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O artigo pretende examinar o ideario e as
praticas do Aids Coalition to Unleash Power
(ACT UP/NY). Busca, de modo mais amplo,
problematizar questoes relativas a constituicao
de pensamento e praticas cientificas relativas a
Aids nos Estados Unidos. Foram pesquisados
documentos impressos e eletrdnicos do grupo.
Concluiu-se que, ap6s um periodo de maior
radicalizacao, o ACT UP assumiu uma postura
menos confrontacional. Para tanto
contribuiram, entre outros fatores, mudangas
na conjuntura politica norte-americana no
inicio da década de 1990 e dissensoes
internas. Os dados analisados permitem
afirmar que o grupo obteve significativas
vitérias na esfera da producao e acesso a
medicamentos para o tratamento da Aids.
Permitem, outrossim, indicar mudancas
parciais na disputa pelo monopdlio das
‘verdades’ sobre a doenca.

PALAVRAS-CHAVE: Aids, novos movimentos
sociais, ACT UP, Nova York, mudancas
paradigmaticas, historia da ciéncia.

GOIS, J. B. H.: ‘Reopening the black box:
discontinuity and continuity in the discourse
on Aids in the USA (1997-98)".

Historia, Ciéncias, Saiide — Manguinhos,
vol. 9(3): 515-33, Sept.-Dec. 2002.

The present article has the specific goal of
examining Aids Coalition to Unleash Power’s
ideas and actions. In a broader scope, it tries to
discuss issues related to scientific theory and
practice concerning Aids in the United States.
The sources used. for the present study consist of
printed and electronic documents produced by
Aids Coalition to Unleash Power (ACT UP/NY).
After a period of great radicalization, ACT UP
developed a less confronting position. Among
other factors, this was brought about by the
changes that took place in the North American
political scenario in the beginning of the
1990’s, as well as by internal dissent. The
analyzed data allow us to say that the group
has been quite successful in relation to the
production and the distribution of medicines

Jfor the treatment of Aids. They also indicate

partial changes in the competitive game for the
monopoly of ‘truths’ about the disease.
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Introducao

pos os inimeros debates que se deram a respeito da epidemia de

Aids nos Estados Unidos no inicio da década de 1980 — sua
origem, causalidade, grupos atingidos etc. — logo se construiu em
torno dela um conjunto de idéias que assumiu o estatuto de ‘verdade’.
Este conjunto, em torno de 1984, dada a descoberta do HIV e dos testes
para a sua deteccio, mostrava-se consolidado e, conseqiientemente,
constituia um ‘campo cientifico’ conforme a acep¢ao dada a esse termo
por Pierre Bourdieu.! Tal campo tanto definiu os procedimentos
biomédicos a serem adotados quanto demarcou as dinamicas
sociocomportamentais que em tese respondiam pela expansiao do HIV
entre diversas populagcdes. Isto orientou a escolha dos mecanismos
assistenciais a serem implementados para sua superacao, reafirmou
que a epidemia poderia ser controlada por atividades educacionais e
acendeu esperancgas de que a Aids se tornaria em breve uma doenga
cronica passivel de controle. A partir de 19806, contudo, este edificio
perceptivo foi permanentemente tensionado pelas indicacoes claras de
que se elevava o niumero de infectados pelo HIV, aumentavam os
Obitos por complicacoes relacionadas a Aids e expandia-se esta epidemia
entre 0s segmentos sociais mais pauperizados. A forma acirrada com
que este tensionamento ocorreu indica que naquele momento uma
grande disputa pelo monopdlio da verdade sobre a Aids estava de
novo em curso, envolvendo, além dos 6rgaos governamentais e das
Aids Service Organizations (ASOs)* (ambos detentores de boa parte do
monopolio de verdades sobre o tema), o entao chamado ‘novo ativismo’
em Aids.

Neste artigo examino os idedrios e praticas de um dos atores mais
significativos deste processo, o Aids Coalition to Unleash Power (ACT
UP/NY).? Ao fazé-lo, busco falar de processos culturais relevantes: o
forjar de identidades coletivas e a circularidade de saberes. Busco
também reafirmar dois principios analiticos. O primeiro diz respeito ao
fato de que mesmo configuracdes de poder as mais herméticas estio
sujeitas a conflitos internos e a um tipo de influéncia externa que
podem alterar o seu formato. O segundo principio refere-se a natureza
e extensiao dessa mudanca e, com Bourdieu (1991), afirma que, na
particularidade historica em questdo, ela se deu dentro de linhas de
continuidade que, embora tenha nos colocado em patamares diferentes,
nao nos fez necessariamente avancar das estruturas e dinamicas de
poder entio vigentes para outras diferentes.

Representacio e auto-representacio: construindo
auto-imagens e imagens dos ‘outros’

A fundacao do ACT UP/NY, em 1987, esteve diretamente ligada a
nova onda de ativismo anti-Aids surgida no final da década de 1980
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nos Estados Unidos. Tal onda gerou uma série de experiéncias
inovadoras no ambito do movimento social atuando junto a pesquisa
cientifica e construiu um diagnéstico no qual se criticava vigorosamente
a inexisténcia de um plano global governamental de combate a epidemia
e a existéncia de acoes legislativas discriminatérias que impediam a
implementagio de programas educativos eficazes. O ACT UP/NY,
especificamente, retomou uma explicacio sobre a origem e expansao
da epidemia corrente nos primeiros anos da década de 1980. Tal
explicacao remetia a origem da Aids ao esforco de, espalhando-se
intencional e seletivamente o HIV entre homossexuais, erradica-los do
solo americano. Ja em meados daquela década, em vez de um genocidio
fundado em um tipo de ataque bacteriologico, dizia o grupo, destacava-
se o carater politico da acao dizimadora, expresso na falta de vontade
governamental e das autoridades médicas em oferecer respostas
adequadas aquele crescente problema de sadde.” O tema da destruicao
seletiva em massa — o genocidio — passou entlo a constituir um dos
principais elementos justificadores da existéncia do grupo e fez com
que muitos dos seus discursos apontassem a ira, a firia e a raiva como
recursos estratégicos a serem utilizados pelos seus membros no combate
as instituicoes e fendmenos culturais que estivessem impedindo uma
abordagem mais consistente da epidemia. Falava-se entao da necessidade
de combinar titicas disruptivas — invasdes de prédios, por exemplo —
com um tipo de ‘arte engajada’ capaz de produzir imagens e simbolos
desordenadores dos valores vigentes. Este esforco artistico foi com
freqiiéncia desdobrado em material propagandistico marcado por uma
sinceridade chocante. Foi também seguido por uma versao agressiva
do nosso ‘teatro do oprimido’ tendo como mote central a equacao
‘siléncio = morte’, posto que fazer-se ouvir de qualquer maneira era
essencial ao ideario do grupo.

