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INSTRUMENTOS JURIDICOS DE
GARANTIA DOS DIREITOS DAS
Pessoas VIVENDO Com HIiv/AIDs

Miriam Ubplura

A REACAO MUNDIAL

E pelo fato de a igualdade exigir que eu reconheca que todo e qualquer individuo
¢ igual a mim que os conflitos entre grupos diferentes, que por motivos prprios
velutam em reconbecer no outro essa igualdade bdsica, assumem formas tdo cruéis.

Hannah Arendt

Historicamente, uma das reacdes mais comuns ¢ atribuir a responsabi-
lidade da doenga ao préprio doente, associando hébitos e costumes considera-
dos desregrados de determinados grupos a doenca, o que gera, imediatamen-
te, a idéia tdo combatida de ‘grupos de riscos’ que seriam os responsaveis
diretos pela proliferacao dos agravos. Em razio dessa reacdo social, a doenga
do outro ou de grupos considerados nocivos a sociedade, os tradicionais mo-
delos de intervencao preventivos utilizados pelas politicas publicas de saude
incorporaram medidas de controle que basicamente visavam a identificar es-
ses individuos, isold-los e paralisar a cadeia de transmissao por meio de um
sistema juridico-punitivo. Sistema esse que é refor¢cado na vida cotidiana pe-
los preconceitos que funcionam, muito eficazmente, como forma de restricio
de direitos garantidos por lei.

Com o advento da Aids e sua incurabilidade, esses modelos renasce-
ram fortemente, tendo sido a primeira década (1980-1990) marcada pelos
frequentes conflitos entre as abordagens ditas tradicionais de saude publica
e as pressoes pelo respeito aos direitos humanos. Legislagdes restritivas sur-

gem, nessa primeira década, em todo o mundo, como: testagem compulsé-
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ria, proibicao do ingresso de estrangeiros soropositivos e outras medidas,
consideradas de prevencao.

Ocorre que o momento histérico da epidemia de Aids propiciava a
discussdo dessas medidas: estdvamos no fim de um periodo marcado pela
amplia¢ao do conteido das liberdades individuais (das mulheres, da afirma-
¢ao da sexualidade fora do casamento, manifestagoes de orientacdes sexuais
fora dos parametros tradicionais, entre outras), conquistas trabalhadas ardua-
mente por segmentos especificos, que permitiram, particularmente aos ho-
mossexuais masculinos, primeiros ‘culpados’ pelo mal do século, uma respos-
ta imediata aos julgamentos arbitrarios de valores, camuflados nas medidas
tradicionais aplicadas pelos 6rgaos de saide publica e pela prépria sociedade.
Assim, a epidemia de Aids tem uma resposta especifica que vem reafirmando
direitos conquistados junto ao Estado e a coletividade, exigindo respeito as
diferencas e questionando amplamente as politicas estatais de saude publica.

A partir de 1992, com a publicacao do livro A Aids no Mundo, Jonathan
Mann e sua equipe introduzem, de forma sistematizada, parte do instrumen-
tal utilizado pelo movimento de direitos humanos como critério objetivo de
avaliagdao dos programas nacionais de Aids e direcionador de novas agdes pre-
ventivas e assistenciais futuras no contexto mundial.

A adogido de indicadores mais amplos de direitos humanos no campo
da satide publica permite reconstruir nao s6 as praticas de saide, mas todo um
sistema juridico utilizado para embasa-las, uma vez que a histdria da satde
publica sempre privilegiou a lei como meio mais eficiente de acao, e mesmo
os modelos abolicionistas de intervencdo nio excluem um tipo de interven-
¢do legal ou juridica punitiva. Com bem observa Carrara (1994:281), os
abolicionistas enfatizavam a intervencdo educativa, mas isso

ndo impedia que tradicionalmente defendessem também o exame pré-nupcial

obrigatério e o delito de contdgio venéreo, elementos caracteristicos de uma

intervengao de tipo legal ou juridico-punitiva (...). Além disso, a constituicio

de um dispositivo pedagdgico ndo podia prescindir de legislagao especifica,

embora sem o cardter penal.

O modelo imprimido pelos direitos humanos e sua interacio com o
modelo de prevengao e assisténcia a saide coletiva tém se mostrado eficazes no
processo de reconstru¢ao de nossas praticas, permitindo, como bem acentuam
Ayres, Franca e Calazans (1997), um rompimento com a unilateralidade da
racionalidade técnico-instrumental, superando fronteiras entre ciéncia e filoso-
fia e permitindo-nos viver integralmente a comunidade e a condi¢ao humana.

Esse novo modelo nascido da interacdao dos direitos humanos com a

saude publica deve respeitar as especificidades, privilegiar a acio comunité-
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ria participativa e interativa com a a¢ao governamental e desdobrar-se em
um processo de constante questionamento das politicas publicas estatais
internas, das politicas internacionais e das nossas préticas individuais. E
certo que no momento de sua implementagdo havera tensdo e constantes
desafios, implicando a redefinicdo de algumas préticas, condutas e regras,
de forma a garantir a desejada ordem igualitdria com base na solidariedade
imposta pelos direitos humanos.

Os pontos mais sensiveis da discussdao, quando entrelacamos direitos

humanos e Aids, continuam sendo:

« a escolha de um padrio moral que oriente as intervengdes, podendo ser com-
partilhado por pessoas de moralidades diferentes, e que possibilite a integracao
das pessoas com HIV/Aids em sua comunidade, estimulando a solidariedade,
o respeito as diferengas e a co-responsabilidade na prevencao;,

+ a ‘emancipagao’ do doente, que deixa de ser ‘paciente’ para ter uma partici-
pagao ativa na relacao com profissionais que lhe dao assisténcia e nas formas
de minimizar e solucionar conflitos sempre presentes entre a equipe médica
e a clientela. Conflitos esses decorrentes da propria caréncia do sistema de
saide atual, que dispoe de poucos recursos para tantas necessidades, e da
propria formacao dos profissionais da satide, também pouco problematizada,
pois a tonica continua sendo a doenga e nao o doente, o que gera dificulda-
des de relacionamento e, conseqlientemente, resisténcias a ado¢ao do novo

modelo proposto que traz pardmetros mais amplos;

« a socializacao do atendimento médico, dos medicamentos, tratamentos e
da assisténcia, em contraste com as dificuldades dos poderes publicos e da
prépria populagiao empobrecida na obtengao de recursos fundamentais para
a melhoria de sua propria qualidade de vida, dos doentes e dos mais vulne-
raveis a infeccao. Destaca-se ainda a dificuldade de acesso dos paises empo-

brecidos aos mais recentes avangos para tratamento e diagnéstico da Aids.

Convém destacar trés fatores que propiciaram essa nova abordagem na
saude publica e no sistema legal com o advento da epidemia de Aids
(Tomasevsky et al., 1992):

1) A Aids nao é uma doenga, mas um conjunto de sintomas decorrentes da
deficiéncia imunoldgica causada pelo virus HIV, podendo seu portador
viver muitos anos sem apresentar qualquer sintoma, ou até mesmo sem

saber que é portador.

Consequentemente, o isolamento do doente nao era suficiente para

paralisar a cadeia de transmissdo. Estatisticas comprovavam que a maioria
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das pessoas que se recusava a testagem soroldgica eram, justamente, aquelas
com maior risco de infec¢do, e que o receio mais comum entre elas era a
discriminagao por parte da comunidade em que viviam e a possibilidade de
serem alvo de medidas restritivas de direito, como habitualmente acontecia
nos tradicionais modelos de intervencao de satde publica.

A testagem geral e compulséria como medida preventiva também se
mostrava tecnicamente ineficaz, ja que o individuo testado poderia infectar-
se no dia seguinte, ou ja estar infectado mesmo com um exame soroldgico
negativo, em razdo do periodo de janela imunolégica.’

Assim, o novo modelo de intervencao das politicas pablicas de saide
identifica trés elementos essenciais para o sucesso da prevencao do HIV,
reducao de danos para os ja enfermos e de custos para o Estado: a) informa-
¢ao e educacio; b) servigos sociais e de saude e ¢) ambiente social adequado
(Cohen et al., 1992).

Esse novo modelo adota a linguagem dos direitos humanos e nao mais
a tradicional linguagem juridico-moral, abrindo amplas e ricas reflexdes so-
bre as relacdes entre a ética, os direitos humanos e os modelos de saude publi-
ca, afirmando a cada dia a existéncia de novos direitos e de possibilidades de
compartilhamento de deveres e obrigacdes, quer seja verticalmente (Estado-

cidadao), quer seja horizontalmente (cidadao-cidadao).

2) A Aids atinge preponderantemente a populacio jovem e ativa.

O perfil epidemioldgico da Aids traz sérios prejuizos a dindmica da
economia e do mercado de trabalho, ja que o trabalhador se retira antes de seu
ciclo de vida ativa, aumentando o custo para os poderes publicos em razio do
aumento imprevisto dos beneficios previdencidrios e sociais. A iniciativa pri-
vada, por sua vez, perde em investimento com novos trabalhadores e com os
freqiientes afastamentos de seus funcionarios.

Esse fator econdmico afeta diretamente as politicas publicas e gover-
namentais de saide, assisténcia e previdéncia, uma vez que, tanto no regime
liberal como no socialista, sua promoc¢ao dependera de fatores econdmicos de
produgao para captacao de recursos. Portanto, nao sé a preveng¢ao é importan-
te para o sistema econdmico, mas também a assisténcia aos infectados visan-

do a sua inser¢do e manuten¢do no mercado de trabalho por mais tempo,

' Janela imunoldgica é o periodo que o organismo humano leva para desenvolver anticorpos

quando um novo virus entra em seu sistema imunolégico. Como os testes sorologicos mais
comuns para 0 HIV (virus responsével pela Aids) detectam os anticorpos e nao o virus, o
individuo pode estar infectado e ter um exame negativo se ainda nao desenvolveu os anticorpos.
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reduzindo as despesas previdenciarias, os custos diretos com os tratamentos
agudos das doengas oportunistas e, conseqlientemente, 0s custos sociais.

