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¢EL FIN DEL
SIDA?

Richard Parker™

eflexionar sobre la respuesta brasilefia a

la epidemia del SIDA me parece una ta-

rea pertinente dada a la importancia de
una reflexion critica y constante sobre nues-
tros logros como movimiento social, y sobre
nuestros principales retos en la lucha contra la
epidemia. Hay tres preguntas que me gustaria
presentar como punto de partida para esta
reflexion:

1 ¢Estamos realmente préximos al "fin del SIDA"
(o de "una generacion libre del SIDA")?

2 ¢Estamos viviendo una nueva era (de res-
puestas biomédicas que sustituyen las res-
puestas sociales y politicas)?

3 ¢Dentro de ese marco, la respuesta comuni-
taria frente a la epidemia todavia importa
(aun vale la pena continuar esta lucha, prin-
cipalmente si todo estd casi resuelto)?

Eso implica comprender la situacion actual
de la epidemia, es decir, si realmente estamos
viviendo una nueva era de respuestas biomédi-
cas que sustituyen las respuestas sociales vy
politicas. Existe un consenso entre los investi-
gadores vy los activistas de que la gran conquis-
ta de la respuesta brasilefia a la epidemia fue
la osadia y el éxito de su respuesta social y po-
litica. Entonces, qué significa esa valorizacion
actual de las respuestas biomédicas en la pre-

vencion si tenemos en cuenta, principalmente,
la situacién actual de la epidemia en Bra-
sil. ¢Qué queda de la respuesta brasilefia fren-
te al VIH/SIDA si el futuro de la lucha contra la
epidemia depende, sobre todo, de técnicas vy
tecnologias desarrolladas por la ciencia y por
empresas con sede en los paises ricos del lla-
mado, todavia, “primer mundo”?

Vemos en los medios de comunicacién todo
el tiempo el anuncio del fin del SIDA. El asunto
esta presente, por ejemplo, en los informes del
afio pasado en la 202 Conferencia Internacio-
nal sobre el SIDA en Melbourne, Australia, y
recientemente en la 82 Conferencia sobre Pa-
togénesis del VIH en Vancouver, Canada. Por lo
tanto, hay que responder a la siguiente pre-
gunta: éestamos realmente cerca del fin del
SIDA? ¢En breve habrd una generacion libre
del SIDA? Y si esto es cierto, équé significa eso?

Por ultimo, dentro de este marco del fin del
SIDA, donde oimos hablar sobre grandes con-
quistas biomédicas para enfrentar la epidemia,
itodavia vale la pena una respuesta comunita-
ria a la epidemia? ¢La respuesta de la comuni-
dad sigue siendo una diferencia? ¢{Qué pode-
mos hacer a nivel comunitario, dentro de la
sociedad civil, cuando los gestores — que yo los
llamo de "administradores de la epidemia" —
anuncian el fin de SIDA gracias a los medica-
mentos y a las tecnologias producidas por la
ciencia, la biomedicina y la salud publica?

* Diretor-presidente de la Associacion Brasilefia Interdisciplinaria de SIDA.
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inmensamente al comité organizador del evento por la invitacion. También agradezco a Veriano Terto Jr. por las sugerencias en el
argumento; a Angélica Basthi y Jean Pierry Oliveira por el apoyo fundamental en la preparacion texto y a Vagner de Almeida por su
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¢Estamos realmente
muy cerca del
“Fin del SIDA”?

Los datos
gue tenemos
muestran que la
epidemia se esta
expandiendo,
quedando cada vez
peor — una vision que,
de hecho, es mucho
mas real que la
difundida por los
datos de la
oficialidad a nivel
mundial.

Hoy en dia estamos viviendo un clima curioso
en el que los supuestos administradores de la
epidemia mundial de SIDA — incluyendo algunos
de los responsables por el enfrentamiento de la
epidemia nacional — en casi todas las declaracio-
nes, hablan sobre la posibilidad del fin de la epi-
demia, el control de la infeccion por el VIH, y del
tratamiento eficaz de las enfermedades asocia-
das con la infeccion. Escuchamos constante-
mente sobre el éxito de la respuesta mundial y
nacional, sobre las posibilidades cada vez mas
cercanas de la cura del SIDA y sobre la promesa
del inminente fin de la epidemia. Pero, iqué
significa esto realmente? ¢Serd verdad? Hace
algunos afos se habld de una epidemia fuera de

1 UNAIDS, The Gap Report, Julho de 2014, disponible on-line:

control y ahora anuncian una epidemia que casi
estd llegando al fin. éSerd que logramos tanto
en tan poco tiempo? ¢Y por qué parece que
Brasil, al menos en algunos discursos, va en la
direccién opuesta?