A existéncia e a dinamica do grupo eram definidas também pelas
percepcoes que ele produzia a respeito dos agentes com os quais tinha
que interagir cotidianamente, em especial daqueles considerados
inimigos. Em outros termos, o ACT UP/NY se estruturava a partir de
uma férmula polarizante na qual a sua existéncia assumia relevancia a
partir da constru¢ao de um ‘outro-diferente’, neste caso um antagonista
politico. Tal questao se coloca como central, embora o desenvolvimento
deste grupo dependesse de um forte senso de ‘pertencimento’ a sua
causa, que se obtinha na medida direta da dedicacao aos seus projetos
e da vilificacao dos intentos dos seus opositores. Isto, a0 seu turno,
levava a criacao da distin¢ao entre o ‘eles’ e 0 ‘'n6s’ numa conjuntura e
num projeto politico no qual a demarcacao da diferenca era vista como
essencial. Parte do sucesso do ACT UP/NY, a0 menos nos seus anos
iniciais, foi conseqiiéncia da forma eficaz com que ele conseguiu lidar
com esse processo, assim reservando para si um papel relevante entre
os diferentes porta-vozes das diferentes leituras da epidemia vigentes
na passagem dos anos 1980 para os anos 1990.
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Se, como afirmei antes, o governo norte-americano constituia um
dos principais alvos de sua acio e uma referéncia essencial na reafirmacao
da necessidade de sua existéncia, as organizacdes comunitarias de
combate a Aids (ASOs) e a comunidade gay ndo ficaram fora do
alcance das suas criticas.

ASOs: a critica a assisténcia

A critica mais importante dirigida contra as ASOs centrava-se no
privilégio crescente de uma politica assistencial em detrimento de uma
politica reivindicativa. Isto, dizia o ACT UP/NY, teria levado a duas
outras situacdes. A primeira delas era uma maior dependéncia de
fundos governamentais e a consequiente reducao do seu poder
confrontacional e de barganha. Ja a segunda referia-se ao crescente
estabelecimento de rigidas estruturas hierarquicas dentro delas, levando
a um desequilibrio na distribuicio de poder ao separar voluntarios
com pouca capacidade decisoria de técnicos remunerados capazes de
influir na formacao de politicas e ambos dos grupos de direcio que
superintendiam todas as atividades. Obedecendo a regras de mercado
para contratacio e sempre negociando de forma submissa com as
agéncias governamentais, aquelas organizacoes estariam traindo seus
compromissos fundamentais com as populacoes atingidas pela Aids. O
ACT UP/NY chamou para si a tarefa de lembri-las da persisténcia
desses problemas. Todavia, na chegada dos anos 1990, na percepcao
do grupo, poucas mudancas de fundo tinham ocorrido nas rotas seguidas
pelas ASOs. Dizia um dos seus ativistas que

Nossas organizacoes prestadoras de servico sao uma piada. Gay
Men’s Health in Crisis: com todo seu dinheiro e poder, tudo o
que vocé consegue la é um lanche gratuito, terapia em grupo e
aconselhamento de graca feito através da minha questao favorita,
‘Vocé ja fez o seu testamento?. AMFAR? Esta ndo financia testes
clinicos ja ha dois anos e, quando o fez, os estudos foram patéticos.
AMFAIL é o que ela mais se parece. E que tal o Aids Inaction
Council? (ACT UP/NY, 1999¢).

Em comentirios como este o que realmente estava em questio era
a fixacao da natureza e extensao dos servicos sociais a serem prestados
as pessoas afetadas pelo HIV/Aids e, especialmente, o papel a ser
desempenhado neste processo pelas ASOs. Discussoes deste tipo
refletiam o clima de instabilidade e davida quanto aos rumos do estado
de bem-estar social nas economias avancadas, postos em causa desde
os inicio dos anos 1970 pelos claros sinais de desequilibrio fiscal que
apresentaram. Tal desequilibrio deu bases para a incrementacao dos
discursos sobre a necessidade de revisio da magnitude das
responsabilidades estatais na prestaciao de servicos sociais (Viana, 1998).
Uma das solucdes mais sublinhadas, a direita e 2 esquerda, ainda que
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por razoes diferentes, apontava para a necessidade de uma crescente
transferéncia de poder para as comunidades assistidas. Naquele contexto,
as organizacoes nao-governamentais eram vistas como ferramentas de
grande importancia para a implementa¢ao de programas sociais eficazes
e eficientes. Isto, contudo, levantou a essencial questao de como reduzir
o controle social exercido pelo Estado e assegurar o seu equilibrio
financeiro sem diminuir as responsabilidades governamentais. O
mapeamento das respostas a essa questao foge ao escopo deste trabalho.
Por ora vale apenas ressaltar que para o ACT UP/NY, na esfera especifica
da atenc¢io a Aids, a Unica resposta aceitavel residia em uma forte e
clara separacio entre acao politica a ser desenvolvida pelas ASOs e
uma ampla rede de servicos sociais a ser financiada pelo Estado.

Foi mantendo esta postura que o grupo construiu a sua identidade
e reforcou para o mundo externo a necessidade de sua existéncia. Ja
nos anos 1990, com o surgimento de novos cenarios onde a epidemia
se desenrolava, esta estratégia contrastiva comec¢ou a ceder espaco a
discursos mais conciliatérios. Contudo, aquela altura, o reconhecimento
social do ACT UP/NY ji estava fortemente conectado as suas propostas
radicais e sua ira voltada tanto para os seus inimigos tradicionais como
para seus parceiros potenciais. Outro desses parceiros era a comunidade
gay e suas organizacoes.

Reavaliando a agenda do movimento gay em relagédo a Aids

As caracteristicas culturais da comunidade gay dos grandes centros
urbanos eram apresentadas no discurso do ACT UP/NY como impeditivas
do seu proprio empowerment e de uma luta mais efetiva contra a Aids.
Outrossim, o grupo sugeria que a falta de coesao interna a impedia de
obter direitos mais amplos e de consolidar aqueles ja obtidos. O ACT
UP/NY denunciava, especialmente na chegada dos anos 1990, a
promiscuidade — ainda que inscrita na rubrica do safer-sex —, a
persisténcia de um padrio de vida baseado na beleza fisica e no
hedonismo e a crescente dissociacido entre prazer e politica, ou, mais
precisamente, a precedéncia do primeiro sobre a segunda. O grupo
buscou também salientar as contradi¢coes internas da comunidade gay:
as hipocrisias, os preconceitos e a mesma dominagao branco-masculina
que caracteriza a sociedade norte-americana como um todo.
Principalmente, buscou mostrar que relativamente aos ‘compromissos’
com o fim da epidemia, a comunidade gay se comportava como a sua
contraparte heterossexual: criando o ‘cidadao compassivo’, aqui
entendido como o individuo pronto a doar tempo e dinheiro para o
auxilio as vitimas da doenga, mas incapaz de subscrever acoes politicas
‘mais efetivas’ que pudessem alterar significativamente os rumos da
epidemia. Ao agirem dessa forma, tais pessoas contribuiam para a
difusao da idéia de que Aids era um ‘dado da realidade’ em vias de ser
‘controlado’. Para o ACT UP/NY, ao contririo, a epidemia ndo estava
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declinando ou sequer teria atingido seu pico. Ela estava apenas
comecando. Se ela estava se tornando uma dimensio aceitavel e ‘normal’
do cotidiano gay era porque os proprios afetados teriam permitido. E,
na sua visao, este tipo de normalidade ndo era algo a ser perseguido.