A visdo economicista apresentada, apesar de sua logica um tanto per-
versa, é, sem duvida, a que vem dirigindo as intervengdes estatais e empresa-
riais nestes tempos neoliberais, mesmo que ocultada pela capa da linguagem
dos direitos humanos. Dai a importincia de mantermos viva a ideologia dos
direitos humanos e o ativismo politico que transforma as pessoas atingidas
em sujeitos de direitos ‘falantes’ e nao ‘deserdados da sorte’, permitindo que
se pronunciem “sobre questdes que lhes dizem respeito, que exigem a partilha
na deliberagao de politicas que afetam suas vidas e que trazem para a cena
publica o que antes estava silenciado, ou entio fixado na ordem do nao perti-
nente para a deliberacio politica” (Telles, 1998:1). Caso contrério, correre-
mos o risco de que, no recalculo dos custos e dnus, seja eliminada uma série
de direitos conquistados, particularmente em razio de uma mudanga do per-
fil epidemiolégico, ja que hoje se registra o crescimento da doenca entre os
individuos das camadas sociais mais empobrecidas, portanto ‘descartdveis’ do

processo produtivo ou, como correntemente falamos, ‘excluidos’.

3) A Aids é a primeira epidemia internacional da era moderna dos direitos

humanos.

A Aids surge em um periodo marcado pelas lutas pela liberagao dos
costumes, que ampliaram o contetdo das liberdades individuais, como ja
referido, com forte tendéncia a especificacao de direitos, quer seja em relacio
ao género, a diferenca racial, ao sexo ou a deficiéncia fisica e mental. A nova
ordem internacional estava mudada e sensivel as dificuldades para garantia da
igualdade de direitos afirmada nos tratados internacionais genéricos (de direi-
tos civis e politicos, sociais e econdmicos), e ao lado desse sujeito genérico —
todos os homens — delineia, através de tratados especificos, um sistema espe-
cial de protecio de determinados grupos, considerando sua especificidade e
maior vulnerabilidade na violagao de direitos, tais como: detentos, mulheres,
criangas, negros etc. O homem deixa de ser um sujeito de direito isolado e
com territério delimitado, para ser considerado no dmbito internacional e
com prote¢ao especifica para suas diferencas (Piovesan, 1997).

Nos anos 70 e 80, governos sao pressionados a dar cumprimento aos
tratados internacionais ratificados, implementando medidas que garantam os
direitos de liberdade individual, por meio de instrumentos capazes de coibir
qualquer ato de violéncia e, igualmente, efetivando os direitos sociais e eco-

ndmicos, através de prestacdes positivas do Estado.
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Como a epidemia de Aids ja desvendada em viérios paises, desenvolvi-
dos ou nao, e tendo em vista suas caracteristicas que dificultavam o controle
com medidas tradicionais de satide publica impostas aos estrangeiros e a gru-
pos vulnerdveis, o tema entra na pauta das organizaches internacionais e ini-
cia-se um controle mundial. Essa ‘globaliza¢io’, somada a participacao publi-
ca como garantidora das novas conquistas, tornou-se instrumento poderoso e
positivo, incentivando e ampliando as acoes governamentais, através de con-
vénios com organiza¢des internacionais, medidas restritivas entre governos, e
no proprio setor privado, com o incentivo a programas de prevencao (p. ex.:
algumas empresas internacionais s6 contratavam empresas brasileiras que com-
provassem a promogao de trabalhos de preven¢ao da Aids e garantissem assis-
téncia aos seus funciondrios).

Contudo, é importante enfatizar mais uma vez a necessidade de ir além
do texto legal e reconstruir, reinventar a cada minuto a linguagem dos direi-
tos humanos, com um sentido critico, questionador, que v além da indigna-
¢do contra a miséria do mundo, e permita reconstruir uma nova estrutura que
ndo transforme da noite para o dia direitos em cifras que a qualquer momento
podem ser reduzidas, ‘cortadas’, completamente inviabilizadas.

O CENARIO BRASILEIRO

Para andlise das dificuldades enfrentadas no Brasil na efetivacio de um
modelo que contivesse a epidemia e garantisse direitos, vale trazer a observa-
¢ao do antrop6logo Richard Parker sobre o momento histérico do surgimento
da Aids no Brasil, que influenciou e vem influenciando a implementac¢ao de

medidas preventivas e de assisténcia:

E primordial lembrar que o surgimento da epidemia de Aids no Brasil, entre
1982 e 1984, coincidiu quase que totalmente com a evolugao de uma crise
social, politica e econémica que tem sido descrita com precisao como prova-
velmente a pior da histdria brasileira. Os primeiros casos de Aids foram
registrados em 1982 e 1983, durante os dltimos cinco governos militares que
administram o pais desde o golpe de 1964, e a disseminacio continua da
epidemia tem-se desenvolvido como pano de fundo da tentativa do pais, as
vezes ténue, de voltar a democracia. Ao mesmo tempo, a crise econdmica,
associada a imensa divida externa brasileira e a politica tanto de empréstimos
quanto de dependéncia econdmica internacionais, tem acentuado os proble-
mas ja existentes na estrutura do sistema de satide publica do pais e limitado a
capacidade do governo de responder aos problemas colocados por uma nova
doenga epidémica. Seja 14 0 que acontecer, a politica da Aids no Brasil tem-se
desenvolvido em relacdo a este contexto histérico e econémico mais amplo.

(Parker, 1994:38)
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Realmente, todo esse periodo da histéria brasileira foi marcado por
politicas publicas estatais caracterizadas pela falta de diretrizes bésicas de
atuagdo e pela escassez efou mi utilizacao dos recursos, notadamente nas
areas de educagao, seguranca publica e saude, provocando uma verdadeira
faléncia dos canais institucionais formais, como os partidos politicos e sindi-
catos, em decorréncia do ceticismo da populagao em geral.

O Poder Constituinte (1987), encarregado de concretizar a volta a de-
mocracia por meio de uma nova carta constitucional, incorpora muitos dos
anseios populares e de segmentos organizados da sociedade, trazendo um tex-
to avancado, particularmente no que concerne aos direitos e garantias indivi-
duais e coletivas, direitos sociais e econdmicos, com substancial fortaleci-
mento das organizacdes civis, dos mecanismos de controle da democracia e
do Poder Judicidrio. Mas esse processo de assercao dos novos direitos consti-
tucionais tem sido lento e cheio de tensdes, especialmente no que diz respeito
a implementacao dos direitos sociais, sempre ameagados de retrocessos em
nome da governabilidade, e frustrado por obstaculos oriundos de injungoes de
interesses de segmentos econdmicos e politicamente influentes: “os agrupa-
mentos conservadores sofrem aparente derrota quando da elaboracao legislativa,
mas impedem, na pratica, no jogo politico do poder econdmico e da influén-
cia, a consecugao dos avancos sociais” (Barroso, 1989:105).

Como se ndo bastasse, a Aids associa-se rapidamente as muitas endemias
que ainda persistem em nosso pais, dificultando as agdes e tratamentos. O
que se pensava estar concentrado num grupo especifico, com condicoes de
arcar com seu proprio tratamento (os primeiros casos de Aids foram identifi-
cados entre homossexuais masculinos e de classe média alta), desvenda seu
perfil e, rapidamente, cresce entre os heterossexuais — homens e mulheres — e
criancas, usudrios de drogas injetdveis, transfundidos. Na medida em que
eram criados servigos especificos (p. ex., centros de testagem andénima), pro-
porcionando maior acesso a populagao em geral, a epidemia demonstrava
estar nos segmentos mais empobrecidos e vulnerdveis da populacao. Esse
momento ¢ identificado por alguns como africanizagao da epidemia, ja que na
Africa a Aids encontra-se igualmente disseminada entre homens e mulheres e
nas camadas empobrecidas.

Para implementacao do novo modelo dependiamos, e continuamos a
depender, da a¢do governamental. Ocorre que

aacao publica nao é apenas uma questao de respostas publicas ou iniciativas

estatais. E também um problema de participacio ptblica no processo de

transformacao social. Incentivos sdo centrais para a ligica da agio pitblica.
(Dreze & Hunger apud Piovesan, 1997:200) (grifo nosso)

131



Avessos do Prazer

A EXPERIENCIA DE UM GRUPO DE PEsSsOAS
VIVENDO com Hiv/AIbs: GruPo PELA VIDDA

Os partidos politicos, sindicatos, conselhos profissionais (canais
institucionais formais) nio mais respondiam aos anseios de determinados grupos
sociais, fazendo surgir novos atores sociais que correntemente chamamos de
sociedade civil, “representada por diversos grupos e conjuntos de individuos,
que atuam e se desenvolvem fora das relagdes de poder que caracterizam as
instituicoes estatais, como verdadeiras forcas politicas” (Barroso, 1989:103).

Essa nova forga politica se insurge contra a acdo imposta pelas institui-
¢Oes ‘oficiais’ e/ou ‘estamentais’ e inicia um controle préprio da efetividade do
Direito (aqui entendido em sua acep¢ao mais ampla e abrangente, e nao ape-
nas como conjunto de leis que regulam formalmente a sociedade). E justa-
mente com essa proposta que pessoas atingidas pela epidemia de Aids consti-
tuem sociedades civis sem fins lucrativos para servir de voz para as pessoas
atingidas pela epidemia, possibilitando uma resposta especifica aos julgamen-
tos arbitrdrios e preconceituosos e a incipiéncia das politicas governamentais
de assisténcia e prevencio. E assim que surge o Pela Vidda.