Es cierto que la caracterizacién de la situa-
cién del VIH y del SIDA en Brasil parece contra-
dictoria — en algunos discursos, como el Informe
del GAP Report de ONUSIDA de 2014," hablan
de una epidemia creciente en el pais entre los
“grupos clave”, mientras que los funcionarios
del Ministerio de Salud en los discursos dicen
que la epidemia esta “estabilizada”® A pesar de
estas contradicciones, para los que viven en la
linea de frente de la epidemia en las comunida-
des y en las poblaciones mas afectadas, desde
luego, no parece que la epidemia estd llegando
al fin — todo lo contrario. Entonces, équé signifi-
ca esta contradiccion entre lo que se escucha en
el discurso mundial sobre el fin de la epidemia y
la realidad que se vive dentro de la epidemia, y
que, de hecho, no se parece en nada a su
fin? Esta primera pregunta coloca, por supues-
to, varias otras que nos llevan a reflexionar so-
bre la relacion entre la epidemia mundial y la
epidemia local conocida por todos nosotros en
la vida diaria.

Para entender estas contradicciones, es im-
portante recordar que la epidemia por nosotros
vivenciada es construida no solo en verdades
apoyadas por los hechos cientificos, sino tam-
bién en los discursos, ideologias y valores. Muy
temprano en la historia del SIDA, fue introduci-
da la idea de la “tercera epidemia”3 — es decir,
mas alld de las epidemias provocadas por la in-
feccion con el VIH y de casos de SIDA reporta-
dos, nos dimos cuenta de que también hubo
una epidemia en las respuestas sociales frente
al VIH y al SIDA, y que la tercera epidemia po-
dria entenderse como una epidemia de signifi-
cados, a menudo de estigmas y discriminacion,
de un virus ideoldgico tan peligroso como los
virus bioldgicos.*

http://www.unaids.org/sites/default/files/media_asset/UNAIDS_Gap_report_en.pdf

% Governo afirma que epidemia de Aids esta “relativamente estabilizada”. Portal da Camara dos Deputados, 11 de junho de 2015,
disponible on-line: http://www2.camara.leg.br/camaranoticias/radio/materias/RADIOAGENCIA/490078-GOVERNO-AFIRMA-QUE-
EPIDEMIA-DE-AIDS-ESTA-%E2%80%9CRELATI VAMENTE-ESTABILIZADA%E2%80%9D.html

® Herbert Daniel e Richard Parker, AIDS: A terceira epidemia. S&o Paulo: Iglu Editoria, 1991.

* Fabio Grotz e Richard Parker, “O retorno do virus ideoldgico”, Boletim ABIA, N2. 60, pp. 19-21, 2015.
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De hecho, lo que sabemos sobre la epidemia
de SIDA no es sélo por cuenta de los hechos
cientificos. Nuevamente, en este sentido, tuvi-
mos una buena leccién al inicio de la historia del
SIDA cuando surgié el Proyecto Nombres — por
primera vez en los Estados Unidos y luego en
varios otros paises, entre ellos Brasil. A partir de
colchas de retazos en donde fueron bordados
nombres de personas que murieron de SIDA, el
objetivo principal de esta iniciativa fue precisa-
mente para demostrar que la epidemia no po-
dria ser conocida Unicamente por el recuento de
los numeros epidemioldgicos. Para conocer la
realidad del VIH y el SIDA, también era necesario
reconocer las personas afectadas por ella — la
vida de esas personas no podia ser reducida a
numeros, y que, para conocer las circunstancias,
las historias de vida, habia que tener en cuenta
que los nombres significaban mas que los nime-
ros. En fin, justamente porque se trataba de perso-
nas, de vidas humanas y de sufrimiento humano,
necesitabamos varias maneras de “conocer la
realidad de este fendmeno llamado epidemia de
SIDA.

Todo esto nos lleva a percibir que la imagen
gue tenemos sobre la epidemia es necesaria-
mente una vision ideoldgica — una vision hecha
de los diversos discursos que tenemos, y es den-
tro de estos discursos que la realidad de la epi-
demia también se construye. Pero lo curioso
aqui es que, en los ultimos afios, el discurso ofi-
cial sobre la epidemia fue “repaginado” por los
gestores de las agencias internacionales, las mis-
mas que hasta hace poco tiempo hablaban de
una epidemia fuera de control, pero que deci-
dieron, recientemente, que es mas util para
ellos, por razones que vale la pena reflexionar,
declarar la epidemia proxima a finalizar. Este
discurso interesa mas a las agencias que el de
una epidemia fuera de control. Sin embargo, hay
una desconexion entre la ideologia y el discurso
que se estd produciendo sobre la epidemia a
nivel de la oficialidad vy la realidad que las perso-
nas vivencian en la linea de frente.

