocada pelos romanticos como
um elemento positivo — sendo Fréderic Chopin representado, mesmo, um
modelo de beleza do seu tempo, na palidez da cutis e no porte fragil de
consuntivo —, a imagem da Aids, corporificada em Cazuza, com sua ma-
greza esqudlida, quase descarnada, fol assustadora para aqueles que se
souberam soropositivos para o HIV. Como diz Simone Bezerra, “eu ainda
tinha aquela visdo do Cazuza me perseguindo, assim, terrivelmente”.2*> O
prop6sito de ganhar peso para evitar ficar com a ‘cara do Cazuza’ é recor-
rente entre os doentes de Aids: "(...) eu queria engordar um pouquinho. Eu,
o meu cabelo (...) eu super vaidosa e tdo feia, que eu estava! Ai, o meu
cabelo! Eu estou tdo feia, tdo horrorosa! Queria ao menos melhorar o meu
aspecto. Estou a prépria aidética!”.**

Com o tempo, a limitagdo imposta pela tuberculose, com a conse-
qliente degradagdo do corpo, passa a ser penosa. A doenca, & medida que,
aos poucos, vai interferindo na possibilidade de trabalho e criagdo, desper-
ta em todos por ela acometidos um sentimento de ameaga a prépria iden-
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tidade. A prépria Marie Bashkirtseff muda o discurso ao ver outra pintora
em plena capacidade de produ¢do artistica:

Breslau teve uma mengdo. Ela tem encomendas. Mme X..., que a
protege bastante e em casa da qual conheceu os principais artistas, en-
comendou seu retrato para o préximo saldo. Ela ja vendeu 3 ou 4
coisas. E eu? E ey, eu sou doente do pulmao! (apud Herzlich & Pierret,
1984: 63)

“O doente ndo apenas reflete os sentimentos de uma época sobre a
doenga, ele também os elabora”, diz Porto (1997). Dessa forma, ele também
atua no deslocamento das concepgdes sobre as doengas. A visdo romantiza-
da da tuberculose que atravessou o século XIX concorre com a emergéncia da
concep¢do dessa doenga como mal social, a partir da segunda metade desse
mesmo século.*® Sontag (1984: 46), ao estudar as metaforas construidas a
partir da experiéncia coletiva da tuberculose, observa:

Embora houvesse uma certa reacdo contra o culto romantico da doen-
¢a na segunda metade do século passado, a tuberculose conservou a
maioria de seus atributos romanticos — como sinal de uma natureza
superiar, como uma fragilidade que cai bem — através dos fins daquele
século e até o nosso.

Manue] Bandeira, que se viu tuberculoso no alvorecer do século XX,
mais exatamente em 1904, confirma essa mudanga de concepgdo sobre a
doenga em um de seus escritos:

Quando, aos dezoito anos, adoeci de tuberculose pulmonar, ndo foi a
maneira romantica, com fastio e rosas na face palida. A moléstia que ndo
perdoava (naquele tempo ndo havia antibiéticos) caiu sobre mim como
uma machadada de Brucutu. Fiquei logo entre a vida e a morte. E fiquei
esperando a morte. Mas ela ndo vinha (...) (apud Pérto, 1997: 157)

Pouco a pouco, abandona-se totalmente a visdo roméntica do mal, e
a doenga dos pulmoes passa a representar, dolorosa e assustadoramente, a
degradagdo do enfermo, ponto de partida em dire¢do a morte. E entdo nao
se fala nem em tisica, nem em tuberculose: “o senhor tem um ponto no
pulmdo, uma sombra no pulmao, uma fraqueza (...) e arranjavam varios
eufemismos para a tuberculose”.