Desde a sua fundacdo o grupo investe na criagao de um servico juri-
dico que intervenha nessa realidade, buscando uma solugio imediata junto
ao Poder Judicidrio para as violacdes didrias dos direitos das pessoas infectadas
pelo virus HIV, sem perder de vista a unidade da proposta coletiva —
integracao e dignidade do doente de Aids, e o assessoramento aos demais
projetos da instituicdao. O servico legal proposto fugia ao tradicional e bus-
cava integrar uma equipe essencialmente multidisciplinar, como pressupos-
to para ampliar o conceito que a sociedade e o préprio poder tém do uso do
direito e da saade publica.

Uma das nossas maiores dificuldades foi, sem duvida, inserir a discus-
sao da Aids no ambito dos direitos humanos (apesar da evidéncia internacio-
nal) buscando espago para esses novos atores sociais, de forma a selar parcerias
para lutar contra a discriminacao e o preconceito em relacao a pessoa infectada.
Nao se podia, pacificamente, aceitar a exclusio social e a falta de assisténcia
a saude das pessoas infectadas. O sistema privado de sadde se recusava e se
recusa a tratar essas pessoas (no passado por simples recusa — “ndao temos
servicos de Aids, ndo internamos doente de Aids” —, hoje, indiretamente,
pelos altos custos de tratamento e pela recusa de seguros e planos de satide em
arcar com esses custos). O sistema publico, mergulhado no verdadeiro caos, e
hoje pouco mais organizado, tenta vencer uma demanda cada vez maior dian-

te da escassez de recursos para a saide em geral.
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A primeira tarefa foi convencer a sociedade em geral e os poderes pu-
blicos de que os direitos das pessoas infectadas pelo virus HIV sio os mesmos
de todas as outras, mas estavam sendo violados ou constantemente negados,
na maioria das vezes, por medo, preconceito ou discrimina¢do,’ e nio para
protecdo do direito da coletividade. Nessa primeira fase, tinhamos que dizer
que as pessoas com HIV/Aids eram humanas, pois sequer eram consideradas
a margem da sociedade humana, mas, completamente excluidas, nenhuma
norma codificada era tida como adequada a protecio desses ‘parias’.

Para melhor entendermos o processo de exclusdo social de determina-
dos grupos, vale trazer a opinido de Avila (1999:41):

As condigoes sociais que produzem as exclusdes também variam no tempo.

Sao os movimentos sociais e politicos, através de suas lutas, que visibilizam as

formas de exclusdo e denunciam suas causas. O processo politico altera a

representacao social sobre essas causas, que estavam absolutamente naturalizadas

no senso comum, tornando-se, portanto, formas evidentes da existéncia soci-

al. (...) No contexto atual, as exclusoes sdao de diferentes bases e atingem

milhdes de pessoas. Exclusio social, na perspectiva de quem defende a possi-

bilidade de transformacao social, nao deve ser entendida como estar fora da
sociedade, como se imagina comumente. Na sociedade em que vivemos, as
relacdes sociais sao formadas pela tensao entre inclusio e exclusao. Estar ex-
cluidos/a nao é estar fora da sociedade, é muito mais grave do que isso: € estar

dentro dela destituido da participacao nos bens sociais, sem acesso a riqueza e
a protecao comuns aos cidadaos/as.

Em 1989, quando o Grupo Pela Vidda foi fundado, as vias de infeccio
da doenca ja tinham sido estabelecidas pela ciéncia médica, nao justificando
nenhuma das acoes violadoras e restritivas que se vivenciavam. Assim, inves-
timos fortemente, através de acdes judiciais, contra todas as injustificiveis e
inconstitucionais medidas e/ou atitudes que invadissem a intimidade e sub-
traissem qualquer direito do cidadao soropositivo, como, por exemplo, o
direito ao trabalho, o direito igualitdrio a assisténcia médico-hospitalar, aos
locais publicos.

A imprensa teve um papel importante nesse convencimento, pois, em
razdo de sua ampla cobertura quanto aos ganhos judiciais, outros segmentos
da sociedade que trabalhavam com direitos humanos perceberam o surgimento
dos novos atores e a importancia de inserir a discussao em seu espago, trazen-
do uma grande contribuicdo para as politicas ptblicas de satide e de assistén-

cia as pessoas portadoras de deficiéncias.

2 Preconceito entendido como conceito antecipado e sem fundamento razodvel, e discriminagao
)
como qualquer ato que estabeleca diferencas imputando ao outro caracteristicas negativas que
justifiquem atitudes coercitivas.
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No inicio a equipe (integrantes da assessoria juridica do Grupo Pela Vidda)
sentiu algumas dificuldades para dirigir suas intervencdes. Ao mesmo tempo
que estava convencida da igualdade de direitos das pessoas infectadas e parecia
desnecessario lutar pela insercdo na legislagdo brasileira infraconstitucional de
protecdo especifica para as pessoas com HIV/Aids, observava a dificuldade real
para a efetivagdo dos novos principios constitucionasis.

As decisdes judiciais, quase sempre favordveis na primeira instancia do
Judicidrio, por vezes tornavam-se frigeis quando enfrentadas nos tribunais
superiores. Sem duvida, as decisdes singulares tinham uma carga emocional
mais forte e, afinal, quando os recursos chegavam aos tribunais superiores,
normalmente a situacio de emergéncia ja havia sido sanada por uma ordem
liminar de primeira instincia que possibilitava uma composi¢ao parcial do
conflito. Tinhamos que reconhecer que, em um pais sem raizes fortes no
constitucionalismo, hesitava-se em efetivar disposicdes constitucionais claras
de cariter social. As decisdes singulares, por vezes, eram reformadas, consi-
derando os tribunais superiores que as normas constitucionais — p. ex., sobre
o direito aos medicamentos — dependiam de regulamentacao prépria do le-
gislador federal ou da administracao publica para sua efetividade, dada a au-
séncia de previsdo orcamentéria e/ou o fato de serem tais normas atos exclu-
sivos do Poder Executivo e Legislativo. No plano individual, algumas vezes
as decisdes eram reformadas por se considerar que algumas restri¢des de di-
reito sofridas por uma pessoa com HIV/Aids, como, p. ex., a testagem com-
pulséria em trabalhadores, eram justificadas por razdes preventivas, normal-
mente por uma falsa idéia de prevencao.

As dificuldades no questionamento de medidas e politicas de saude
publica via Poder Judicidrio ficam bem claras em algumas observacoes extra-
idas da obra de Barroso (1989:107):

Existem, igualmente, fronteiras politicas. Tome-se, como exemplo, a deter-

minac¢ao da melhor medida de carater médico-preventivo, dentre as diversas

existentes, para conter uma epidemia. Salvo nos casos extremos de inércia ou
manifesta inadequacio das providéncias tomadas, esta serd uma decisao que

resvala para a discricionariedade dos poderes publicos e, pois, insindicivel em

via jurisdicional. (...) Dificilmente seria possivel contestar, em juizo, o fato de

aautoridade sanitaria entender como medida adequada para prevencgao da

disseminacao da Aids uma campanha de esclarecimento pelos meios de comu-

nica¢do, em lugar, por exemplo, de exigir-se de turistas em visita ao pais a
exibi¢ao de um exame negativo de doenga.

Comentando decisdes do Tribunal alemao acerca da intervenc¢ao do

Judicidrio nas atribuicdes do Legislativo e Executivo, o mesmo autor afirma:
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Rejeitou, igualmente, pedido de hemofilico no sentido de ser determinado a
Administracao e ao legislador certas medidas especificas de prevencao contra
a Aids. O Tribunal assentou que poderia, eventualmente, na auséncia de quais-
quer providéncias, pronunciar-se acerca da adogao de procedimentos para a
prote¢ao da satide, por ser este um direito constitucional. Mas nao era ele
competente para questionar o acerto e a eficiéncia das cautelas ja tomadas
pelos Poderes Publicos. (...) Atente-se bem para esta questao delicada: a au-
séncia da prestacao serd sempre inconstitucional e sancionavel; mas determi-
nar se ela é plenamente satisfatéria é tarefa drdua, muitas vezes, e impossivel
outras tantas. (Barroso, 1989:108)

Barroso (1989:107) destaca ainda, em nota:

a inexisténcia de um posto médico ou unidade hospitalar para assisténcia de
uma determinada comunidade configura uma omissao inconstitucional do
poder publico, constatavel prima face. Mais dificil serd a formulagao de tal
juizo com base, por exemplo, na insatisfatoriedade (sic) do servico pelo fato de
haver nimero de leitos excedente do razoavel em um mesmo espaco fisico.

Assim, paralelamente as acdes judiciais que visavam a garantir esses

direitos positivados, auto-aplicando os principios constitucionais, tentava-se,

por intermédio do Poder Legislativo e do préprio Executivo, estabelecer uma

legislagdo infraconstitucional que desse conta das violagées mais constantes :

regulando e garantindo relacdes contratuais equilibradas com as empresas
de medicina de grupo e seguros de satde, de forma que nao ficassem exclu-

idas determinadas enfermidades;

reafirmando normas éticas importantes, como a obrigatoriedade do atendi-
mento pela equipe de saade a qualquer doente, o respeito a sua integridade

fisica e emocional e outras;

garantindo relacdes de trabalho mais humanizadas, em que as pessoas com
HIV/Aids fossem integradas, evitando testagem compulséria ou até clan-
destina e demissdes arbitrarias;

estabelecendo politicas especificas de prevencao e assisténcia médica e social
(p. ex., a mulher soropositiva, a crianga, os dependentes quimicos, os detentos)

compassada com os “direitos dos direitos humanos”.?