En cierto modo, hay que reconocer que la
promesa del inminente fin de la epidemia es
también una ideologia. Puede ser bien intencio-

nada, a diferencia del virus ideoldgico del estig-
ma v la discriminacidn, pero aun asi sigue siendo
una ideologia que esta circulando en los medios
y colocada en varios discursos en una forma
muy peligrosa — porque crea una vision “dora-
da” de éxitos en la lucha contra la epidemia, pe-
ro que no tiene nada que ver con la realidad del
SIDA vivenciada por las personas que viven con
VIH. Es necesario entender lo que esto significa,
épor qué ese punto de vista fue construido de
esa formay lo que significa la ideologia del fin de
la epidemia del SIDA? Y si eso es lo que importa
para los gestores de la epidemia internacional y
aparentemente también para los gestores de la
epidemia nacional (al menos si se valora las de-
claraciones sobre una epidemia estabilizada en
Brasil), ¢serd que esta es una vision que también
es de interés para nosotros que estamos vivien-
do el cotidiano del SIDA?

De todos modos, todo esto nos hace recor-
dar que gran parte de lo que se dice de la epide-
mia del SIDA tiene como base la ficcion. Son his-
torias que las personas cuenta acerca de la epi-
demia que, a menudo, no se fundamentan en
datos cientificos, sino en una idea de un virus
ideoldgico, y muchas de las historias que cuen-
tan no son ciertas — incluso cuando algunos na-
rradores son los cientificos y gestores. Aunque
valoro, como Betinho nos ensefié hace muchos
afios, la idea de una cura para el SIDA como una
posibilidad real — precisamente porque esta idea
nos anima, nos moviliza — entiendo las promesas
actuales del inminente fin de la epidemia como
una falsedad, una historia falsa que esta siendo
colocada sobre la epidemia, pero que, de hecho,
no representa la verdad de la epidemia que es-
tamos viviendo. Es siempre importante cuestio-
nar los datos cientificos para pensar criticamen-
te sobre lo que ellos significan para todos.

En mi interpretacion, la realidad de la epide-
mia del VIH que estamos viviendo — la epidemia
gue existe en Rio de Janeiro (los datos epidemio-
|6gicos que tenemos de Rio de Janeiro muestran
esto muy claramente con aumento, durante la
ultima década, de las tasas de infeccién entre los
jovenes gays y de mortalidad por SIDA)* — no es
una epidemia llegando a su fin, al contrario, los

°Boletim Epidemiolégico DST/AIDS e Hepatites Virais 2014, Secretaria de Estado de Salde, Estado do Rio de Janeiro, disponible on-
line: http://www.riocomsaude.rj.gov.br/Publico/MostrarArquivo.aspx?C=sF6igzRT%2Fp4%3D



http://www.riocomsaude.rj.gov.br/Publico/MostrarArquivo.aspx?C=sF6igzRT%2Fp4%3D

datos que tenemos muestran que la epidemia
se estd expandiendo, y complicandose cada vez
mas la situacion — una visién que, de hecho, es
mucho mas real que los datos que la oficialidad
difunde para el mundo. Es importante reflexio-
nar y discutir sobre esta situacion vy, de cierta
forma, desenmascararla para evitar que la falsa
promesa del fin inminente de la epidemia tenga
efectos desmovilizadores, para evitar que sirva
como excusa para reducir los recursos disponi-
bles para combatir la epidemia o una disculpa
para adoptar politicas neoliberales en el sector
de la salud en su conjunto. Es esta preocupacién
la que me lleva a la segunda pregunta que vere-
MOos a seguir.

éEstamos viviendo una nueva
era de respuestas biomédicas
que sustituyen a las respues-
tas sociales y politicas?

Todo
eso requiere
empoderamiento,
requiere la
concientizacion de las
personas y por encima
de todo requiere la
concientizacion de las

comunidades mas

afectadas.