Se por um lado, as criticas do ACT UP/NY tocavam corretamente
em questoes cruciais que afetavam o mundo gay, por outro, muitas das
suas afirmacoes padeciam de um maior rigor analitico. Muito disso
decorria da no¢ao de comunidade subjacente aos seus discursos. Em
tais discursos, ‘comunidade’ aparecia como uma entidade desprovida
de contradi¢des internas e como um espaco apropriado para a
incorporacao de um projeto definido por vanguardas politicas. Este
conceito instrumental de comunidade nao levava em conta a questao
das diversidades humanas sempre prontas a bloquear o processo
homogeneizador, seja por inacao seja por oposicao. O problema do
manuseio da idéia de comunidade no discurso do ACT UP/NY passava
também pela percepcao de que a emergéncia de movimentos sociais
dependia apenas da existéncia de ‘problemas concretos’ e de estruturas
materiais que permitissem a busca de sua solugao, como se entre o fato
e a percepcao nao se localizassem filtros individuais que hierarquizam
a relevancia, precedéncia e mesmo necessidade de determinadas acoes.
Outrossim, o ACT UP/NY nio dava importancia ao impacto que as
sucessivas perdas exerciam na capacidade de mobilizacao dos membros
da comunidade gay norte-americana, impacto este que nao podia ser
superado apenas pelos incrementos emocionais trazidos pelo surgimento
de um novo discurso politico. Assim, o ACT UP/NY também
desconsiderava o fato essencial de que viver sob as pressoes de uma
epidemia como a da Aids conduzia a um processo de tentativa de
preservacio da vida através da utilizacao de mecanismos de negacio.
E era essa a questdo. Para o grupo, ‘negacio’ era aceitavel. Mas somente
como um processo individual. Nunca como um processo coletivo. Esta
segunda possibilidade era vista como perda de compromissos com as
preocupacoes primarias da comunidade gay e sinal de alianca, mesmo
que involuntaria, com 0s proprios inimigos. A solucio e o papel assumido
pelo grupo neste processo? Balangar as imagens estabilizadas, protestar
e chocar. Colocar a discussao sobre morte e finitude humana provocada
pela Aids de volta ao centro do debate. Apresentar o desgaste do corpo
que ela provoca e lembrar que a dor e a perda devem ser medidas
menos a partir de uma logica espiritualizante e mais a partir de dados
bem concretos. Dai porque se asseverava que a Aids significava “duzentos
mil mortos. Que significam 14.580 toneladas de ossos e carne humana;
63 mil libras de matéria cerebral; 197 mil galdes de sangue e 84.929.300
anos de vida que nunca serao vividos” (ACT UP/NY, 1994).

A avaliacio de que a epidemia estava apenas comecando, que os
grupos afetados por ela estavam em um gradativo processo de aceita-
la como um fato incorporado ao cotidiano, e que o Estado estava
desenvolvendo uma ag¢ao genocida contra as pessoas vivendo com
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Aids, deu ao ACT UP/NY parametros para a construcao da sua identidade
grupal e forneceu muitas das fronteiras que modelaram as suas agoes.
Dentro dessas fronteiras ele apresentou demandas e tentou construir
modelos de intervencao que recolocassem a Aids e a sua tragicidade
no centro das agendas das organizacoes comunitarias gays e nao-gays,
das agéncias cientificas e dos 6rgaos que compunham o sistema de
protecao social americano. Para atingir tais objetivos o grupo trabalhou
insistentemente na redefinicao das idéias de participacao e senso de
‘compromisso’, assim como buscou remodelar a figura de voluntario,
agora tornado ativista.® A secao que segue discute essas questoes a
partir do exame de uma das areas de maior investimento do grupo: a
do desenvolvimento e acessibilidade a medicamentos profilaticos e
curativos.

Lidando com o estabelecimento cientifico

Duas demandas apresentadas pelo ACT UP/NY neste campo podem
ser consideradas centrais: a quantidade de tempo requerida para que
novas drogas fossem aprovadas pelos orgaos federais; e as questoes
politicas e humanitarias envolvidas na formatacao dos testes clinicos,
particularmente o uso de placebos e a exclusio deles de mulheres
gravidas, de minorias étnicas e de usuarios de drogas injetaveis.

Os prazos de liberagdo de novos medicamentos

Em relacio a primeira demanda, a situacio era bastante complexa,
pois até 1987 somente o AZT era considerado um tratamento efetivo
para pessoas com Aids. A droga, produzida pelo setor privado, trazia
implicacoes desastrosas para os pacientes devido ao seu alto custo.
Além disso, muitos que a tomavam padeciam de fortes efeitos colaterais,
enquanto outros dela pouco se beneficiavam apos um dado periodo de
uso. Em funcao disso e porque muitas sugestoes terapéuticas sobre as
formas de combate as manifestacoes da infecgao pelo HIV (ndo-aderentes
ao modelo classico de interpretacio dos impactos do virus sobre o
organismo humano) foram descartadas pelas autoridades médicas
americanas (Dauesberg, 1990), criou-se um vasto underground de
terapias alternativas. Este underground ja comecara a se constituir no
inicio da década de 1980, a medida que as investigacdes de cunho
epidemiologico do Center For The Disease Control (CDC) buscaram
distanciar-se do conhecimento mais ‘pratico’ produzido por médicos
atuando na linha de frente de combate 2 entao mal definida doenca
(Kwitny, 1992). Tal distanciamento aprofundou-se na medida em que
o conhecimento sobre o HIV se consolidou e fez com que, de um lado,
surgissem teorias oficiais sobre mecanismos causativos da Aids que
nao se fizeram acompanhar de um aumento na oferta de agentes
medicamentosos capazes de controld-la e; de outro, proliferassem
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estratégias terapéuticas fundadas na experimentacao e observacao
clinica direta daqueles mesmos médicos dos quais os produtores de
‘ciéncia pura’ de 6rgaos como o CDC e o The National Institutes of
Health (NIH) procuraram diferenciar-se.

A consolidagao desse underground, de certo ponto de vista, pode
ser entendido como a protoforma da profissionalizacio da pesquisa
comunitiria sobre Aids, a qual, acima de tudo, simbolizava a ruptura
com a rigidez de certos valores técnico-cientificos. A partir dela e dos
seus pressupostos foram geradas experiéncias essenciais. Tais
experiéncias mostraram que ciéncia também poderia ser realizada fora
dos circulos académicos consagrados e que, assim sendo, era possivel
o exercicio de um tipo de controle popular sobre a producio do
conhecimento cientifico. Com isso se estabelecia um principio que
deixaria sua marca até hoje e que constituiria um dos elementos centrais
do novo ativismo anti-Aids nos Estados Unidos: as condig¢oes e estruturas
de busca de terapias devem ser decididas pelo doente, ainda que em
posicao contraria a das autoridades cientificas e mesmo a lei.