Essas iniciativas foram e continuam sendo de fundamental importin-

cia, quer seja pelo aspecto politico-social, quer seja porque permite o acesso a

estrutura estatal das pessoas com HIV/Aids como sujeitos falantes. O servico

juridico proposto pela instituicao e por outras organizacdoes em todo o Brasil

3

Expressao utilizada por Antonio Augusto Cancado Trindade, na introducido do livro de

Piovesan (1995).
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proporcionou e vem proporcionando visibilidade as violacoes mais constantes
de direitos e minimamente garantindo alguns direitos individuais e sociais
importantes para pessoas com HIV/Aids, permitindo o acesso ao Judicidrio
de forma mais rapida e especifica. Se ainda nao conseguimos ver garantidos
amplamente todos os direitos, a0 menos comprovamos a eficiéncia desse pro-
cesso para o exercicio da cidadania.

Se é certo que a reivindicag¢do por direitos faz referéncia aos principios univer-

sais da igualdade e da justica, esses principios nao existem como referéncias de

consenso e convergéncia de opinides. Ao contririo disso, é o que define o

terreno do conflito no qual as disputas e antagonismos, divergéncias e dissensos

ganham visibilidade e inteligibilidade na cena publica. De um lado, essa refe-

réncia nao apenas torna visivel a distincia entre a promessa igualitaria acenada

pela lei e a realidade das desigualdades, discriminacoes e violéncias rotineiras,

mas permite que essa distincia seja nomeada como problema que exige o

julgamento e a deliberagao politica. (Telles, 1998:1)

Instaurado o conflito e impulsionado o julgamento, surgem leis nas
esferas federal, estadual e municipal, criadas para atender e/ou compor parci-

almente os conflitos emergentes.*

A jurisprudéncia incorpora avancos importantes, entre eles: ’

+ o direito ao levantamento do Fundo de Garantia por Tempo de Servico dos
trabalhadores portadores do virus HIV para tratamento de satude, hoje rea-

lizado através de pedido administrativo;

« a obrigatoriedade das empresas de medicina de grupo e seguro saude cobri-
rem as despesas com tratamento da Aids, provocando uma legislacio espe-

cifica, que comentaremos a seguir;

« a responsabilizacio da Unido e do estado do Rio de Janeiro pela contamina-
¢do sangiiinea via transfusional ou através de utiliza¢do de hemoderivados,
com a condenagao liminar de indenizagoes, na forma de prestagao alimen-
tar para as pessoas transfundidas e hemofilicos infectados. Em Sio Paulo

também registramos decisdes no mesmo sentido;
- a reintegracao do trabalhador demitido por discriminagao;
. a reintegracao do militar excluido em razao de soropositividade;
« a obrigatoriedade dos poderes publicos em fornecerem no dmbito do servico

publico medicacao e exames especificos e de alta tecnologia.

4 Ver Ventura, 1995.
> Ver Moscogliato, 1995.
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A intervencao efetiva no controle das politicas publicas e estatais rela-
cionadas a epidemia de Aids vem sendo exercida através de acdes organizadas

em diversas esferas:

+ Poder Judicidrio: por meio de processos judiciais visando a efetivar direitos
ja positivados pela norma juridica, como ja demonstrado. Estratégia que
busca a melhoria da prestacao jurisdicional e sua vinculagao com a realidade

sociopolitica, formando uma jurisprudéncia mais ‘ativista’.

« Poder Executivo: por meio a) da participagao das organizacgoes civis como
integrantes dos conselhos de saide e comissdes especificas, direito outorga-
do pela Constitui¢ao Federal (CF) de 1988; b) do confronto, protestos publi-
cos contra a falta de cumprimento ou a ag¢do deficitdria das obrigacdes esta-
tais; ¢) de reivindica¢do ao Ministério Publico — fiscal da lei no sistema
normativo brasileiro, para averiguacao do cumprimento das obrigacoes es-
tatais em conformidade com a legislacao existente (por exemplo, verifica-
¢ao da correta aplicagao dos recursos destinados a saude), o que poderi
desencadear os chamados inquéritos civis publicos, que, por sua vez, pode-
rdo transformar-se em processos judiciais de natureza coletiva, ou mesmo

servir como instrumento inibidor de novas viola¢oes.’

+ Poder Legislativo: por meio de pressao social exercida por grupos especifi-
cos buscando positivar direitos que revelem justica social, transformando
em norma juridica determinados anseios. E, ainda, do acompanhamento
dos projetos de lei em tramitagdo, tentando evitar aprovacao de leis que se
confrontem com o modelo pretendido. A atuacio das organizacdes ndo-
governamentais envolvidas com a questio da Aids foi e continua fragil,
particularmente se considerarmos a auséncia de legislacao federal que regu-
le a questao do sangue, prevista na Constituicao, e alguns projetos de leis
vazios que nao refletem uma adequada politica para o enfrentamento de

uma epidemia com as caracteristicas da epidemia de Aids.

A composicao de nossas casas legislativas, dominadas por represen-
tantes comprometidos com o capital privado e ndo com o social, até mes-
mo em razao do processo e do sistema eleitoral vigente, dificulta a aprova-
¢do de projetos mais inovadores. Quando se consegue a aprova¢ao, no mo-

mento da execu¢ao da norma hd uma reducio de seu alcance. As ONGs

¢ A questdo do sangue que culminou com o fechamento de varios bancos de sangue nos anos de

1988 e 1989, no Rio de Janeiro, foi em parte precipitada por um inquérito civil provocado por
ativistas politicos (entre eles Herbert de Souza e Herbert Daniel) e proposto pela Procuradoria
da Republica do Rio de Janeiro.
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também carecem de quadros que possibilitem o acompanhamento e a ava-
liagdo dos projetos de leis, e na maioria das vezes sao surpreendidas com
propostas mais populistas do que transformadoras, sem que possuam estra-

tégias adequadas de enfrentamento.

« Demais segmentos da sociedade civil : alguns exemplos sao bastantes
ilustrativos e reforcam a hipétese de que a correta advocacia dos direitos
humanos implica o desenvolvimento de novas formas de participagao politi-
ca, em um processo de conquista de poderes dentro dos diversos segmentos
sociais. Os muitos problemas nacionais, como a fome, o desemprego e a falta
de assisténcia geral a satde, levam a minimizagao e banalizagiao da Aids, que
passa a ser mais um problema, fazendo com que se privilegiem outras pautas,
considerando-se, erroneamente, desnecessaria a inclusao da Aids na discussiao

de pautas mais amplas.

No ambito dos sindicatos, cabe examinar como tem sido discutida,
particularmente, a capacidade laborativa das pessoas portadoras do virus
HIV. Apesar de os sindicatos, em geral, considerarem justa e adequada a
nao demissao e a admissao dos portadores, o alto indice de desemprego,
somado a estigmatizacao que a Aids ainda provoca, leva a um jogo dificil
entre esse segmento e a sociedade em geral, produzindo diferentes proces-
sos sociais de discriminacdo, bem utilizado pelo capital privado, que histo-
ricamente vem conduzindo a marginalizacao pessoas portadoras de qual-
quer deficiéncia, levando-as a uma aposentadoria precoce e/ou nao permi-
tindo seu ingresso no mercado de trabalho. Infelizmente, a grande massa
dos trabalhadores ndo percebe que esse processo transfere para o poder pu-
blico um 6nus a mais, que se reflete da mesma forma no equilibrio econd-
mico, ja que retira pessoas ativas do mercado de trabalho.

A negociagao dos dissidios coletivos entre os sindicatos de empregados
e empregadores, no que tange a reivindicacao de insercao de cldusula que
garanta um plano ou seguro de saude aos empregados, também ilustra exem-
plarmente como a busca pelo ‘bem-estar’ social, em um sistema econdémico e
politico como o nosso, pode reverter em grande prejuizo para os formais
detentores do direito. A légica é simples: grandes empresas fecham grandes
contratos com grandes conglomerados empresariais do ramo da saude. A
clientela — empregados em atividade, com exames periddicos realizados pela
empresa e previamente selecionados dentro dos pardmetros da produtividade
capitalista — consegue cobertura por um baixo custo (para o0 empregado e para

o empregador, ja que, na maioria das vezes, esse pagamento é rateado com o
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empregado). O trabalhador, enquanto empregado e saudavel, nao sente a defi-
ciéncia do sistema publico de satde, e vai reforcando a necessidade da
privatizacdo, com sérios prejuizos para a propria classe médica, responsavel
pelo seu atendimento. No momento do desemprego e/ou da ocorréncia de
um agravo de saude mais complexo, ou até mesmo de um acidente de traba-
lho (situacoes excluidas da maioria dos planos coletivos), ele sente todo o
descaso com relagao a satide publica e tem seus direitos violados pela organi-
zacdo que ajudou a reforcar. O que mais impressiona € a falta de poder subs-
tantivo dos sindicatos, que nao conseguem, a0 MeNOS, qUE €sses CONtratos
coletivos sejam ampliados, cobrindo todos os agravos e acidentes. A co-res-
ponsabilidade na promocio dos direitos humanos é inexistente.

E certo que tivemos experiéncias e ganhos importantes no nivel judi-
cial, com a reintegracio de diversos empregados e com o desenvolvimento
de projetos entre empresas-comunidade e empresas-governo que, de algu-
ma forma, ainda estimulam a manutencao das pessoas com HIV/Aids no
mercado de trabalho e, conseqlientemente, reduzem um tipo de violacdo
muito comum no inicio da epidemia, a demissao de soropositivos.