Agora, a tuberculose devia ser ocultada de todos. Era dificil uma
familia admitir ter um caso de tuberculose, ‘embora todas tivessem’: “na
minha familia havia verdadeiro pavor de tuberculose, a tal ponto que,
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quando adoeci, tive que esconder da minha famfilia que eu estava doente.
Eu fui tratado, naquela ocasido, de stress (...)".* _

Dr. Jayme Santos Neves, que se especializou em tisiologia na década
de 1920, reafirma esse sentimento: “(...) a tuberculose era o pavor da épo-
ca, porque a doenga ndo tinha cura, ndo tinha tratamento... [0 servi¢o de
satide] ndo tinha nada para fazer, ndo tinha ouro, nio tinha nada”. Segue,
em seu depoimento, atestando o estigma que representava ser tuberculoso,
dizendo: “o tuberculoso era temido: tem um caso de tuberculose ali, ndo
vai 14 ndo”.»8

Na opinido do Dr. José Silveira, o0 medo que a tuberculose causava
naquela ocasido “era quase como o medo que se tem hoje da Aids”,* o que
¢ confirmado pelo testemunho de Dayse de Mello Agra, cujo filho morreu
de Aids em 1987. No decurso da doenga, a irmi dela deixou de freqiientar
sua casa, o que fez Dayse acreditar que ela desconfiou do diagnéstico,
apesar de ter dito aos familiares que a doenga do filho era cancer.*

Apesar de o modelo biomédico conceber a doenga como resultado de
fatores eminentemente fisiopatoldgicos, o componente subjetivo da enfer-
midade no doente baseia-se na sua experiéncia interior da doenca como
problemdtica. Mas a construgdo do significado dessa experiéncia ndo é um
processo individual puro, e sim, o resultado de representa¢des sociais, isto
é, de processos de defini¢do e interpretacdo construidos intersubjetivamente,
vale dizer, polifonicamente.

Nesse sentido, sdo fontes também importantes os textos autobio-
gréficos de individuos que narram sua relagdo com a doenga. Reinaldo
Arenas, escritor cubano, em uma autobiografia que termina com sua ‘con-
denacdo’ — que ele apenas sugere ser um diagnéstico de Aids —, narra a
vivéncia estigmatizada por posigOes politicas contrdrias & ordem domi-
nante em seu pafs e pelo homossexualismo. Depois de seguidas internagdes
hospitalares, motivadas por complicagdes da Aids — informacdo contida
apenas na introdugdo do livro —, cometeu suicidio, deixando escrito: “De-
vido ao meu precério estado de satde e a terrivel depressdo emocional que
me impossibilita de continuar a escrever e a lutar pela liberdade de Cuba,
estou pondo fim a minha vida” (Arenas, 1995: 351).

Herbert Daniel, jornalista brasileiro, sentindo-se alvo do estigma e do
preconceito face ao seu diagndstico de Aids, escreveu ‘Vida antes da Morte’,
um chamamento a solidariedade como alternativa & morte civil: “(...) num

pais como o nosso, lutar contra a Aids é ajudar a construir a cidadania de
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uma maioria de explorados e oprimidos” (Daniel, 1989: 7). Segundo ele, é
necessdrio ter forca para enfrentar as doeng¢as oportunistas possibilitadas
pelo HIV, e essa forca é dada com a idéia de que se estd tdo vivo quanto
antes. Mas, para isso, o doente precisa dividir o medo com quem ama, as-
sim como as esperangas, o gozo da melhora, os sentimentos relacionados a
vida e & morte. Resumindo, ‘é preciso continuar partilhando a vida’. E soli-
dariamente, revelando as contradi¢des e conflitos, que se poderd entender e
neutralizar o avango do virus ideolégico do péanico e dos preconceitos.

Harold Brodkey, escritor americano, por ocasido de sua primeira
internag¢do hospitalar, motivada em razdo de uma pneumonia por
Pneumocystis, reveladora de seu diagnéstico de Aids, anunciou: “Foi assim
que terminou minha vida e comegou minha agonia”. Segue narrando essa
sua experiéncia, refletindo intensamente sobre a vida e a morte:

(...) tentar tocar para a frente, com Aids e tudo, viver com Aids mais
um pouco, em vez de morrer da infec¢do de Pneumocystis logo de vez
(...) tudo era sufocacdo, a sentenga de morte, a democracia corrosiva e
as ondas quimicas de mal-estar e calor, de febre inebriante, a fermenta-
¢80 lenta porém persistente da doenga dentro de mim”. 3!