A realizacio de muitas destas experiéncias s foi possivel devido ao
novo tipo de alinhamento de muitos médicos que atuavam na linha de
frente do combate a Aids. Ao invés da tradicional e mais provavel
adesao aos nucleos centrais oficiais de informacao, formacio e
legitimacao de saberes, muitos deles assumiram uma postura mais
contestatoria e contribuiram intelectualmente para que se montassem
estruturas de pesquisa que operaram dentro de logicas menos tradicionais.
Ao encontro deles veio a impaciéncia de segmentos da industria
farmacéutica com 0s morosos processos de aprovagao de novas drogas
pela Food and Drug Administration (FDA), o que levou, a titulo de
apoio, a uma injecao de recursos na estrutura de pesquisa comunitaria
em desenvolvimento. Mas, acima de tudo, a experiéncia aqui discutida
foi conseqiiéncia do esgotamento de um dado modelo classico de
pesquisa no campo das doencas infecciosas. Tradicionalmente bem-
sucedido, esse modelo na era da Aids nao conseguia dar conta das
expectativas e, principalmente, do desejo da populacao afetada em
correr riscos em trabalhos experimentais, mesmo que diante de
possibilidades bastante pequenas de ganhos.

Dentro desse processo estruturaram-se alguns modelos de pesquisa
comunitaria. O modelo constituido em Nova York, por exemplo, deu
origem a Community Research Initiative (CRI).” A participacao das
pessoas com Aids nas iniciativas desta organizagao ia da escolha dos
tipos de testes a serem desenvolvidos, os seus formatos, a utilizacao de
placebos até a definicao dos grupos sociais a serem englobados. A
‘inauguracao’ dessas possibilidades, mais do que produtos finais, foi o
que de mais importante ali se gerou.

No que pesem os avangos contidos na experiéncia da CRI, a
situacao estava longe do quadro ideal desejado pelo ACT UP/NY.
Permanecia um caos encoberto pela ‘caixa-preta’ 2 qual Bruno Latour
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se refere ® Contudo, objetos em movimento dentro da caixa (as drogas
DDI, DDC, Ampligen e AL 721, entre outras) prenunciavam sua abertura
nao pelo movimento interno provocado pela irrup¢ao de uma novidade
cientifica capaz de estabelecer um novo ciclo de conhecimento em
relacao ao objeto em foco, mas pelo ataque vindo de fora sob a forma
da seguinte questiao: por que tanta demora na liberagao de tais drogas
para uso comercial, numa conjuntura na qual o Gnico medicamento
disponivel indicava claros sinais de fracasso? Uma possivel resposta a
esta indagacio pode ser obtida através do exame da estrutura de pesquisa
norte-americana, suas relacdes com o setor privado e, principalmente,
seus mecanismos de financiamento e recompensa dos pesquisadores e
pesquisas julgadas bem-sucedidas. No processo de premiar comecam
os problemas. Como lembra Bourdieu (1996), os mecanismos de
organiza¢ao dos campos cientificos sio qualquer coisa menos operagcoes
intelectuais puras nas quais saber e premia¢2o sao definidos por critérios
objetivos. Ao contrario, a estruturacdo da premiacio académica ¢
determinada por estruturas de poder que tendem a se reproduzir e a se
proteger de inovagdes técnicas e de novos quadros humanos. Dessa
forma, o ingresso neste circulo € regido menos pelos niveis de conquista
e avanco de conhecimentos pessoais € mais por mecanismos menos
claros de incorporacio.

No caso norte-americano a situaciao nao tem sido muito diferente.
A epidemia de Aids forneceu um cendrio no qual as mesmas logicas de
ingresso e expulsio do campo cientifico foram ali explicitadas e em
boa medida aprimoradas. A testagem do AZT e a sua aprovacao para
comercializacio, por exemplo, envolveram diversas articulacdes que,
se por um lado, eram regulares e consistentes com a tradi¢io de relacao
entre setor publico e privado na drea de farmacos nos Estados Unidos,
por outro, introduziam novidades politico-administrativas vistas por
muitos como ilicitas: membros da equipe da FDA e NIH — organismos
reguladores governamentais —, mas que também eram cientistas
financiados pela Burroughs Wellcome, tiveram uma grande participacio
no processo oficial de aprovagao da comercializacao do AZT e, com
isso, aceitando dados daquela companhia, ajudaram a consolidar o
valor de mercado que a ele foi atribuido e permitiram aquela empresa
receber outras compensacoes pelo seu suposto vasto investimento no
processo de seu desenvolvimento (Nusbaum, 1990). Dessa relacdo, ha
sugestoes, originava-se também o problema da demora na liberacao
de outros medicamentos para comercializacao ampliada. Sob a justificativa
de atender a critérios técnicos de verificacao de efetividade e a rituais
administrativos, escondiam-se estratégias que prolongavam a existéncia
do AZT como tnica medicacao legalmente disponivel, o que permitiu
uma lucratividade para o seu fabricante ainda sem paralelo na histéria
da medicina. Rever tal demora, explicitar o interesse financeiro nela
presente e inserir a logica e os valores da pesquisa comunitiria neste
dominio passaram a constituir objetivos centrais do ACT UP/NY.
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Por experimentos mais humanos

A segunda demanda referia-se a distribuicao de placebos e a exclusao
de diferentes grupos sociais dos testes clinicos. Tais testes,
majoritariamente, tinham como objeto de estudo a resposta de
homossexuais brancos masculinos a medicamentos experimentais,
deixando de fora hispanicos, negros e usudrios de drogas. Mulheres
eram também excluidas, sob a alegacao de que potenciais prejuizos
causados ao feto daquelas gravidas ou com possibilidade de engravidar
poderiam desencadear acoes legais de reparacio com custos milionarios.
Por outro lado, a situacdo daqueles que conseguiam participar dos
testes nAo era vista com mais otimismo, notadamente pela auséncia de
mecanismos que possibilitassem a eles exercer alguma influéncia no
desenvolvimento dos testes.