Ocorre que o desgaste politico dos sindicatos no Brasil, o quadro
recessivo da economia brasileira, a descontinuidade de muitos projetos nes-
sa darea e o afastamento continuo do Estado da discussao sobre a fungao
social do setor empresarial, estimulando uma politica neoliberal e privile-
giando acdes para o controle da inflagdo e estabilizacio moeda, vém redu-
zindo e isolando a discussao, o que poderd provocar um retrocesso € nos
levar ao quadro inicial. Reestimular os investimentos iniciais é, sem duvi-
da, fundamental para a garantia desse direito humano bdsico.

Outra agdo inicial bastante importante (e atualmente bem desacelerada)
foi o envolvimento do Conselho Regional de Medicina (CRM), notadamente
o do Rio de Janeiro, com a questao. Através de uma Camara Técnica de Aids
do Rio de Janeiro, pareceres importantes que estimularam uma adequada
assisténcia aos portadores do HIV, alguns deles transformados em resolu¢oes
do Conselho Federal de Medicina, como a proibi¢ao ética com consequéncias
disciplinares para os diretores de hospitais e planos e seguros de satide que nao
atenderem ou negarem cobertura aos doentes de Aids e sobre o sigilo profis-
sional. Também se viabilizaram diversos semindrios para a sensibilizacao dos
profissionais da saude em parceria com ONGs, proporcionando um didlogo
produtivo entre os médicos e as pessoas infectadas e/ou doentes.

Apesar das dificuldades e de ndo termos concretamente uma politica

estavel, conseguimos minimamente garantir algumas acdes importantes
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introduzidas por um eficiente processo de afirmacio de direitos, harmonizado

com a militdncia politica e alimentada pela ideologia dos direitos humanos.’

A mudancga no relacionamento entre ONGs/Aids e o Poder Executivo
federal — a partir de 1992, com a perspectiva da aprovagao do projeto para o
Banco Mundial, aprovado em marco de 1994 — é marcante e possui desdobra-
mentos interessantes nesse processo de reequilibrio de forcas. Durante esse
periodo, ONGs e o Programa Nacional de DST/Aids formularam juntos os
objetivos do projeto a ser apresentado, com uma proposta de intervencdes
conjuntas nas areas de prevencao, servicos de assisténcia, desenvolvimento
institucional, vigilancia, pesquisa e avaliacio. A politica de confronto foi subs-
tituida por uma agdo propositiva e co-responsavel com o governo.”

As ONGs, com a aprova¢ao de projetos, iniciaram o desafio de de-
senvolver em conjunto com a administracao publica federal as politicas
publicas na drea de DST/Aids. Varios profissionais e militantes ligados as
ONGs foram contratados para exercer fungdes importantes no programa,
gerando duvidas e incertezas acerca do papel das organizacbes no contexto
das politicas estatais.

Essa movimentagao de pessoas dos quadros das ONGs para os 6rgaos
governamentais abriu ricos questionamentos sobre a nova forma de gestdo
iniciada. Pergunta-se se ela proporcionard avancos no dmbito dos direitos
humanos e se efetivamente promoverd uma mudanca na correlagao de for-
¢as governo-sociedade. Ou se, mais uma vez na histéria politica brasileira,
o Estado canalizard as questdes, cooptando militantes entdo destacados das
proprias forcas opositoras para, tio-somente, legitimar e viabilizar uma
politica oficial, fazendo com que essas entidades passem a girar em sua
6rbita como 6rgaos consultivos e de colabora¢do, sem poderes substantivos
para intervir no processo.’

Cabe perguntar se o ingresso das ONGs/Aids na gestdo das politicas
estatais representa apenas uma incorpora¢do no universo institucional, em
obediéncia a0 quadro normativo (art. 198 da Constitui¢ao Federal, que esta-
belece uma organizacio dos servicos de saide com a participagido da comuni-
dade), ou se essas entidades dispéem de poder real capaz de influir nas deci-
soes fundamentais relativas as politicas publicas de Aids.

E justamente esse equilibrio de forcas que necessitamos para uma estavel

e correta politica para o enfrentamento da epidemia. Sabe-se que esse equilibrio

7 Ver Souza, 1994.
8 Ver Brasil, 1997.

 Ver interessante trabalho de Antonio Carlos Wolkmer, 1989.
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é sempre dificil, particularmente quando se invoca a protecao dos direitos hu-
manos no processo, pois, como bem acentua Lopes (1987:3), hd sempre
uma situag¢ao de desequilibrio estrutural de forgas: desequilibrio essencial e
nao contingente ou acidental, por esséncia e nao por accidens. A vitima da
violacdo, seja um individuo ou um grupo, é permanente e estruturalmente
subordinada ao autor da violacdo, visto que a violacio parte de uma organiza-

¢ao que retine meios de forma permanente, capazes de violar continuamente
adignidade mesma da vitima ou de outros em posi¢ao semelhante.

Trazendo essas consideragdes para a relacio das ONGs/Aids e a politi-
ca de enfrentamento da epidemia de HIV/Aids, observa-se que houve avanco.
As ONGs conseguiram, sem davida, intervir em sua implantagao, garantin-
do algumas propostas importantes na prevencio, no desenvolvimento do pro-
jeto especifico de drogas e Aids, no modelo de assisténcia médica periddica
dos soropositivos e doentes de Aids, no atendimento aos que nao tém conhe-
cimento de sua sorologia. Essas intervencdes se ddao através da participacdo
em diversos comités e comissdes junto ao gestor federal, da aprovagao de
projetos a serem desenvolvidos pelas ONGs, do continuo didlogo com pes-
quisadores. Enfim, a participagao das ONGs esta sendo positiva e decisiva
para o enfrentamento da epidemia.

O que na verdade preocupa na conducio dessas politicas é que a maioria
das ONGs, animadas com as conquistas basicas e com a obten¢ao de financia-
mentos para seus projetos por intermédio do poder publico federal/Banco Mun-
dial, vém se empenhando basicamente na manutencao de um status quo que
ainda ndo reflete uma estabilidade. A maioria nao tem desenvolvido programas
emancipatérios que garantam e incluam definitivamente a questao da Aids no
contexto mais amplo das acdes de satde, o que poderia estender a qualidade dos
servicos para a saide em geral, de modo a evitar que estes fiquem reféns de uma
estrutura centralizada e subordinada a engrenagem do Estado, que pode impli-
car mudancas radicais ao sabor dos dirigentes politicos.

Alguns problemas dessa centralizacao excessiva de a¢des ja tém re-
flexos danosos, que terdo de ser remediados, sob pena de perdermos con-
quistas importantes.

Lentamente avancamos na implantacio do Servico Unico de Satde (SUS),
cujo modelo municipaliza os servicos da saude privilegiando o atendimento de
pessoas de uma determinada comunidade e nao de popula¢oes-alvo de diferentes
programas. Por isso, se ndo integrarmos rapidamente os programas especificos
aos programas comunitarios, poderemos retroceder em algumas questdes, além
de sofrer sérias consequiéncias na integralizacao das acdes de saude. Apesar dos
atuais esforcos do Programa Nacional de DST/Aids em estimular a descentralizacao
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de algumas acdes, e de algumas ONGs em retomar a importancia da implantagao
do SUS, essa politica verticalizada vem retardando o compartilhamento de res-
ponsabilidades com os outros niveis governamentais, com o empresariado e com
as proprias ONGs. Dessa forma, considerando-se o fim do financiamento do
Banco Mundial nos proximos anos e a falta de projetos auto-sustentéveis, corre-se
o risco de desativa¢io de agdes arduamente conquistadas, voltando-se a um status
gno de violacao de direitos basicos do cidaddo soropositivo.

O momento é de recorrermos a uma politica mais ampla de direi-
tos humanos e de buscarmos instrumentos e mecanismos que déem conta
das diversidades regionais e dos novos padroes de violagdes, ndo permi-
tindo que s6 tenhamos condicoes de proteger pessoas atingidas a partir do
préprio poder publico.

Outro exemplo ilustrativo que reflete esse n6 no processo de garantia
dos direitos humanos ¢ a distribui¢do de medicamentos. Os poderes publicos
vém oferecendo a toda a populacio o acesso igualitdrio aos medicamentos (ao
menos em tese, jd que esse amplo acesso é reduzido se comparado um doente
de baixa renda com outro que possui plano ou seguro privado de satade e, com
mais facilidade, tem acesso aos exames periddicos e acompanhamento
ambulatorial). Entretanto, ao questionarmos os avancos obtidos na redugao
da dependéncia econdmica com o capital privado que produz esses medica-
mentos, ou no compartilhamento dessa obrigacao com outros setores da
sociedade (empresas, planos e seguros de satde e outros), verifica-se que o
amplo acesso aos medicamentos de ultima geracao pode, a curto e médio
prazos, ser abruptamente estancado diante das dificuldades iminentes com o
equilibrio das contas publicas, apesar dos esforcos do Estado brasileiro em
reduzir os precos mediante a ameaga a quebra de patentes e a utilizacdo de
instrumentos internacionais de pressao e de acordo comerciais.

Esse aparente pessimismo serve como alerta para que possamos
viabilizar a passagem do estdgio da resisténcia a supressao e violacio constan-
te de direitos para a etapa de conquista de poderes reais. Conquistas preciosas
foram alcancadas, e o desafio deve continuar, mas com a visibilidade necessa-

ria do papel de cada um e das dificuldades estruturais a serem vencidas.

O SisTEMA LecAL NACIONAL E O
ENFRENTAMENTO DA EPIDEMIA DE AIDS

O instrumento legal podera ser util para a garantia de determinados
direitos, mas sua existéncia poderd nao ser suficiente para a mudanca das
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praticas sociais. Por essa razao, para o novo paradigma dos direitos humanos
nao basta que uma lei tenha eficdcia juridica, que se resume na sua aplicabilidade
e exigibilidade através do Judicidrio, mas que tenha eficicia social, ou seja,
que intervenha eficazmente na situagdo que prevé.