Esses documentos diferem entre si ndo sé pelas particularidades dos
depoentes como por sua prépria natureza formal, guardando, entretanto,
elementos comuns pelos quais se poderia classificd-los de autobiogréficos
e em grande parte memorialisticos.

Como reinterpretacdo de uma histéria pessoal, a autobiografia é uma
narrativa que surge com a moderna histéria do Ocidente e seu corolario: o
eu moderno, entidade altamente psicologizada, capaz de reivindicar um
espaco privado e que tem como um de seus direitos fundamentais a liber-
dade de optar e escolher.?® Esse género de literatura possibilitou dar voz aos
que viveram, pessoalmente, de dentro da epidemia de Aids, o peso dessa
doenga nova que, no seu inicio, altamente letal, expds dolorosamente os
limites da medicina contemporanea.*

Falar de doengas que estigmatizam, que for¢am ao isolamento, a ex-
clusdo, e cujo desfecho, por falta de terapéutica eficaz, tende a ser fatal,
implica pensar o individuo frente a soliddo da morte e suas estratégias na
busca de vinculos de pertencimento. Gilberto Velho (1987: 26), ao partir do
pressuposto de que o individuo tem uma dimensdo culturalmente construida
que € acrescentada ao agente empirico, diz que “a existéncia de projetos
individuais estd vinculada a como, em contextos socioculturais especificos,
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lida-se com a ambigiiidade fragmentagdo-totaliza¢do”. Dessa forma, o pro-
jeto individual nunca é ‘puro’, mas existe referido ao outro, ao social. To-
mando Bernstein como referéncia, ressalta a:

(...) forte varia¢do quanto a énfase e preocupagdo que ¢ dedicada as
peculiariedades, gostos, preferéncias, tragos particulares dos agentes
empiricos. Isso se associa ndo sé a uma visao de mundo em que a nogéo
de biografia é central, com uma concep¢do de tempo bastante definida,
mas também a um ethos, um estilo de vida, uma organizac¢do das emo-
¢Oes em que a experiéncia do agente empirico sacralizada como indivi-
dual é foco e referéncia basica. (Bernstein apud Velho, 1987: 26)

De todo modo, o projeto individual ndo ¢é constituido exclusivamente
pelo subjetivo: “(...) formula-se e ¢ elaborado dentro de um campo de possi-
bilidades, circunscrito histérica e culturalmente, tanto em termos da pro-
pria nogdo de individuo como dos temas, prioridades ¢ paradigmas culturais
existentes” (Velho, 1987: 27). E € nesse campo de possibilidades que se
estabelece a rede de relagdes sociais cujos papéis independem da configura-
¢do de grupos ou classes sociais. Modelam-se como grupos de referéncia,
aos quais os individuos se incorporam a partir de interesses comuns: “[E
sua] estabilidade e continuidade dependerdo de sua capacidade de estabele-
cer uma defini¢do de realidade convincente, coerente e gratificante, isto é,
de sua eficicia simbdlica e politica propriamente dita” (1987: 33).

Pollak (1990) refor¢a essa posi¢do ao estudar s homossexuais e a
Aids. O autor afirma que se o individuo, no processo de construcao de sua
nova identidade de doente, depara-se com a impossibilidade de estabelecer
uma relagdo coerente entre a imagem que tem de si e aquela percebida
pelos outros, volta-se para si mesmo e, nessa situagdo bloqueada, para
uma tentativa de suicidio. E fundamental, para a estabilidade e o equili-
brio de uma pessoa, nesse processo, que haja coincidéncia entre a Imagem
que tem de si e a que dela tem o outro. Hervé Guibert (1995: 12) exemplifica
claramente essa afirmagdo de Pollak ao dizer que:

(...) gostaria de ter a for¢a, o orgulho insensato, inclusive a generosi-
dade de ndo conté-lo a ninguém, para deixar as amizades viverem livres
como o ar, e descuidadas e eternas. Mas o que fazer quando se esta
esgotado, quando a doenga chega a ameagar a propria amizade? (...)
tinha querido ndo dizé-lo a Edwige, mas senti desde o primeiro almogo
de siléncio e de mentira, que isso a distanciava terrivelmente de mim e, se
ndo tomdassemos de imediato o caminho da verdade, logo se tornaria
irremediavelmente tarde demais, assim eu lhe contei para continuar fiel.
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A representagdo do Hervé ‘aidético’ é produto do sentimento de ‘es-.
tar aidético’, e esse sentimento agora ¢ parte de sua identidade; por isso
Hervé prossegue afirmando que tem: “(...) a impressdo de sé ter relagdes
interessantes com as pessoas que sabem, tudo se tornou nulo e desmoro-
nou, sem valor e sem sabor, em volta dessa noticia, onde ela ndo é tratada
no dia-a-dia pela amizade (...)” (1995: 12).

Assim, o enfermo €é aquele que, ao contrario dos profissionais da
saude, dos pesquisadores, constréi para si uma imagem da doenga a partir
da experiéncia da prépria condigdo de doente. Esta condigdo, bem entendi-
da, implica sentir medo, sofrer, ser tomado por um ‘sentimento de urgén-
cia’, de resto inteiramente desconhecido pelos outros. O doente é aquele
que vivencia a inexorabilidade de seu mal. Mais do que isso: no caso do
‘aidético’, € aquele que experimenta a sensagdo de assumir pouco a pouco
a imagem da Aids.

Mas o carater lento de seu desenvolvimento faz da Aids uma oportu-
nidade especial de se construir, em termos subjetivos, um ‘tempo de mor-
rer’, tempo este que confere & prépria morte um ‘tempo de viver’. Como
diz Hervé (1995: 100), a Aids agencia “o tempo de descobrir o tempo e de
descobrir enfim a vida (...)".

Herbert Daniel, fundador do Grupo pela Vidda, disse em vérias oca-
sides que a solidariedade ¢ a experiéncia que “nos evita de sermos UNS
indiferentes e nos torna UM humano, ou humanidade”. Defendia a idéia
de que a solidariedade ¢ a Ginica arma capaz de gerar um modelo de com-
preensdo da Aids, sem morte da consciéncia e superstigdes. Contra o mo-
delo que transformou a morte em um sindnimo moral da Aids, ha de se
renovar a no¢do de cidadania dos que vivem com Aids.*

Esse fol o mecanismo pelo qual as ONGs atrafram os individuos.
Enquanto o discurso médico afastou os individuos contaminados ou mes-
mo doentes, produzindo concepgdes estigmatizantes, fundadas numa moral
conservadora, essas organizagdes atuaram no sentido oposto, ou seja, pro-
punham aos infectados ou doentes uma relagdo solidaria, fundamentada
no reconhecimento e na valorizagdo do outro, como testemunha Hibernon

Costa Guerreiro:

Até entdo, eu vivia com a minha Aids sozinho. Eu trabalhava, tinha a
minha vida, me escondia de todo mundo, ndo havia necessidade de contar
que achava que ia morrer. Af, quando voce comega a participar de um
grupo de pessoas que vivem com a Aids, vocé passa a se integrar de
novo na sociedade da qual vocé foi colocado para fora.*
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Esse fragmento da entrevista de Hibernon reflete bem o sentimento de
exclusdo vivenciado pelo individuo acometido de uma doenga carregada de
significados socialmente negativos. Ndo era exatamente porque ele iria mor-
rer, mas porque morreria de uma doenga socialmente nociva, por seu carater
contagioso e denunciador de experiéncias transgressoras da ordem estabelecida.