La pregunta biomédicas que sustituirian las
reacciones sociales y politicas de enfrenta-
miento a la epidemia. Pero, équé significa esto
realmente? ¢Cuales son los enfoques biomédi-
cos? De hecho, cuando se habla de la preven-

cion biomédica estamos hablando de una
"mezcla" de cosas diferentes, que se presenta
como si se tratara de algo mucho mas unifica-
do y mas coherente de lo de hecho es: cuando
se habla de enfoques y de la prevencién bio-
médica, se habla de temas y cuestiones muy
diferentes. Existen por lo menos tres catego-
rias que valen la pena sefialar.

Una categoria estaria relacionada con las
nuevas tecnologias que estdn todavia en fase
de desarrollo y en consecuencia no estan dis-
ponibles para uso por la poblacion como las
vacunas y microbicidas contra el VIH que estan
en fase de prueba y de investigacidn, y todavia
no tenemos la posibilidad de utilizarlas. Una
segunda categoria incluye las tecnologias y las
técnicas antiguas, pero que fueron recicladas
por causa de la epidemia del SIDA. En este ca-
so, no estamos hablando de nuevas vacunas o
de microbicidas, si no de antiguas herramien-
tas, como los preservativos y la circuncisién,
esta Ultima no muy divulgada en Brasil, pero
actualmente ampliamente utilizada en Africa
como una forma biomédica de prevenir el
VIH. Estas tecnologias y practicas antiguas son
profundamente diferentes de las nuevas tec-
nologias todavia en fase de investigacion, tales
como las vacunas vy los microbicidas. Y la terce-
ra categoria, o sea, un tercer tipo de tecnolo-
gia son las nuevas tecnologias, compuestas
principalmente productos farmacéuticos listos
para su uso pero que en muchos lugares aun
no estan disponibles por cuestiones de recur-
sos o por problemas politicos, entre otras. En
este caso, estamos hablando principalmente
del uso de medicamentos para la PEP
(profilaxis pos exposicion) y la PrEP (profilaxis
pre exposicién), como una manera de prevenir
la transmisidn pos exposicidén o pre exposicion
al VIH respectivamente.

Entonces, lo que podemos concluir es que
la supuesta unidad de la prevencién biomédi-
ca, de hecho, es una "ensalada mixta" de diver-
sas tecnologias y técnicas y no un todo unifica-
do o integrado. Sin embargo, el reto mas im-
portante sobre todas esas metodologias es
gue todas, a pesar de que son presentadas co-
mo medios de prevencion biomédica, depen-
den de profundos cambios en el comporta-




miento para ser utilizadas. Tomar un medica-
mento todos los dias como forma de prevenir
la pre exposicion no es una cosa tan sim-
ple. Dicho sea de paso, no es tan facil usar
cualguiera de estas tecnologias. Todas depen-
den de cambios de comportamientos que, a su
vez, dependen de cuestiones sociales y politi-
cas para ser colocadas en practica.

Esto lo podemos ver claramente en el tema
de la PrEP. Ella estd absolutamente aprobada
cientificamente para su uso y se esta utilizando
en los EE.UU. desde hace unos afios como una
herramienta fundamental para la prevencién —
de hecho, es la pieza central de la estrategia
del gobierno federal y de varios estados como
Nueva York para la prevenciéon de VIH en las
llamadas “poblaciones clave” (como los hom-
bres que tienen relaciones sexuales con hom-
bres — HSH). Sin embargo, la PrEP aun no ha
sido aprobada en la mayoria de paises, entre
ellos Brasil. Recientemente hemos visto un in-
forme en el diario O Globo diciendo que el Go-
bierno tiene la intencion de proporcionar PrEP
—y esperamos que pronto esté disponible para
Su uso a gran escala — pero esto depende de
una serie de cuestiones politicas y econdmicas
(en plena crisis financiera) que van mas alla de
la esfera del poder de los técnicos del Departa-
mento de ITS/SIDA, incluyendo las decisiones
del propio ministro de salud y eventualmente
del Gobierno de poner a disposicién los recur-
sos que serian necesarios (y tener el valor de
hacerle frente a criticos como los religiosos
conservadores en el Congreso, los que sin du-
das atacarian este método preventivo argu-
mentando que es una forma de incentivar el
“comportamiento riesgo”).°

La PrEP es una metodologia biomédica, pe-
ro que depende de varias cuestiones politicas,
econdmicas y sociales para poder ser utilizada,
para estar o no disponible, incluso antes de ser
colocada en la practica sexual de las perso-
nas. Y todo eso es parte de un proceso politico
que es continuo — y necesariamente forma
parte de nuestra agenda como movimiento
social pensar sobre este proceso politico. Seria

posible hacer esa misma evaluacion, ese mis-
mo analisis para todas esas metodologias su-
puestamente biomédicas. Ellas pueden ser cla-
sificadas como tecnologia y técnicas biomédi-
cas, pero sélo seran puestas en practicas a par-
tir de cuestiones econdmicas, decisiones politi-
cas, procesos sociales y valores culturales que
determinaran la posibilidad de proporcionar o
no estas tecnologias, por lo tanto llamar a es-
tas opciones de un enfoque biomédico simpli-
fica lo que es, de hecho, una cuestion politica y
social.