Em termos mais gerais, a questao que se colocava era a de como
problematizar um paradigma cientifico — o da prevaléncia do saber
formal e da dominancia dos métodos classicos de afericao da validade
— que repunha todo o tempo a antinomia entre sujeito/objeto e agente/
paciente, tdo cara as nossas instituicoes médicas. O que mais dizia tal
paradigma: a eficacia de uma determinada droga deve ser demonstrada
a partir de resultados obtidos através de testes do tipo double-blind,
nos quais se verifica os seus impactos reais através da diferenciacao de
evolugao/ocorréncia da doenga entre os que receberam uma substancia
ativa e os que receberam um placebo. No caso da pesquisa de
medicamentos e de uma vacina contra a Aids, a indagacio ética central
era a de como manter os critérios classicos de validacao sem que nao
se estimulasse — bizarro como possa parecer — a adocao de
comportamentos de risco que em alguma medida expusessem os
individuos a infec¢ao ou, inversamente, a nao-infec¢ao, assim
demonstrando a eficicia do produto? Ao mesmo tempo, ainda no
dominio ético e levando-se em consideracao as requisicoes técnicas
dos modelos cldssicos, o que fazer com aqueles que estimulados (ou
nido fortemente desencorajados) a assumir praticas de risco, que
estivessem recebendo apenas uma pilula de actcar? Colocava-se ali
um claro confronto entre respeito humano e a tradicao das formas de
legitimacao do conhecimento cientifico. Qual desses elementos passaria
a dar o tom dos testes, era a pergunta cuja resposta os ativistas tentaram
impor.

Outras questoes relevantes neste dominio se apresentavam. Longe
de ser um dilema teérico ou mesmo um problema de principios politicos,
o cardter nao-democritico da testagem das drogas anti-Aids tinha
impacto direto na saude dos pacientes: a estes nao eram fornecidas
maiores explicacoes sobre origem, natureza e funcionamento dos
produtos; nao se discutiam os seus efeitos colaterais; nao se lhes
garantiam acesso aos medicamentos uma vez terminados os
experimentos; e, por fim, ndo se problematizava o fato de que muitos
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estavam recebendo, ao tomar um placebo, absolutamente nada de
eficaz.

Concebendo os formatos dos testes e o demorado processo de
aprovacio das novas drogas como formas de homicidio, o ACT UP/NY
concebeu o conceito de ‘ciéncia assassina’. A acao do grupo deveria,
assim, levar tal ciéncia a modificar os seus procedimentos técnicos,
rever seus compromissos politicos e renovar seus valores humanos.
Dever-se-ia fazé-la avancar na democratizacio das regras do jogo,
acelerar o processo de aprovacao, aumentar o acesso das pessoas as
drogas experimentais’ e permiti-las ser, pela posse da informacio,
sujeitos dos seus corpos e vidas.'® Dever-se-ia também redefinir os
objetivos das organizacdes publicas de pesquisa cientifica: ao invés de
agéncias voltadas a proteger o publico de terapias e alimentos ineficazes
e danosos, elas deveriam tomar um papel mais ativo, ao permitir um
amplo uso de produtos experimentais, na salvaguarda da existéncia de
uma multiddo que, com Aids, morria sem esperangas.

Foi com essas preocupacdes que o grupo organizou protestos contra
a FDA e os NIH, ambos considerados agentes centrais das acoes
genocidas. Mas nao foi sem raziao que o primeiro destes protestos se
deu fora de Bethesda ou Rockville, onde ficam as direcoes desses
orgaos. Como descrito em um dos documentos do grupo,

Ultrajados pelo mau gerenciamento da Aids pelo governo, cidadaos
uniram-se para formar o Aids Coalition To Unleash Power. Nosso
primeiro protesto ocorreu em marco em Wall Street, o centro
financeiro do mundo, para denunciar o alto lucro da industria
farmacéutica (especialmente Burroughs Welcome, produtor do
AZT). Dezessete pessoas foram presas naquela situacao. Logo apos
o protesto a FDA anunciou que iria encurtar o processo de
aprovagao de novas drogas em dois anos (ACT UP/NY, 1999).

A marcha em Wall Street significou protestar contra um amplo
segmento das instituicdes de pesquisa médico-cientifica. Mas também
trazia implicita a dentncia das ligacoes perigosas entre ciéncia e interesse
econdmico. A partir desse pressuposto o grupo desenvolveu outras acdes
com formas e alvos semelhantes, sempre reafirmando a necessidade de
que ele e a populagcao pudessem ter acesso ao que se produzisse e
intervir na agenda — mesmo técnica — de pesquisa a ser definida. O
raciocinio era simples, mas com grande apelo social. E certamente por
isso funcionou, ao menos parcialmente. A partir dali muitos militantes
ganharam acesso a importantes comités cientificos responsaveis pela
elaboracao da pauta de investigacoes sobre a Aids. Uma vez tomando
assento nestes comités, tornou-se menos complicada a tentativa de
cruzar valores cientificos com valores humanos e comunitarios.

Esta insercao iria levar a conquistas concretas por parte dos
ativistas. Em 1989, apds examinar os dados da pesquisa desenvolvida
pela Community Research Initiative de Nova York sobre a
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pentadamina aerosolizada para fins profilaticos, a FDA manifestou-
se favoravelmente a expansao do seu uso (Amo e Feiden, 1992).
Ao fazé-lo, esta agéncia reconheceu que, mesmo fora das grandes
organizacdes produtoras de conhecimento, a ‘ciéncia pura’ estava
sendo realizada e, por conseguinte, conferiu ao dominio comunitario
a credibilidade que iria, de uma vez por todas, dar-lhe a legitimidade
tAo desejada.t

Lidando com a industria farmacéutica

Se conquistas importantes foram obtidas nas formas como se
produziam novas drogas, o acesso a essas mesmas drogas permanecia
uma preocupacao central. A um custo estimado de dez mil dolares por
ano, o AZT — Gnico medicamento disponivel em 1987 — era inacessivel
para muitos pacientes ja sobrecarregados pela perda das suas fontes de
renda principais. De um lado, o governo era considerado responsavel
por este quadro; de outro lado, a industria farmacéutica nao era vista
com melhores olhos. Setor de alta lucratividade, tal inddstria era
impiedosamente atacada pelo alto preco do medicamento, repetida e
corretamente descrito como o mais caro da historia da medicina. Este
cendrio, mais uma vez, determinou o modo como o ACT UP/NY
desenvolveu suas acoes e elaborou seus discursos. Se em relacio as
instituicoes de pesquisa médico-cientifica o foco dos ataques estava na
relacdo entre poder e conhecimento, aqui ha um deslocamento em
direcao a idéia de ‘ganancia’. “Curb the greed!” “Controle a ganancia!”
era a palavra de ordem." Este quadro conduziu o ACT UP/NY para
acoes mais agressivas e ousadas. Nao por acaso o protesto contra a
Burroughs Wellcome, em 1988, foi um dos mais celebrados pelo grupo:
pelo seu significado simbdlico — o de invadir um centro de poder —
e por seus resultados praticos— o da reducao do preco do medicamento.
Relembrando o episédio, o grupo nos leva de volta a Wall Street,
dizendo que fez historia

Ao parar a comercializacdo na bolsa de valores ... . Sete membros
do ACT UP/NY infiltraram-se na bolsa de valores de Nova York e
amarraram-se ao balcio VIP. O sino de abertura do pregao foi
acionado e uma faixa desenrolou-se acima da area de trocas
demandando “SELL WELLCOME”. Outros membros do ACT UP/
NY tiraram fotos as quais foram mandadas para as agéncias de
noticias. Quatro dias depois, a Burroughs Wellcome baixa o preco
do AZT em 20%, passando o seu custo a ser de 6.400 do6lares por
ano (ACT UP/NY, 1999a).