Nessa perspectiva, o sistema normativo e os proprios pactos internaci-
onais sao apenas manifestacoes importantes da cidadania. Outros instrumen-
tos precisam ser conquistados, e/ou os existentes necessitardo de constante
aperfeicoamento para a “reconstru¢ao ética dos vinculos sociais com a condi-
¢ao de dignidade humana” (Faria, 1991:61).

Na legislacio mundial, as medidas restritivas que marcaram a primei-
ra década da epidemia (1980-1990) e que se chocaram com as novas liberda-
des conquistadas pela humanidade nao tinham uma proibigao internacional
explicita. O préprio Pacto Internacional dos Direitos Civis e Politicos, em

seu artigo 12, excepciona:

1 - Toda pessoa que se encontre legalmente no territério de um Estado terd o
direito de nele livremente circular e escolher sua residéncia.

(...)

3 - Os direitos supracitados 7o poderdo constituir objeto de restricies, a menos que
estejam previstos em lei e no intuito de proteger a segurvanca nacional e a ovdem,
satlde ou moval piiblicas, bem como os direitos e liberdades das demais pessoas,
e que sejam compativeis com os outros direitos reconhecidos no presente
Pacto. (grifo nosso)

Assim, cada pais deve estabelecer os limites da interven¢io por meio
da lei, e esta deve ser compativel com os outros direitos reconhecidos. Esse
processo de normatizacao traz ricas reflexdes para area da satde e do direito,
que tém de harmonizar as intervengdes com o novo paradigma.

Apds quase duas décadas de discussao sobre os modelos de interven¢io
que devem nortear o enfrentamento da epidemia de Aids, ficou claro que mo-
delos que invadem a intimidade, a privacidade e os direitos daqueles acometi-
dos e/ou mais vulnerdveis a doenca eram contraproducentes para os programas
de prevencao, informagao/educacio e tratamento. A discriminagao, baseada em
etnia, sexo ou orienta¢do sexual, levou a um aumento do risco de infeccio por
afastar grande parte da populagio dos servicos de satide. Comprovou-se ainda
que o sucesso da acdo sanitdria nao pode mais se basear, exclusivamente, nos
critérios tradicionais. E importante trabalhar com os conceitos da vulnerabilidade
individual e coletiva para orientar as intervencoes.

As reflexdes de Ayres, Franca e Calazans (1997:34), sao bastante
esclarecedoras:

Os indicadores tradicionais de morbidade obviamente continuarao sendo sub-
sidios insubstituiveis, mas nao devem ser os Ginicos, nem os mais importantes
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do ponto de vista da defini¢ao de prioridades e estratégias. Uma mudanca na
legislacao de protecio ao trabalhador pode eventualmente indicar melhor
progndstico epidemiolégico que uma tendéncia de queda na incidéncia da
infeccao pelo HIV; a incorporacao de discussao da sexualidade nos curriculos
das escolas publicas pode mostrar-se mais estratégica que a distribui¢ao de
camisinhas; a instala¢iao de uma delegacia da mulher pode ser mais impactante
que a de um centro de satde.

Desse modo, as funcdes da legislagao que cuida da satde publica ficam

ampliadas para atender a esse novo modelo. Nio basta:

- organizar as politicas de intervencado, estabelecendo deveres, diretrizes e
estratégias para o enfrentamento da epidemia, distribuindo competéncias
no setor restrito da saude;

« informar buscando uma mudanga de comportamento de grupos especificos
e/ou da populagiao em geral, como, por exemplo, aconselhar pessoas antes e
depois dos testes, sobre tratamento e cuidados com os doentes, sobre servi-

¢os sociais e financeiros de suporte etc.;

- regular e/ou disciplinar medidas e condutas pessoais para o controle da ex-
pansdo da epidemia, como, por exemplo, exames médicos obrigatdrios,

notificacio compulséria ao poder publico etc.

/.

E necessirio que a legislacio também tenha como objetivos:

« garantir a protecao das pessoas contra qualquer tipo de discriminacao ou
subtrac¢ao de direitos em razdo de sua condi¢ao de portador de uma doenga,
como, por exemplo, a obrigatoriedade do sigilo médico, a proibi¢do de

exames de rastreamento etc.;

« desenvolver agdes nos vérios setores da sociedade que remedeiem os efei-
tos do desequilibrio, gerando um sistema especial de promoc¢ao que atinja
as raizes sociais do adoecimento, como a miséria, a violéncia, a discrimi-
nacgo racial e de género, as limitacoes da liberdade humana impostas por
préticas sociais que ainda constituam configuracoes de poderes de explo-

racdo e de dominagao.

O Brasil adotou, no plano legal, poucas medidas que violassem os di-
reitos individuais das pessoas infectadas ou de grupos suspeitos quanto a sua
sorologia, como, por exemplo, a testagem compulséria. Podemos citar as

seguintes leis restritivas encontradas:

« 0 Decreto 40.134, de 7/6/91, expedido pelo governador de Sao Paulo, que
obriga os funcionérios do Banco de Leite a se submeterem a cada seis meses
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a exame clinico geral e, entre outros exames, ao HIV. Tal decreto foi ataca-
do pelo secretirio de estado da Satde em 3/9/95, em oficio remetido ao
governador, solicitando que dele fosse excluida a sorologia para o HIV.'?
Até o momento, ndo se constatou sua revogacao expressa, mas acredita-se,
considerando-se a politica da Secretaria de Satde daquele estado, que a lei

ndo esteja sendo aplicada;

« alei 6.338, de 31/10/91, do estado da Bahia, obriga a realizacao de exames
para detectar presididrios com Aids ou outras doencas infecto-contagiosas,
isolando-os e fornecendo-lhes tratamento. Segundo informacdes verbais,

também nao vem sendo aplicada;

+ a Lei n. 2.068 do municipio de Sio Sebastiao do Cais (RS), de 10/7/98, que
obriga todos que se dediquem ao ‘comércio do sexo’ a se submeterem a
exames trimestrais anti-HIV e a apresentarem publicamente seus resulta-
dos. A lei foi declarada inconstitucional pelo Poder Judicidrio através de
uma ag¢ao civil pablica proposta pelo procurador da Republica Paulo Leivas,
e motivada por manifesta¢ao do Grupo de Apoio a Prevencao da Aids (Gapa),
de Porto Alegre. Espera-se que tal decisdo iniba as iniciativas que ja esta-

vam surgindo em outros municipios do Rio Grande do Sul."

A inexisténcia de outras leis com conteudo restritivo e inadequado
nao implica que esse tipo de violacao nao ocorra. Por diversas vezes o Judi-
cidrio e o Ministério Publico (fiscal da lei) podem se pronunciar sobre
testagem para adog¢do de criancas, para criancas que se encontram nas ruas,
na populacao confinada, no ambito das Forcas Armadas, entre empregados
etc. As decisdes judiciais e pareceres sao ambiguos e muito diversificados,
particularmente quando falamos de testagem em segmentos com menor
capacidade de reivindicar e proteger seus direitos. Em geral, as questdes sao
solucionadas, quando possivel, dando ao individuo violado em sua intimi-
dade um outro tipo de ganho, como a reintegracao no emprego, uma inde-
nizacao minima em razao da forma como se procedeu ao ato da testagem.
Entretanto, a questao da compulsoriedade da testagem em si e a puni¢ao do
violador ainda nao tém uma resposta especifica e definitiva, apesar dos avan-
¢os, como o da atua¢dao da Justica gatcha.

A auséncia de informacOes sistematizadas sobre as restri¢oes de direi-

tos nessa area e as respostas dada pelos poderes estatais nos permitem, no

0 Cf. Ventura, 1995.

" A informagao foi enviada pelo préprio Gapa de Porto Alegre por e-mail a virias ONGs/Aids,
demonstrando uma correta e elogidvel estratégia da instituigao.
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maximo, descrever problemas de direitos humanos e atuagdes pontuais e
esporadicas do Poder Judicidrio, Legislativo e Executivo, na medida em que
as pessoas afetadas pela epidemia os questionam. Nao é possivel ainda tra-
¢ar um quadro pormenorizado da ocorréncia dessas violagoes e sua intensi-
dade, para elaboracao adequada e precisa de um amplo projeto de lei que
auxilie na intervencéo.

As leis que organizam e dirigem a politica de intervengao para Aids no
Brasil sao majoritariamente representadas por atos do Poder Executivo, nas
diversas portarias do setor de saide, que sao, na verdade, leis imprdprias, se
considerado o nosso sistema juridico nacional, como veremos adiante. Apesar
de insuficiente para uma correta politica de direitos humanos, as portarias
ministeriais e algumas leis vém minimamente garantindo alguns importan-
tes direitos das pessoas atingidas.

Os atos administrativos de natureza ordinatdria (portarias, ordens de
servico) de ministros, secretarios estaduais e municipais, na maioria das ve-
zes, atingem apenas os servidores no ambito interno dos seus 6rgaos, nao
obrigando os particulares e outros 6rgaos nao subordinados ao expedidor do
ato a suas normas. Porém, podem afetar direta ou indiretamente os direitos
dos administrados, como, por exemplo, a reserva de leitos, a criagao de hos-
pitais-dia, a distribui¢do de alguns medicamentos, o credenciamento de hos-
pitais de referéncia.

Exemplo ilustrativo dos limites desse tipo de ato administrativo é a
Portaria Interministerial n. 869 de 11/8/92, dos ministros da Satde, Trabalho
e Administracao, que proibe a testagem para o HIV nos exames pré-
admissionais e periddicos no ambito do servico publico federal e mantém a
obrigatoriedade da testagem no dmbito do servico militar — os militares es-
tao subordinados a estatuto diverso dos demais servidores publicos federais.
Quanto aos demais trabalhadores, inexiste qualquer lei especifica sobre o as-
sunto, que sé poderia ser expedida pelo Poder Legislativo Federal.