Como foi possivel observar, tuberculose e Aids caracterizam-se como
imagens do mal na medida em que se constituem a partir de sentimentos,
percepgdes, medos e expectativas conflitantes advindos de sua condigdo de
doengas transmissiveis e incurdveis. Conceitos aparentemente objetivos, a
transmissibilidade e a incurabilidade revelam-se, na verdade, como formas
de representagdo das doengas na medida em que acionam mecanismos de
defesa contra os doentes, revelando valores, normas e principios sociais que
estigmatizam os individuos por elas acometidos. Em contrapartida, os indi-
viduos doentes, por criarem estratégias de auto-reconhecimento na busca
de sobreviver & morte decretada pelo outro, acabam também por contribuir
para o processo de transformagdo dos significados desses mesmos males.

Podemos dizer que a tuberculose e a Aids representam campos de
confrontagdo de percep¢des nos quais o que estd em jogo é o modo como a
sociedade, em tempos diversos, procura repensar e reconstruir sua prépria
imagem diante da emergéncia daquilo que surge como ameaga da desagre-
gacdo e do fim.

Notas

1 Essa construcdo remete ao conceito de formagdo social de Norbert Elias analisado por
Chartier (1990: 93), em que “as relagOes existentes entre os sujeitos sociais se definem
de maneira especifica, e as dependéncias reciprocas que ligam os individuos uns aos
outros engendram cédigos e comportamentos originais”.

2 Os termos ‘tuberculosos’e ‘aidéticos’ sdo usados aqui propositalmente, pois expri-
mem o peso do estigma.

3 Trata-se da personagem tfsica de A Dama das Camélias, romance de Alexandre Dumas
Filho.

4 Ver Carrara & Moraes (1995). Sobre a construgdo cientifica da Aids, ver Camargo Jr.
(1994).

5 Segundo a OMS, o numero de casos registrados no mundo passou de 408 a 1.573
apenas em 1982; no ano seguinte era de 5.077, e de 12.174 no fim de 1984. No Brasil,
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o nimero de casos em 1982 era de apenas 7, passando em junho de 1990 para 12.405.
Segundo o ministério da satde, em 2003, no Brasil, 0 ndmero de casos acumulados é
de 277.141. A distribui¢do das formas de transmissdo ¢ de: 42% para relagdes hete-
rossexuais, 35% para relacdes homossexuais ou bissexuais e 23% por uso de drogas
injet4veis. O nimero de casos de transmissdo por transfusdo sangiifnea caiu para
0,1% do total de casos.

Nio estard em questdo a programacdo visual, isto ¢, os elementos constitutivos da
harmonia entre texto e imagem.

O Tupy - Folha Ilustrada, n® 1, 22/6/1872.

Termo tomado a Pedro Paulo Soares, que também analisou esta iconografia na Sessdo
Imagens da Revista Histdria, Ciéncias, Saiide - Manguinhos, 1(1): 127, jul.-out. 1994.

A colegdo dessa revista existe na biblioteca da Fundagdo Casa de Rui Barbosa. Dela
constam todos os nimeros de setembro de 1902 a dezembro de 1922, além de exem-

plares de 1934, 1935, 1937, 1942 e 1952.

Ver mais sobre as repercussdes da participa¢do de Oswaldo Cruz no Congresso de
Berlim, em Benchimol (1990a).

A Liga Brasileira contra a tuberculose ¢ objeto de andlise no capftulo 2 deste livro.
Esse era o discurso de alguns médicos da liga que realizavam conferéncias em f&bri-
cas para difundir medidas de prevengdo contra a doenca. Ver, por exemplo, Faria
(1901).

Ver relatério anual da LBCT, 1908.

Sobre a Inspetoria de Profilaxia da Tuberculose, 6rgdo federal de combate a doenga,
com atuagdo basicamente na capital federal, ver capitulo 2 deste livro.

Ver andlise critica da idéia de fotografia como realidade pura e simples em Mauad
(1996).

Criticas contundentes a essa campanha, bem como proposta de uma ‘verdadeira’
campanha, aparecem no Boletim Especial Abia, n® 2, abril 1988, p. 1-3 ¢ 6.

Ver capitulo 3 deste livro.
Isto £, 28/8/1985, p. 44.
Isto £, 28/8/1985, p. 44.

Ver a andlise do filmete veiculado pela televisdo em Hildebrand (1995).
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Chama-se ‘geragdo saide’ aos jovens que praticam esporte, ndo usam drogas e se
alimentam adequadamente.