Nos anos seguintes, apesar de pequenas mudancas, o ACT UP/NY

manteve uma demanda central neste campo: AZT gratuito para todos.
Menos do que isso era considerado genocidio.
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A pressao ideologica contida nas demandas do ACT UP/NY pela
distribuicao gratuita de AZT constituia um esforco de introduzir no
mercado principios e critérios geralmente estranhos a este campo:
aqueles em torno da nocio de ‘utilidade ao ser humano’. Neste
ponto muito das suas energias foram postas e algumas conquistas
obtidas, mas, a0 mesmo tempo, o grupo gradativamente reduziu o
seu carater confrontacional e procurou um lugar no mundo das
negociacoes. Esta virada provavelmente esteve relacionada 2a
percepcao de quao improvavel era que a administracio federal
norte-americana, nos marcos do ‘reaganismo’, se prontificasse a
dispensar tal beneficio, algo tornado ainda mais dificil pelas
caracteristicas do tratamento anti-Aids: enquanto na maioria das
doencas a disponibilizacao de novas terapias incide na redugao das
suas taxas de prevaléncia e reduz os custos dos servicos, na epidemia
de Aids o fato de que tais drogas eram e ainda sio capazes de
prolongar o tempo de vida das pessoas infectadas pelo HIV sem
que curem definitivamente ou impecam no todo o desenvolvimento
de infeccoes oportunistas, resulta no aumento dos recursos financeiros
necessarios a manutencao delas.

Dado o alto custo e os freqlientemente complexos sistemas de
administracao, tais drogas tém ampliado as diferencas sociais entre os
que podem e os que nao podem arcar com as despesas da sua aquisicao
e manuseio dos esquemas terapéuticos. Os esforcos de estreitamento
dessas diferencas tém implicado uma crescente sobrecarga financeira
nos sistemas de saude publica, cujas lista de prioridades nao incluem
necessariamente a epidemia de Aids.”* Nos anos 1990, com a introdu¢ao
de terapias combinadas, tais problemas apenas aumentaram. Aquela
altura, entretanto, o ACT UP/NY ja reconhecia novos aliados trabalhando
juntos no enfrentamento do “espectro de disfuncdes no sistema de
atencao a saude publica norte-americano”, o qual “tem conspirado
para fazer essas novas terapias e a aten¢ao necessaria a sua administracio
adequada inacessivel para um crescente nimero de pessoas com doengas
associadas a infeccao pelo HIV”. Entre esses novos aliados estavam
“membros do congresso e autoridades legislativas federais, estaduais e
municipais, defensores da causa” e, surpreendentemente, “a industria
farmacéutica” (ACT UP/NY, 1999b). A inclusiao da industria farmacéutica
neste grupo nao se relacionava com mudancas de fundo no modo
como o grupo a percebia, pois, com efeito, persistia a analise de que
eram oS seus precos astrondmicos que tornavam as drogas inacessiveis.
O que mudou foram os cenarios politicos e alguns comportamentos de
atores sociais ali presentes, muito particularmente a ampliacao dos
programas de distribuicao gratuita ou a precos reduzidos de
medicamentos feita — algo feito sob a bandeira do humanitarismo e
da filantropia — por aquele segmento industrial.

Embora uma investigacao mais especifica certamente possa mostrar
diferentes nuangas desse processo, € claro, de um lado, que mudancas
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nas formas de mercantilizacio das drogas anti-Aids atenderam a
demandas culturais de uma sociedade marcada pelos signos da punic¢ao,
culpa e medo da injustica. Representaram também, possivelmente,
o temor de uma tradicao recente bem-sucedida de boicotes e o
impacto negativo deles nas taxas de lucro. Outrossim, obedeceram
a tendéncias econdmico-politicas regulatorias do capitalismo norte-
americano, no qual € habitual a concessao de beneficios sociais
como forma de evitar tensdes e conflitos de maior monta. Nesta
linha de andlise, tais beneficios nao seriam mais do que meios de
consolidar a dominacao de uma classe sobre outra. Concebendo
esse processo de outra maneira, contudo, é também possivel dizer
que ao incorporar gradualmente pequenas demandas como aquelas
apresentadas pelas pessoas vivendo com HIV e Aids e grupos
como o ACT UP/NY, Estado e companhias privadas foram forcadas
ao longo do tempo a reconceituar beneficios sociais como direitos
de cidadania.

Assimilacédo e declinio: o fim de um ciclo?

Embora o ACT UP/NY mantenha presenca marcante nos cenarios
da politica anti-Aids nos Estados Unidos nos dias de hoje, significativas
diferengas em relacio ao seu inicio podem ser apontadas tanto nas
suas acoes e discursos como na percepcao do grupo pela imprensa —
ator essencial na formulacao de sua imagem —, pelos agentes
governamentais, pela comunidade gay e por seus proprios membros.
Se nos anos de 1987 e 1988 a imprensa norte-americana descrevia o
ACT UP/NY como um herdeiro maior das tradicdes contestatdrias dos
movimentos pelos direitos civis dos anos 1960, em 1997, no seu décimo
aniversario, esta mesma imprensa falava de um grupo em declinio,
distante da sua formacao ideologica original e ‘assimilado’.

A questao que se deve colocar inicialmente para se entender as
transformacoes pelas quais o grupo passou diz respeito aos tipos de
mudancas ocorridas no cenario mais amplo onde ele se inscrevia,
particularmente a (re)ascensao de tendéncias politicas mais liberais na
sociedade norte-americana p6s-1992. O dado de maior relevancia neste
contexto foi o retorno do Partido Democrata a Casa Branca depois de
12 anos de reaganismo e a maior disponibilidade do presidente Bill
Clinton em lidar com assuntos relacionados a epidemia e seu objeto-
irmao, a homossexualidade. Isto fomentou e ampliou canais de
discussao entre as milhares de agéncias do movimento anti-Aids e o
governo federal.

A coincidéncia da simultaneidade da ocorréncia destas mudangas e
do declinio do entdo ‘novo ativismo’ em geral, e do ACT UP/NY em
particular, confirma a hipétese desenvolvida por Duyvendak (1996, p.
245) sobre a relacao entre tradicoes politicas baseadas no consensus
approach, acesso a poder politico das minorias, constituicio de elites
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representativas e reducao/eliminacao da participacao coletiva.
Examinando politicas de prevencao a Aids, ele indica que nao existiram
diferencas significativas entre os resultados obtidos na Holanda e
nos Estados Unidos. Ele sublinha, contudo, que neste segundo pais,
na década de 1980, o movimento gay manteve uma postura de
maior confronto em relacao as administracoes federais, enquanto
que na Holanda esse mesmo movimento, pela ampla liberdade que
teve em formular a politica federal de combate a Aids através da
presenca de inimeros dos seus representantes nos orgaos de
planejamento e implementacao, se viu inabilitado a avancar uma
agenda mais agressiva. Dai porque ele conclui que “esta ... claro
que movimentos sociais 0os quais sao absorvidos pelo Estado, através
da participacao deles em organismos consultivos, encontram
dificuldades em retornar a uma estratégia de mobilizacio mais
agressiva”. Processo similar ocorreu nos Estados Unidos nos anos
1990.