O quadro se torna mais complexo e a normatizacdo, heterogénea, em
razdo da partilha de competéncias legislativas entre Unido, estados, munici-
pios e Distrito Federal. A Constitui¢gdao Federal de 1988 estruturou o sistema
combinando competéncias exclusivas, privativas e ‘principioldgicas’, com
competéncias comuns e concorrentes, norteadas pelo principio geral da pre-
dominancia do interesse. Dessa forma, a Uniao cabe legislar sobre matérias e
questdes de predominante interesse geral nacional. Aos estados, sobre os as-
suntos de predominante interesse regional, e aos municipios, sobre os de inte-
resse local. A legislagdo federal terd sempre primazia sobre as elaboradas con-

corrente ou suplementarmente pelas outras unidades da federacao.
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Uma correta politica legislativa para o enfrentamento da epidemia de
HIV/Aids implicaria que a Uniao legislasse sobre as normas gerais, e os esta-
dos e municipios as suplementassem na medida de suas necessidades locais e
regionais. Na inexisténcia de lei federal nas dreas da competéncia concorren-
te, a competéncia legislativa dos estados e do Distrito Federal é plena para
atender a suas peculiaridades, podendo ocorrer distor¢des com a politica naci-
onal imprimida pela Unido Federal, como poderemos observar adiante. Mas,
sobrevindo lei federal sobre as normas gerais, fica suspensa a eficicia da lei
estadual no que lhe for contrério (art. 24 da Constituicao Federal).

Indagacio comum é se os ministros ou secretarios de Estado estao
impedidos de expedir instrugiao para execucao de determinada lei que se refira
a drea de sua competéncia, na auséncia de regulamentacdo do presidente da
Republica, governador ou prefeito, ou de expedir instrucoes existindo regula-
mentacao daquela lei. A competéncia dos ministros e secretdrios para expedir
instrucdes é conferida pelas constituicoes (federal e estaduais). Assim, a ins-
trugdo ministerial ou dos secretdrios pode existir independentemente do re-
gulamento ou decreto, quando estes nao existirem e até a expedicao destes
(competéncia concorrente). Ou, se esses instrumentos existirem, ministros e
secretdrios podem expedir instrucdes relativas as omissoes deixadas pelo re-
gulamento (competéncia suplementar).

No que concerne a legislacio que regula o setor Saide, constataremos
que, por sua especificidade, é pratica comum a expedi¢io de normas pelos
ministros e secretarios, independentemente de decretos ou regulamentos, a
fim de viabilizar o funcionamento de seus 6rgaos, sempre dentro dos limites
das leis 8.080/90 (Lei Organica da Saide) e 8.142/90 (da gestao do SUS). O
que nosso sistema normativo nao tolera é que qualquer tipo normativo infe-
rior a Constitui¢do Federal fira os principios nela estabelecidos, fixados pela
prevaléncia dos direitos humanos (pardgrafo 2°, art. 5° da CF). Assim, o ato
inadequado pode ser expurgado, por via judicial ou por via administrativa.

Vale destacar alguns importantes direitos assegurados pela Constitui-
¢ao Federal brasileira, correlacionados com o tema proposto, que vém sendo
aplicados na solucao dos conflitos gerados pela Aids, e fundamentando acoes
mesmo na auséncia de uma legislagdo especifica:

1) Incorporacao automdtica de todos os direitos e garantias expressos em tra-
tados internacionais de que a Republica Federativa do Brasil faca parte,
dispensando-se qualquer lei interna e auto-aplicabilidade de todos os direi-
tos e garantias fundamentais (pardgrafos 1° e 2° do art. 5° da CF/88).

+ As convengdes internacionais de direitos humanos contém importantes nor-

mas diretivas a serem cumpridas pelos Estados-partes. Além das normas
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internacionais, ha varias convengoes e recomendagoes das agéncias internaci-
onais, como, p. ex., a OMS (Organizacio Mundial da Saide) e a OIT (Orga-
nizacao Internacional do Trabalho), e dos comités de direitos humanos da
ONU favoriveis as pessoas com HIV/Aids e a populacao em geral relaciona-
das a ‘epidemia de Aids’ (Ventura, 1995). A possibilidade constitucional de se
obrigar o poder publico nacional a cumpri-las, independentemente de legis-
lacdo interna, é da maior relevancia para a eficicia dos direitos humanos, e se

mostra importante nas estratégias de litigacdo do movimento de Aids.

2) Seguridade social como um conjunto integrado de a¢des destinadas a assegu-

rar o direito a saide, a previdéncia social e a assisténcia social, ressaltando-se:

« O direito a assisténcia médica, hospitalar, inclusive terapéutica e farma-
céutica integral, de forma universal e igualitdria (art. 194 a 204 CF/88). O
constituinte ampliou o conceito de satde, que deixa de significar assistén-
cia médico-hospitalar para ser o resultado de um conjunto de politicas
publicas. Ampliou, também, seu acesso, e a satide deixou de ser uma
contraprestacao de servigo estatal, restrita aos contribuintes do jd extinto
Inamps, para ser um direito de toda a populagao — contribuinte ou nao —,
integrando os trés niveis de acdo governamental (federal, estadual e muni-
cipal) no SUS regulamentado pela Lei n. 8.080/90. O acesso dos portadores
do HIV e doentes de Aids aos medicamentos, inicialmente, foi obtido por
meio de decisdes judiciais que reconheceram a auto-aplicabilidade desses
direitos constitucionais. Posteriormente, a Lein. 9.313, de 13/11/96, garantiu
expressamente a distribuicao gratuita de medicamentos aos portadores do
HIV e doentes de Aids.

. A participacio da comunidade no Sistema Unico de Satde (art. 198, III da
CF/88) regulamentada pela Lei n. 8.142/90, que prevé e regula o funciona-
mento das conferéncias e conselhos de saide. Consideramos um passo im-
portante para a inclusio da participagio social no processo de mudanca e
concretizacio do Sistema Unico de Satde, em compasso com a politica

dos direitos humanos.

+ A vedagio expressa da comercializacdo do sangue, na coleta, processamento
e transfusio e seus derivados (pardgrafo 4° do art. 199 da CF/88). A
politica de sangue existente antes da proibicao significou uma verdadeira
tragédia, provocando a infec¢ao de milhoes de brasileiros, particularmente
os mais vulnerdveis — mulheres, criancas e hemofilicos —, que dependiam
de transfusdes com mais regularidade em razao de seus agravos. Varios

testes e exames necessarios no doador e no sangue eram dispensados para
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aumento da lucratividade, o que provocou um verdadeiro comércio
inescrupuloso. Até o momento, a norma constitucional nao foi regula-
mentada por lei infraconstitucional, estando a atividade hemoterdpica
regulada pela Portaria 1.376 de 19/11/93, alterada pela Portaria 2.009 de
4/10/96 do Ministro da Saide. Hd mobilizagio da sociedade civil e do
poder publico pela melhoria do servigo.

« A assisténcia social (art. 203 da CF/88). Concessao de beneficio de presta-
¢ao continuada as pessoas portadoras de deficiéncia, incapacitadas para o
trabalho e nio filiadas a previdéncia social, regulamentada pela Lei n. 8.742
de 7/12/93. Apesar do pequeno valor estabelecido — um saldrio minimo,
para as pessoas com renda familiar per capita de Vi do saldrio minimo —, de
alguma forma vem garantindo o minimo existencial das pessoas carentes,
juntamente com outras medidas, como: transporte gratuito, fornecimento
de medicamentos e outras acdes sociais (distribuicao de cestas bdsicas),

minimamente, aqueles que nada possuem.

3) Relagdo de emprego protegida contra demissdo arbitrria ou sem justa causa,
prevendo indenizacio compensatdria e protecdao especial no tocante a discri-
minag¢ao para a admissao do trabalhador portador de deficiéncia, ou qualquer
outro motivo, seja sexo, idade, cor ou estado civil (art. 7° da CF/88).

Apesar de nao ter sido ainda regulado por lei especifica — no que
concerne a indenizacao compensatéria, ha apenas previsao no ato das dispo-
si¢des transitdrias fixando uma indenizacio equivalente a 40% do saldo da
conta fundidria —, a protecio legal vem sendo aplicada pelos tribunais, que
entendem, com fundamento em varios incisos do art. 5° da prépria Consti-
tui¢do e em disposi¢des contidas nas resolucdes da Organizacao Internacio-
nal do Trabalho, o direito do trabalhador soropositivo, bem como de outros
trabalhadores demitidos por outros fatos discriminatérios, a reintegragao

no seu emprego.

4) A garantia na promocao do bem de todos, sem preconceitos de origem,
raga, sexo, cor e idade e quaisquer outras formas de discriminag¢ao, pautada

na prevaléncia dos direitos humanos.

A Constituicao Federal Brasileira incorporou avancos e contemplou os
direitos dos direitos humanos, que lentamente vém adequando a legislagao
infraconstitucional. Contudo, sua eficicia social ainda se encontra em pata-
mares bem abaixo do desejivel.

Uma legislag¢ao federal especifica que regulasse amplamente as ques-

toes e acOes necessdrias a prevengao, assisténcia e protecao das pessoas contra
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qualquer tipo de discriminacao ou subtracao de direitos em razao de sua sorologia
ou suspeita de sorologia, introduzindo acdes afirmativas que remediassem os
efeitos sociais da epidemia de HIV/Aids, com um quadro preestabelecido de
garantias e sangdes, daria maior seguranga e estabilidade as relagdes, auxiliando
a eficacia social dos direitos humanos. Mas, enquanto nao possuimos uma lei
desse porte, a promogao dos direitos humanos pode ser exercida adequando-se a
norma genérica ao caso especifico, através de uma interpretagao sistemadtica e,
notadamente, com o papel fiscalizador das organizacdes nao-governamentais e
da comunidade em geral denunciando os atos arbitrérios."