Depoimento do Dr. Euclides Castilho a autora, A Representagdo Social da Aids (Arquivo
Sonoro, COC/Fiocruz, fita 1, lado B, 1996).

Depoimento de Simone Bezerra a autora, A Representagdo Social da Aids (Arquivo
Sonoro, COC/Fiocruz, fita 2, lado B, 1998).

Depoimento de Teresinha Duarte & autora, A Representagdo Social da Aids (Arquivo
Sonoro, COC/Fiocruz, fita 4, lado B, 1998).

Ver Porto (1997), especialmente o capftulo 3 da parte 1, em que a autora analisa a face
romantica da tuberculose e a transformagdo desse modelo para o naturalista, com

permanéncias da idéia romantica.

Depoimento do Dr. Newton Bethlem, Memdria da Tuberculose (Arquivo Sonoro, COC/
Fiocruz, fita 1, lado A, 1990).

Depoimento do Dr. Raphael de Paula Souza, Memdria da Tuberculose (Arquivo Sonoro,
COC/Fiocruz, fita 1, lado A, 1990).

Depoimento do Dr. Jayme Santos Neves, Memdria da Tuberculose (Arquivo Sonoro,
COC/Fiocruz, fita 2, lado B, 1990).

Depoimento do Dr. José Silveira, Memdria da Tuberculose (Arquivo Sonoro, COC/Fiocruz,
fita 2, lado B, 1990).

Depoimento de Dayse de Mello Agra & autora, A Representagdo Social da Aids (Arquivo
Sonoro, COC/Fiocruz, fita 3, lado A, 1997).

"A trajetéria de uma agonia". Folha de S. Paulo, 13/11/1994.

Mauss (1973) ¢ um dos autores que discutem a construgao social da pessoa moderna:
“quem sabe mesmo se esta categoria [a da pessoal, que todos nés, aqui, julgamos
fundamentada, ha de ser sempre reconhecida como tal? Ela foi formada por nés,
entre nés.”

Ver Castro e Aradjo (1987).

Sobre a construgdo autobiografica de um doente de Aids, ver Nascimento (1998).

Ver Boletins pela Vidda, Rio de Janeiro, Grupo pela Vidda, 1989-1995.

Depoimento de Hibernon Costa Guerreiro a autora, A Representagdo Social da Aids
(Arquivo Sonoro, COC/Fiocruz, fita 2, lado B, 1998).



Conclusio

Neste livro propus-me discutir tuberculose e Aids para além de sua
conceituacdo biomédica; busquei apreender, na sua diversidade, as percep-
¢6es médico-cientificas, institucionais e sociais dessas doengas, e mostrar
que, como representagdes de um mesmo fendmeno - a doenga —, sdo cons-
trugdes nascidas de suas mutuas imbricagdes. Dito de outro modo, tomei
essas entidades denominadas tuberculose e Aids para mostrar que sua
realidade objetiva é efeito dial6gico daquelas trés instancias discursivas.

Por se tratar de fendmenos patolégicos diferentes, em dois tempos
distintos, um olhar apressado tenderia a concluir que a tuberculose do
inicio do século XX certamente nada teria a ver com a Aids do final do
mesmo século. Com recortes temporais tdo distantes pensar-se-ia que, em
vista de tantas turbuléncias entre um perfodo e outro, tais como guerras
mundiais, revolugdo sexual, mudangas no campo politico, amplia¢do e
aprofundamento crescentes do campo cientifico com tantas aquisicSes
tecnolégicas, ndo enfrentarfamos hoje problemas que tivessem qualquer
similitude com os do inicio do século XX. Mas, ao contrario, o estudo
comparado, na medida em que estabelece similitudes e dissimilitudes em
relacdo a tuberculose e & Aids, reafirma a necessidade de se levar em conta
a polifonia discursiva para lidarmos com o tema da doenga, do ponto de
vista da representa¢do social. O exame das formas de representacdo da
tuberculose e da Aids permitiu a identifica¢do de dois signos que, comuns
a ambas, determinaram todo o seu processo de construgdo social: o tema
do contégio e a incurabilidade.
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Esses signos, reconhecidos e assumidos no ambito da ciéncia, torna-
ram as duas doengas um problema coletivo & medida que o agente infecci-
oso nelas presente — podendo ser transferido de um individuo a outro de
forma ndo seletiva —, caracterizaria uma situagdo de perigo social agrava-
da pela incurabilidade, isto ¢, as enormes chances de o infectado vir a
adoecer e morrer.