Aos resultados da conquista de espaco politico juntaram-se os efeitos
dos avancos nos direitos sociais. Ainda que de modo instavel, assistiu-
se, a partir do primeiro mandato de Clinton, a uma efetiva ampliacao
na quantidade de recursos para assisténcia a Aids, assim como a
estruturacdo de programas nacionais melhor coordenados. Neles,
avancou-se na participacio mais democratica das comunidades gays e
étnicas na gestio dos recursos, assim como se conseguiu eliminar parte
dos impedimentos legais que dificultavam a execu¢io de uma politica
educacional mais liberal. Isto nos permite dizer que um cenario de
maior provisao de servicos e maior participacao popular — que em
tese sugeriria um ambiente mais propicio a ampliacio de bases sociais
de protesto — roubou do ACT UP/NY os elementos-chave do seu
discurso — a idéia de acao genocida desenvolvida pelo Estado, por
exemplo — e, junto a outros fatores, contribuiu para a sua
desmobilizacao. Neste e em processos semelhantes estio contidas
questodes praticas e tedricas importantes relativas aos rumos da historia
do pensar e agir diante da Aids e dos movimentos sociais em geral
ainda por serem melhor examinadas.

Da sua aproximac¢ao com um diversificado conjunto de instituicoes
veio um outro fator que muito contribuiu para a modificacao das
feicoes do ACT UP/NY. Como sublinhei quando da andlise da
intervencao do grupo junto as organizacoes de pesquisa e producio de
medicamentos, a necessidade de conhecimento e a propria elaboracio
de demandas exigiram uma intersecio complexa de vocabularios e
simbolos orientadores do seu pensar e do seu agir. Neste movimento,
de um lado, o grupo possibilitou a emergéncia de uma reflexao cientifica
mais atenta as implicacdes humanitirias do seu trabalho. De outro
lado, aquele mesmo movimento requereu dele a agregacio de
dimensoes cientificas ao seu discurso, o que, em ultima andlise —
porque seus membros tornaram-se insiderse experts— o deixou atrelado
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a um universo vocabular e a um tipo de raciocinio do qual nao
poderia se livrar no futuro proximo e que iria redefinir a sua
identidade. O que equivale dizer que a apropriacao de alguns valores
do ACT UP/NY e do ativismo anti-Aids em geral pelo meio cientifico
se deu a custa da aceitacao, pelos primeiros, das idéias e linguagem
que, mesmo quando desafiadas, continuavam, agora mais fortemente,
a demarcar as fronteiras do ‘campo’ onde todos se movimentavam.
O processo de aprendizagem da linguagem de outros dominios
parece, portanto, evidenciar as dificuldades de mudanca na estrutura
do campo salientadas freqlientemente por Pierre Bourdieu. Isso
também corresponde a afirmar que o processo de qualificacao e,
mais amplamente, de educacio, independententemente dos signos
politicos a ele agregados, trazem sempre em si, ainda que
diferentemente, ainda que qualitativamente melhor, ainda que em
um patamar mais elevado de consisténcia, a possibilidade de
reproducio do seu predecessor.

Um outro elemento que parece ter exercido papel decisivo no declinio
do ACT UP/NY foi o crescente surgimento de subgrupos no seu interior,
0s quais representavam tanto dissensdes de classe, etnia, género e
geracio, quanto as tensodes contidas no dilema entre uma abordagem
que enfatizava mais os assuntos estritamente ligados a Aids versusuma
outra abordagem que privilegiava o conjunto de questdes mais amplas
do mundo gay. Este tipo de fragmentaco tanto permitiu um trato mais
consistente de questdes particulares quanto diminuiu sua capacidade
de pressao e limitou o nimero de segmentos sociais por ele representado,
algo grave para um grupo com pretensoes de ser portador de um
discurso tao totalizante.

Esse conjunto de fatores determinou sem divida, numa periodizacao
rigida, o fim de um conjunto de priticas e o fim de um ciclo de
‘conhecimentos e verdades’ sobre a Aids. Mas numa perspectiva mais
maledvel, tal ciclo de conhecimento se transformou para permanecer
atual e registrado no interior das suas conquistas. Certamente foram
conquistas parciais, temporarias as vezes, sem mencionar os fracassos.
Da intervencao do ACT UP/NY no estabelecimento médico, por
exemplo, nao se pode inferir que o processo de producao de
conhecimento sobre Aids nos Estados Unidos tenha mudado
completamente, nem que tenha se estabelecido uma relacao
permanentemente mais cooperativa entre agentes técnicos € atores
politicos leigos. De fato, como ¢ demonstravel por qualquer exame
preliminar, o poder médico-cientifico permanece como uma questao a
ser debatida, desafiando mesmo a propria democracia nos Estados
Unidos. Mas, de outro lado, a experiéncia do ACT UP/NY forneceu
novas perspectivas para este debate e sugeriu que, se acoes politicas
algumas vezes nao sio traduzidas em resultados praticos, a0 menos
ajudam a viabilizar futuras reivindicacoes e fornecem bases para futuros
movimentos sociais. Os protestos do ACT UP/NY ajudaram em ambos
os sentidos.
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NOTAS

Los campos cientifico, cultural, politico, religioso etc. podem ser definidos como arenas nas quais se dao disputas em torno
de recursos e posicoes especificas, as quais modelam o devir das interacdes que neles ocorrem e a acao dos agentes que
neles habitam. Tais agentes sao os maiores legitimadores das suas regras, mesmo quando com elas nao concordam. Em funcao
disso, a estrutura do campo cria um vasto espaco de disputas, mas também de enorme auto-reproducao. Questionar a
possibilidade de mudanca na dinamica interna dos campos nos remete a uma discussao sobre um tépico essencial no pensamento
de Bourdieu: os tipos fundamentais de ‘capital’. O primeiro tipo, o capital econémico, é constituido dos meios de producao e
dos processos de apropriacao daquela mesma producio; o capital social € constituido da soma de recursos detidos por
individuos ou grupos em funcao das ligacoes mais ou menos duraveis que estabeleceram com outros individuos ou grupos; ja
o capital cultural compreende o acervo de conhecimento técnico-cientifico socialmente reconhecido como legitimo. Um
quarto tipo de capital é o simbdlico, o qual pode ser definido menos como um capital especifico e mais como um elemento
de legitimacao das outras formas de poder — uma legitimac¢io que faz com que o subordinado, aquele em condi¢ao mais
desvantajosa dentro do campo, internalize, aceite e contribua para a sua dominago. E a partir da posse, em maior ou menor
grau, dessas formas de capital que a acao social se da e que se definem relacoes e posicoes de dominancia e subordinacao
(Bourdieu, 1996, 1991).