La segunda pregunta acerca de la nueva era
de la prevencién es la cuestién del tratamiento
como prevencion. En inglés la sigla es TasP
(Treatment as Prevention) y en espafiol TcP
(Tratamiento como Prevencién). En ausencia
de politicas sociales mas amplias de preven-
cién, y como una manera de enfrentar reduc-
ciones de los presupuestos para programas de
SIDA en todo el mundo, muchos paises — no
s6lo Brasil — estan adoptando el TcP como una
manera de enfrentar los reducidos presupues-
tos para realizar una gama mas amplia de acti-
vidades preventivas. Fui testigo de esto muy
claramente en el 2014 durante un viaje que
hice a Vietnam para hablar con los gestores del
programa de SIDA en ese pais. Ellos expresaron
claramente que, después de algunos afios, y de
mucho apoyo internacional del PEPFAR, del
Fondo Mundial y de varias otras agencias de
desarrollo (asi como tuvimos en Brasil el apoyo
de los préstamos del Banco Mundial durante
muchos afios), el presupuesto se redujo con la
retirada de los donantes internacionales. Y la
Unica manera que encontraron para mantener
las acciones que habian estado haciendo fue
hacer del tratamiento como prevencién el eje
fundamental de su trabajo. Anteriormente,
tenian dinero para hacer educacion de pares,
intervenciones en la calle, y varios otros pro-
gramas de prevencion, pero ese dinero se aca-
bd y por ende las intervenciones y los progra-
mas. Como el SIDA en ese pais dejé de ser una
prioridad para los organismos internacionales,
la Unica forma en que estos gestores — todos

® Governo quer distribuir gratuitamente remédio preventivo que evita infeccdo por HIV. O Globo, 02 de agosto de 2015, disponible-
on-line: http://oglobo.globo.com/sociedade/saude/governo-quer-distribuir-gratuitamente-remedio-preventivo-que-evita-infeccao-

por-hiv-17055493
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muy comprometidos con la epidemia — encon-
traron para mantener un minimo de trabajo
sin recursos fue centrarse en la cuestion del
tratamiento como prevencién, porque hasta
para lo Unico que tenian dinero era para el tra-
tamiento. El resto del dinero para prevencion
desaparecio y el TcP se volvid entonces la in-
signia de la politica sobre el SIDA de ese pais
(Vietnam).

Fue en aguel momento que se hizo eviden-
te que el discurso de la eficacia de los enfo-
ques biomédicos va de la mano con discursos
que justifican politicas neoliberales de ajuste
econdmico y reduccidon de recursos para las
politicas del sector salud. Esta asociacion tiene
un obvio apelo para gestores de politicas gu-
bernamentales en el enfrentamiento de la epi-
demia. De hecho, el tratamiento como pre-
vencion se muestra efectivo, no hay ninguna
duda al respecto. El acceso al tratamiento me-
jora el estado de salud de las personas sero-
positivas al mismo tiempo en que reduce la
carga viral y disminuye la probabilidad de
transmision del VIH a sus parejas sexuales. Sin
embargo, al mismo tiempo, el TcP como politi-
ca Unica también es parte de un proceso neo-
liberal de reduccion de los recursos, de ajustes
estructurales en el sector de la salud que es-
tan sucediendo en todo el mundo. Debido a
esta presién politica (y econdmica), el TcP en
lugar de ser una iniciativa mas dentro de una
gama de otras medidas en el plan de la lucha
contra la epidemia, ha sido propuesto como la
Unica politica (o la principal en un reducido
menu de posibilidades) que puede ser utiliza-
da con los recursos actualmente disponibles.