O estabelecimento desses dois tragos distintivos pelo discurso cienti-
fico, ao se difundir pelos canais de comunica¢do sob o manto de intimeras
versdes, acaba por ser assumido socialmente nas mais diversas formas. A
transmissibilidade e a incurabilidade, ao mesmo tempo em que demarcam
os limites do conhecimento médico-cientifico, contribuem para a criagdo de
uma experiéncia coletiva da doenga marcada pela estigmatiza¢do do doente,
pois este, como portador do agente infeccioso, passa metonimicamente a
corporificar o préprio mal e consequentemente a morte.

Problemas coletivos, a tuberculose e a Aids tornam-se questdes de
interesse publico e passam a requerer uma intervencdo do Estado. Este
reage, em cada caso, consoante uma maior ou menor permeabilidade de
sua agenda politica as questdes engendradas na sociedade, em fung¢do de
cada uma dessas doengas.

Por outro lado, em resposta ao medo e atitudes preconceituosas e
estigmatizantes em relacdo aos ‘tuberculosos’ e ‘aidéticos’, organizar-se-
do grupos sociais comprometidos com o combate a essas doengas e as
respectivas formas de sua percepgdo. Esses grupos, distintos quanto aos
seus projetos politicos, ao buscarem envolver diferentes segmentos sociais
e 0 Estado em um novo projeto de agdo contra as doencgas, ao estabelece-
rem como sua tarefa a recuperacdo da dimensio humana do doente —
desconstruindo sua identificagdo com o fendmeno patolégico — e ao pro-
moverem a criagdo de institui¢des como a Liga Brasileira contra a Tuber-
culose, no inicio do século XX, e o Grupo pela Vidda, no final deste mesmo
século, atuardo decisivamente na construgdo de uma outra mentalidade
na abordagem das doengas.

Finalmente, procurei examinar a atuagdo dos syjeitos ‘tuberculoso’
e ‘aidético’ no jogo polifénico do qual emergem as diferentes representa-
¢Bes sociais da tuberculose e da Aids. Pela andlise de depoimentos orais ou
literarios, foi possivel acompanhar a trajetéria de construgdo de uma sub-
jetividade explicitamente marcada ou ndo pela condi¢do de infectado e de
doente, em luta contra o mal ‘objetivo’, bem como contra sua caracteriza-
¢do objetiva como o mal.
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Chamou a atengdo o fato de, se por um lado entre os mais notaveis
representantes dos acometidos pela tuberculose haver médicos que busca-
vam falar do mal do ponto de vista cientifico e se, por outro, haver entre os
soropositivos para o HIV ou os j& acometidos pela Aids, os que falavam do
lugar exclusivo dos vitimados, freqlientemente criticos em relagdo ao dis-
curso médico-cientifico dominante — em ambos os casos, poder-se notar
que os signos do contédgio e da incurabilidade ndo justificariam a
estigmatizagdo e, no limite, a morte social.

Um estudo comparativo das duas grandes pestes do século XX, na
perspectiva de seus processos como construgdes polifénicas e tendo em
vista que essas construgdes se consubstanciam em representagdes sociais
desses mesmos fendmenos patolégicos, mostra que, a par da transitorie-
dade de toda representagdo, sem o olhar critico ou, dito de outro modo,
sem a reencenacdo critica dos embates dialégicos dos agentes sociais, ndo
é possivel uma intervengdo concreta de prevencdo destas ou de quaisquer
outras doengas, entre elas, talvez, a pior: a estigmatizagdo social.
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