AssISTENCIA PRIVADA A SAUDE:
SEGUROS E PLANOS DE SAUDE

A grande luta das pessoas com HIV/Aids para terem seus tratamentos
cobertos pelos planos e seguros de satide é conhecida, notadamente, pelos
avancos obtidos no Poder Judicidrio e nos Conselhos Regionais de Medicina,
adotando o préprio Conselho Federal Medicina a Resolu¢ao n® 1.401, que
garante o atendimento a todas as enfermidades por parte das empresas de
medicina de grupo e cooperativas.

A Lein. 9.656, de 3/6/98, incorporou alguns avancos ja alcangados nos
niveis judicial e ético, como a proibicao da exclusao de qualquer doenga rela-
cionada na Classificacao Estatistica Internacional de Doengas e Problemas
Relacionados com a Saude, da OMS, respeitadas as exigéncias minimas
estabelecidas na lei. Determinou também que o consumidor ndo podera ser
impedido de participar de planos ou seguros privados de assisténcia a saude
em razdo da idade ou da condi¢ao de pessoa portadora de deficiéncia.

Mas o aparente avan¢o — ja que os aumentos de precos pretendidos pelas
empresas em face das novas exigéncias vao praticamente inviabilizar a assistén-
cia privada para milhdes de brasileiros — vem sendo reduzido com as resolugoes
do préprio Conselho de Satide Suplementar, criado pela lei para regulamentar a
relacdo. A Resolu¢do n® 2 de 3/11/98 nos salta aos olhos quando determina:

Art. 3°—~Nos planos ou seguros individuais ou familiar de assisténcia a satide

contratados apGs a regulamentac¢ao da Lei n°® 9.656/98, fica o consumidor

obrigado a informar a contratada, quando expressamente solicitado na docu-
mentagio contratual, a condicao sabida de doenca ou les@o preexistente, pre-

Sobre 0 tema, reporto-me ao trabalho publicado em 1993 pelo Grupo Pela Vidda, ‘Direitos das
pessoas vivendo com HIV e Aids’, em que busquei demonstrar como podemos utilizar o
instrumental legal existente para prevenir, garantir, defender e ampliar os direitos das pessoas
vivendo com HIV/Aids.
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viamente a assinatura do contrato, sob pena de imputagao de fraude, sujeito a
suspensio ou dentincia do contrato, conforme o disposto no inciso II do
pardgrafo Gnico do artigo 13 da Lei n®9.656/98.

§ 1° — Ser4 escolhido pelo consumidor um médico para proceder a uma
entrevista qualificada, pertencente a lista de profissionais médicos da rede de
prestadores credenciados ou referenciados pela contratada, sem qualquer
onus para o consumidor.

§ 2°—Caso o consumidor opte por ser orientado por médico nao pertencente
alista de profissionais da rede assistencial da contratada, poderé fazé-lo, desde
que assuma o 6nus dessa entrevista.

§ 3°— A entrevista qualificada se constitui no preenchimento de um formu-
lério de declaracao de satde, elaborado pela operadora, e tera como objetivo
principal relacionar, se for o caso, todas as doencas de conhecimento prévio
do consumidor em relagdo a ele proprio e a todos os dependentes integrantes
de seu contrato ou apdlice.

§ 4° — O médico escolhido atuari como orientador, esclarecendo, no
momento do preenchimento do formuldrio, todas as questdes relativas as
principais doengas ou lesdes passiveis de serem classificadas como
preexistentes, as alternativas de coberturas e demais conseqiiéncias em
relacdo a sua omissao.

§ 5° —Fica definida a proibicao de alegacao de doenca preexistente apds a
entrevista qualificada se porventura for realizado qualquer tipo de exame ou

pericia no consumidor.

Art. 4°—Sendo constatada pela operadora por pericia, ou na entrevista através
de declaracio expressa do consumidor, a existéncia de lesio ou doenca, que
possa gerar impacto nos custos, serd obrigatorio o oferecimento das alternati-
vas previstas nesta regulamentacao, ou seja: a cobertura parcial temporaria e
agravo do contrato.

Parégrafo tinico— A escolha de uma das alternativas constantes do caput deste
artigo dependera exclusivamente de decisao do consumidor por meio de de-
claracao expressa.

Ora, tais dispositivos, sem duavida, afastarao grande nimero de consu-
midores mais vulnerdveis as doencas e trard em sua pratica conflitos éticos,
notadamente na relagio médico-paciente, na assisténcia integral a pessoa

usudria, além de um aumento do custo da prestacaio mensal.
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O UsuArio DE DROGA INJETAVEL E AS
PoLiTicAs DE PREVENCAO E ASSISTENCIA AS
Pessoas com Hiv/AIDs

Atualmente, o uso de drogas injetdveis é responsavel direto por um
percentual importante dos casos de Aids registrados em todo o pais. Indi-
retamente, o uso de drogas injetdveis também é responsavel pelo aumen-
to de casos de Aids entre as mulheres, registrando-se grande ntimero de
mulheres infectadas por parceiros que faziam uso de drogas injetdveis,
conforme noticiado pelo Programa Nacional de DST/Aids (Boletim n° 38
da R.D.H. — Notas — mar¢o, 1999).

Apesar da relevincia epidemioldgica que sempre teve a questao do uso
de drogas, notadamente em relacao aos usudrios de drogas injetdveis, é
desanimador constatar que, no dambito das ONGs/Aids, registraram-se pou-
cos avancos e envolvimentos mais profundos na questio.

Na verdade, a maioria dos projetos restringe-se a informar generica-
mente sobre a transmissdo e a preveng¢do. Projetos mais avancados, como o
de redugio de danos, que trabalham diretamente com o usudrio de drogas,
sao poucos e, apesar de receberem apoio e financiamento do Programa Na-
cional de DST/Aids do Ministério da Saude, tém inimeras dificuldades para
serem implementados.

Sem duvida o caréter de ‘ilegalidade’ que envolve as pessoas usudrias de
drogas as impede, por medo ou constrangimento, de se organizarem mesmo
que dentro de um grupo como o Pela Vidda. Por outro lado, as ONGs temem
o envolvimento com o tema em razdo, mais uma vez, da questao legal e de
toda a repressao que o envolve.

Assim, fica uma lacuna neste texto, uma vez que, como se mencionou,
hé pouquissimas organizagdes e a¢des voltadas para a defesa dos direitos das
pessoas vivendo com HIV/Aids e usudrias de drogas. Infelizmente, o usudrio
de droga injetavel, portador ou nao do virus, ndo tem o espago que merece na
discussao e, conseqlientemente, nao podemos registrar questoes legais e/ou
jurisprudenciais importantes para a asser¢ao dos direitos desse segmento.

A auséncia de a¢ao mais contundente de advocacia dos direitos dessas
pessoas nos diversos segmentos politicos, administrativos e da sociedade civil
revela, mais uma vez, que, apesar de todos os avangos que as pessoas vivendo
com HIV/Aids tiveram na garantia de seus direitos, o desafio continua e

muitas dificuldades estruturais ainda deverao ser vencidas.
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CONCLUSAO

Muito ja caminhamos nesse processo de reconstru¢iao de um novo modelo,
mas a cada dia surgem novos desafios, fazendo com que tenhamos de refletir,
criticamente, a cada dia, sobre as condutas e regras até entao existentes, redefinindo
cada passo, de modo a garantir, simultaneamente, a satde e os direitos de toda a
coletividade, sem suprimir os direitos individuais e sociais das pessoas com HIV/
Aids. Os recursos sao escassos e as necessidades se multiplicam.

Mas, oportuna e precisa é a critica de José Eduardo de Faria (1991:77),
que escolhemos para concluir:

Nao basta, para a efetividade desses direitos, estabelecer um elenco de valores,
assegurar-lhes as devidas garantias juridicas e estabelecer o controle difuso da
observancia dos direitos humanos pelos tribunais singulares (...) é preciso desen-
volver novas formas de participacao politica e diferenciar as lutas democriticas,
ndo deixando que fique somente na racionalidade técnico-instrumental, a mercé
de engrenagens burocraticas publicas ou privadas, que nos reduzem apenas e tio-
somente ao status de ‘incluidos’ (e por conseguinte ‘cidadaos-servos’ numa
economia globalizada e flexibilizada) ou de ‘excluidos’ (e por consequiéncia,
vivendo como ‘parias’, sem condi¢oes de exercer e gozar os direitos mais ele-
mentares consagrados pelas leis, cddigos e constituicoes em vigor.

Sem duvida, o sistema juridico positivo é apenas uma das manifesta-
¢bes do que considera o autor sentimento de civilidade. Assim, devemos de-
senvolver uma conexao mais profunda entre esse sentimento e o sistema juri-
dico e fazer algo mais do que exigir o império da lei, promovendo a extensio
da cidadania, na busca da cidadania plena, constituida tanto na obrigagao
politica vertical (cidaddo-Estado) quanto na obrigacao politica horizontal dos
préprios cidadaos entre si. O fato de sermos iguais passa, assim, a ser n2o um
mero dever legal que provoca tantos conflitos, como observado na epigrafe de
Hannah Arendt, mas um sentimento profundo de solidariedade.

Esperamos que a experiéncia de um grupo de pessoas que vivem e
convivem de perto com Aids, suas lutas, conquistas e perdas, sirva como
ponto de partida para um modelo mais amplo de reconstrucao dessa co-
munidade, solidéria.
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