Justamente porque el tratamiento como
prevencion tiene efectividad, puede hacer
mucho sentido como parte de una serie de
opciones programaticas razonables en la lucha
contra la epidemia. Pero cuando se convierte
en una Unica politica y todas las demas meto-
dologias son abandonadas por falta de recur-
sos, entonces el tratamiento como prevencion
tiene problemas. Y tiene problemas a los que
nosotros, del sector comunitario, la sociedad
civil, debemos estar muy atentos y en cons-
tante evaluacién de esta iniciativa. Es un enfo-
gue que puede hacer mucho sentido cuando

se implementa como parte de un programa
mas amplio de la prevencion combinada, pero
cuando son abandonadas todas las otras me-
todologias que existen, el tratamiento como
prevencion pierde sentido, y precisa ser criti-
cado y cuestionado por el movimiento social
del SIDA.

Una tercera dimensién sobre los nuevos
enfoques biomédicos que debe ser analizada
es la cuestion del Testar y Tratar, tema princi-
pal de la 82 Reunion Estadual de ONG/SIDA de
Rio de Janeiro. La politica de testar y tratar
camina en sintonia con el tratamiento como
prevencion. Obviamente, si el tratamiento co-
mo prevencién serd su principal método de
lucha contra la epidemia, entonces una politi-
ca de testar y tratar debe tener sentido. Es lo
gue sera necesario hacer, porque solo es posi-
ble utilizar el tratamiento como prevencién si
se sabe quién es seropositivo. Sin saber quién
es seropositivo esa politica de prevencién no
funciona. Entonces, Testar y Tratar se asocia
con el TcP de una manera muy significativa
dentro de una logica programatica y, de nue-
vo, esta logica podria tener sentido, ya que
trae incorporado un razonable raciocinio. Si
realmente podemos tratar a las personas in-
fectadas con el VIH y controlar la evolucion de
la enfermedad en estas personas y asi minimi-
zar la probabilidad de que ellas transmitan el
virus a otras, tendremos una politica que pue-
de tener buenas posibilidades de éxito, al me-
nos en teoria.

Surge una pregunta fundamental: iqué se ha-
ce con las personas testadas? Ademas de una se-
rie de otras preguntas: éicomo es que el test serd
implementado, colocado a disposicion? ¢Sera de
una manera gue garantice los derechos humanos
0 que irad a violarlos? éLas personas seran induci-
das a testarse y después no recibiran el apoyo ne-
cesario (psicolégico, médico, en todos los senti-
dos), o de hecho no recibiran dicho apoyo? Y esto
nos pone cara a cara con la cuestion del Sistema
Unico de Salud (SUS). ¢Cémo es qué el SUS funcio-
nara para atender a las personas que resulten po-
sitivos? De todas formas, hay una serie de pregun-
tas sin respuestas claras y que deben ser conside-
radas cuando se adopta una politica de Testar y
Tratar.




Dentro de todas estas preguntas, tal vez la
primera que debe ser abordada como una
cuestion fundamental es si podemos garantizar
que la posibilidad de Testar y Tratar sea una
eleccion consciente e informada de las perso-
nas, actuando como personas que conocen sus
derechos, capaces de elegir libremente se van
0 no a testarse y que recibirdn todo el apoyo
necesario para hacer frente al resultado, sobre
todo si es positivo. Todo esto requiere empo-
deramiento y conocimiento de las personas v,
sobre todo, requiere la concientizacion de las
comunidades afectadas. Todo el proceso de
toma de conciencia y el apoyo que viene des-
pués de los resultados de las pruebas esta to-
davia en abierto, en mi opinién, y sin enfrentar
estos problemas me parece que la opcidon de
Testar y Tratar se debilita. Una politica de Tes-
tar y Trata sin la garantia de buenas condicio-
nes y problemas pensados, necesita ser moni-
toreada cuidadosamente por el movimiento
social.

Por otra parte, el monitoreo de ese proceso
que definimos como fundamental es precisa-
mente lo que no existe en estos dias — por lo
menos no hay mas recursos para garantizar
este seguimiento. El papel fundamental que la
sociedad civil brasilefia tuvo en los afios 1990 vy
2000, de monitorear constante y criticamente
las acciones de salud publica para garantizar el
respeto de los derechos humanos, y que las
politicas fuesen implementadas correctamen-
te, desaparecio en los uUltimos tiempos. Y con
la situacion del ajuste econdmico a gran escala,
debemos preguntarnos, ide doénde vendran
los recursos para asegurar la realizacion del
monitoreo? Esta es una pregunta abierta que
la sociedad civil debe enfrentar.
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é¢Dentro de este cuadro,

la respuesta comunitaria
frente a la epidemia todavia
importa?