2 P - . . . . .

Traduzivel como Organizacao de Servicos para Aids, as ASOs americanas podem ser vistas como equivalentes das nossas
Ongs/Aids, sendo no que diz respeito as fontes de financiamento e recrutamento, 40 menos no que toca a0s aspectos mais
centrais dos seus idedrios.

3 0s dados utilizados para a elaboracao deste trabalho foram majoritariamente coletados na webpage do grupo e nos seus
arquivos localizados no setor de manuscritos e obras raras da New York Public Library. Uma descricao mais detalhada dessas
fontes e de outras referéncias correlatas pode ser encontrada em Géis (1999).

4 R ~ . . . . . A . .
Essa percepcao justificava também o uso de um dos simbolos visuais mais conhecidos do grupo: o triangulo rosa invertido.

Desta representacao do massacre de homossexuais dos campos de concentragio nazista depreendia-se um slogan igualmente

importante e que ecoaria anos a fio na trajetéria do ACT UP/NY: “O governo americano tem sangue em suas maos!”

5 AMFAIL, aqui, ¢ uma ironia que parte do significado do verbo to fail (‘fracassar’ em portugués). Ja Inaction (‘sem a¢ao’ em
nossa lingua) foi uma derivacio do nome verdadeiro da entidade, Aids Action Council.

© Intervir nesse conjunto de questoes requereu do ACT UP/NY um enorme esfor¢o de formar ativistas habilitados técnica e
politicamente. Inimeros treinamentos e cursos forneceram elementos essenciais para essa formacao. Muito do sucesso dessa
empreitada, contudo, deve ser procurado nos capitais cultural e social (Bourdieu, 1996, 1991) que estes ativistas ja detinham.
Essa afirmacio parte do fato de que o ACT UP/NY era composto por um nimero significativo de pessoas detentoras de um
tipo de conhecimento que as ajudavam a penetrar com maior facilidade nas diferentes dreas de atua¢io do grupo (Elbaz,
1992). Mas talvez o mais importante fosse que uma grande parcela dos membros do ACT UP/NY era composta de homens
gays jovens vivendo em um dos centros mais atingidos pela epidemia. Para eles, a luta contra a Aids representava tanto a
possibilidade de obtencao da cura como também uma razao, face a expectativa da morte trazidas pela doenca, de sobreviver
emocionalmente. Com esse perfil de um ‘novo ativista’ — bem-informado, corajoso, solidario, irbnico, criativo, seguro, persistente,
comprometido e agressivo — o ACT UP/NY construiu uma ampla agenda de demandas.

7 As informacoes sobre esse movimento encontram-se dispersas em diversas fontes. E de especial interesse para um
conhecimento das proposicoes do ativismo anti-Aids neste campo os nimeros das revistas Aids Treatment News e POZ. Para
uma aproximacao esclarecedora, ver também Mueller (1995). Para uma ampla discussao tedrica sobre os dilemas da pratica
cientifica e a observaciao nao-técnica, ver Latour (1983).

8 Latour (1987) explica que a idéia de uma caixa-preta como instrumento de andlise dos processos de produc¢iao do
conhecimento € oriunda do campo cibernético. Ali, em algumas circunstincias, uma vez afastada a necessidade de uma
explicacao mais ampliada sobre processos técnicos, se faz a representacao de um dado conhecimento na figura de uma caixa
onde sao apontados os elementos de entrada e produtos obtidos na saida, mas sao omitidos os complexos e as vezes obscuros
processos internos que separam um momento do outro. A producao de fatos cientificos e das certezas sobre a Aids segue uma
rota similar. Ap6s um periodo de disputas publicas, médicos, cientistas e ativistas lutam para fechar a ‘caixa-preta’, ou seja,
transformar raciocinios e afirmacoes em fatos e, em um segundo momento, em verdade indiscutivel e senso comum. Ao fazé-
lo, eliminam as divergéncias e controvérsias, transformando um complexo processo de producao em algo simples e de
aceitacao universal e escondendo as incertezas nele contidas.

? Foi relativamente simples para os ativistas estabelecer uma linha de andlise concorrente 2 da pureza da ciéncia. Eles
afirmavam que os mecanismos de exclusio e o uso de placebos em uma comunidade com um alto grau de informacao e
educacao estavam fazendo com que muitos pacientes, uma vez ‘descoberta’ a sua condicio de usudrio de placebo, ou
mesmo antecipadamente, se apresentassem para testes em diferentes lugares, dividissem entre si as pilulas de modo que
todos recebessem alguma coisa, abandonassem os testes ou simplesmente mentissem quanto a sua adequagao aos regimes
propostos. Ao fim e ao cabo, os mecanismos de controle que garantiriam a ‘certeza’ da cientificidade eram os mesmos que
estariam levando a imprecisao dos seus resultados (Delaney, 1989).

10 . . [ p -

Apesar da enorme simpatia que esta postura possa despertar, nao € desprezivel a contra-argumentagio apresentada pelos
cientistas menos sintonizados com a dimenséo politica do problema. A disponibilizacao ampla e irrestrita das drogas experimentais,
mesmo em uma situacao emergencial e de extrema gravidade, diziam eles, deixava sem resposta a fundamental questao de
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saber ‘quem’ iria participar dos testes clinicos que pudessem, com algum controle cientifico, determinar o grau de eficicia do
produto. Em outras palavras, eles afirmavam que, uma vez aprovada aquela disponibilizacao, se punha em risco toda a
estrutura de pesquisa cientifica que permitiria, a despeito da morte de alguns, garantir a biosseguranca de muitos no futuro
(Cooper, 1989).

" para uma listagem de outros ganhos e um resumo deste, ver ACT UP/Golden Gate (s. d.).

12 1510, a0 evidenciar facetas do processo de privatizagcao de fundos publicos, ajudou a reforcar a percepciao do grupo
de que o Estado norte-americano agia em beneficio dos interesses da industria farmacéutica. Isto porque o AZT ja
havia sido desenvolvido no contexto da luta contra o cincer nos anos 1960, tendo sido sua experimentacao em larga
escala abandonada devido a sua ineficicia aparente. A prépria Burroughs Wellcome ja o testara como uma droga
antibacteriana, cujo insucesso levou a empresa a tentar a sua utilizacdo no campo veterinario. Quando aquela
companhia reproduziu a droga para o tratamento da Aids, a quantidade de investimento necessaria foi reduzida a
medida que muito da pesquisa basica ja havia sido desenvolvida, gratuitamente, com fundos federais, tornando
injustificivel os argumentos em defesa do preco de comercializacio vigente (Nusbaum, 1990).

13 Este problema é, por razoes Obvias, mais acentuado em paises cujas historias epidemiologicas recentes sao
marcadas por endemias de letalidade comparavel ou superior a da Aids. Tal fato é essencial para uma apreciacao
mais justa da intervencdo estatal na epidemia: nio na justificagio do imobilismo, mas para a compreensio de
determinantes globais que levaram a atrasos e negligéncias nas acdes dos governos federais.
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