Es un punto

de partida para

las articulaciones que

seran necesarias para

algun dia —tal vez en los

préximos afios, tal vez

hasta en el siglo que

viene — quien sabe,

poder decir que
vencimos la
epidemia.

Es un punto de partida para las articulacio-
nes que seran necesarias para algun dia — tal
vez en los préximos afos, tal vez hasta en el
siglo que viene — quien sabe, poder decir que
vencimos la epidemia.

Finalmente, esto me lleva a una tercera y
Ultima cuestion: édentro de este cuadro men-
cionado, la respuesta de la comunidad frente a
la epidemia todavia importa? Esto se refiere a
la importancia fundamental de la evaluacion
comunitaria y democratica de las intervencio-
nes biomédicas, de las politicas publicas, y del
camino para el futuro de la respuesta al VIH y
el SIDA. Estamos en una nueva era de enfren-
tamiento de la epidemia, pero no es una era
donde los enfoques sociales y politicos pierden
su importancia. Mds que nunca, la evaluacién
constante por parte de la sociedad civil de las
politicas publicas y las intervenciones biomédi-
cas, es esencial para garantizar las condiciones
para su aplicacion. Para que esto suceda, son
las respuestas sociales y politicas, incluyendo la




perspectiva comunitaria, las que deben guiar
las respuestas biomédicas. En cierto modo,
tenemos que invertir la pregunta: éno son los
grandes avances de las tecnologias y los enfo-
qgues biomédicos que convierten en desnece-
sarios los enfoques sociales y politicos; por el
contrario, los enfoques sociales y politicos tie-
nen que monitorear, fiscalizar y controlar la
aplicacién de los enfoques biomédicos para
asegurar que estos enfoques tengan, de he-
cho, eficacia. Sin este monitoreo, sin esta eva-
luacion, no tenemos la posibilidad de poner en
practica los avances biomédicos en una mane-
ra que contribuya en la lucha contra la epide-
mia.

Por lo tanto, estamos viviendo en un mo-
mento en que la respuesta de la comunidad
frente a la epidemia sigue siendo importante —
iy es mas importante que nunca! Esta respues-
ta comunitaria, y toda la movilizaciéon creada
por la sociedad civil, siguen siendo absoluta-
mente central. Hay que recordar, sobre todo
aquellos que estamos en esta lucha desde ha-
ce décadas, que la experiencia, el conocimien-
to, la sabiduria mas importante sobre esta epi-
demia no viene de la ciencia, mucho menos de
la salud publica ni de las politicas publi-
cas.” Este conocimiento proviene de las comu-
nidades afectadas, y siempre ha sido asi desde
el comienzo de la epidemia. Este conocimiento
qgue viene de las personas es el conocimiento
mas importante que existe. Somos nosotros
los que conocemos acerca de nosotros, no son
los cientificos biomédicos o sociales.

Del mismo modo, no fue ni la ciencia ni la
salud publica, y si las comunidades, las respon-
sables por la produccién de conocimiento vy la
articulacion de las estrategias mas importantes
para combatir la epidemia. Sélo mencionaré
dos: la invencion del sexo seguro y la reduc-
cion de dafios, que son estrategias que no fue-
ron creadas por los profesores de salud publi-
ca, o por los gestores del sistema de sa-
lud. Fueron producidos por las personas que
viven con VIH, viviendo en las comunidades
mas afectadas por la epidemia, que mucho an-

tes de conocer la existencia del VIH (que sélo
fue aislado en 1984) ya habia creado estrate-
gias para prevenir sus impactos dentro de sus
espacios. No podemos olvidar esto nunca. El
conocimiento mas importante acerca de la epi-
demia y cdmo hacerle frente fueron creados
por las comunidades. Seguimos siendo la fuen-
te mas importante de conocimiento sobre co-
mo hacer frente a la epidemia del SIDA. Eso
sigue siendo tan cierto hoy como en el pasado.

El camino para una respuesta eficaz de la
epidemia de SIDA siempre pasd, y continla
pasando, a través de la participacion de la so-
ciedad civil y la produccién de conocimiento de
la comunidad. La falsa esperanza de que las
respuestas biomédicas van a resolver todo es
algo que tenemos que cuestionar. La nueva era
de los enfoques biomédicos ofrece mas bien
una posibilidad de ampliar la caja de herra-
mientas que se pueden utilizar para hacer
frente a la epidemia, y esta ampliacién de la
caja de herramientas es muy importan-
te. Todos sabemos que el mantra de "usar pre-
servativo" no es, y nunca fue, suficiente, por lo
gue tener una herramienta a mas es funda-
mental. Obviamente, queremos tecnologias
biomédicas, queremos PrEP, queremos una
vacuna; en fin, todas estas nuevas herramien-
tas son importantisimas. Sin embargo, son muy
importantes cuando son utilizadas de una ma-
nera que respete la autonomia y la importan-
cia del conocimiento que las comunidades mas
afectadas por la epidemia de hecho tie-
nen. Este uso no depende sélo de médicos o
técnicos. Depende de la conciencia colectiva y
la sabiduria de las comunidades mas afectadas
por el VIH. Sin esta toma de conciencia, sin es-
ta movilizacién, la promesa del fin del SIDA, la
promesa de la eficacia de los nuevos métodos
y tecnologias biomédicas, no es mds que una
falsa esperanza. Por lo tanto, tenemos en mi
opinidn, la urgente necesidad de reafirmar la
importancia del conocimiento comunita-
rio. Tenemos que recordar los ejemplos de se-
X0 seguro y la reduccion de dafio para recordar
gue no nos fue dado por los médicos o por los
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cientificos. Fueron creados por nosotros, vy
siempre tenemos que recordar eso. Por lo tan-
to, el conocimiento de la comunidad sigue
siendo tan importante como el conocimiento
cientifico y la légica de las politicas publicas
para apoyar una respuesta eficaz frente a la
epidemia.

En este sentido, es esencial defender la pro-
duccién autébnoma de conocimiento de la so-
ciedad civil, de las ONGs, de las comunidades,
aunque de forma interdisciplinaria e intersec-
torial — con cientificos y gestores. Somos socios
en esto, no hay duda. Sin esta colaboracion no
avanzaremos, pero tiene que ser una asocia-
cion entre iguales. No puede ser una sociedad
jerarquica, donde la sociedad civil es vista de
una forma inferior en su conocimiento y habili-
dad, de lo que instancias de la ciencia o de la
administracion.

Las colaboraciones internacionales también
son necesarias, tales como articulaciones mas
claras con los gestores de la epidemia mundial
— incluso para sensibilizarlos a tener cuidado
con estas afirmaciones acerca de victorias que
aun no conquistamos (al menos hasta que no
miren la realidad del SIDA local y ver lo que las
personas estan viviendo). Este es uno de los
grandes problemas hoy en dia en el enfrena-
miento de la epidemia del SIDA, tal como en el
pasado: los gestores a menudo pierden la co-
nexion con la linea del frente, pierden la cone-
Xion con las personas que viven la epidemia, y
luego siguen su camino y pierden la capacidad
de liderar, porque ya no saben lo que esta su-
cediendo en la base. Por lo tanto, esta cone-
xion entre lo global y lo local es tan importante
como el vinculo entre el sector comunitario
con los cientificos, con los gestores. Sin embar-
go, es fundamental que estas colaboraciones
sean democraticamente, de forma integrada,
de manera solidaria para garantizar una res-
puesta que de hecho, enfoca las cosas que mas
importan para las personas.

Esta cuestién de la naturaleza de las asocia-
ciones auténticas parece un buen punto de
para finalizar este texto. Una auténtica colabo-
racion se caracteriza por el espiritu democrati-
co o espiritu solidario — vy el ejercicio tanto de
la democracia como de la solidaridad también
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depende también del respeto y de la autono-
mia. Es quizas especialmente importante en
estos tiempos en que vivimos, reforzar este
principio de autonomia, quizas mas que nunca,
tiene un valor fundamental para los movimien-
tos sociales. El respeto por la autonomia de
todas las partes es el principio basico para to-
das las asociaciones auténticas. No hay colabo-
racion sin autonomia. Esta es una condicion
fundamental para la colaboracion. Es el punto
de partida para movilizar las alianzas que se
necesitan en todos los sectores: los cientificos
y legos, el gobierno y la sociedad civil, los ges-
tores y los ciudadanos. Es por eso que la auto-
nomia, como el respeto, es un punto de parti-
da para las articulaciones que seran necesarias
para algun dia — tal vez en los préximos afios,
tal vez incluso en el préximo siglo — quién sabe
podremos decir que vencimos a la epidemia.
Como la idea de la cura, esta idea del posible
fin de la epidemia puede ser un suefio que
realmente nos mueva, pero no podemos anun-
ciar el fin del SIDA hoy en dia, porgue no esta-
mos ni siquiera cerca. Tenemos un largo ca-
mino hasta alcanzar ese objetivo.
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