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RESUMO

Kamel, Pereira Luciana. Cinema e Divulgagao Cientifica: uma analise do filme 120
Batimentos Por Minuto. 2020. 45f. Trabalho de Conclusdo de Curso (Especializagao
em Divulgacao e Popularizagdo da Ciéncia) — Fundagdo Oswaldo Cruz. Casa de
Oswaldo Cruz. Museu da Vida; Universidade Federal do Rio de Janeiro. Casa da
Ciéncia; Fundagdo CECIERJ; Museu de Astronomia e Ciéncias Afins; Instituto de
Pesquisa Jardim Botanico do Rio de Janeiro. Rio de Janeiro: 2020.

O presente trabalho visa analisar uma producdo filmica centrada na relagao
participativa, portanto, engajada da comunidade afetada pelo virus HIV, na Franga,
em meados da década de 90. Compreende-se que o cinema, como arte, desperta
multifacetadas sensag¢des nos sujeitos que dele se apropriam. O que se traz ao
corpo deste € uma leitura balizada de como o diretor valorizou determinadas
nuances e gradagoes histéricas pelas quais as imagens sejam capazes de acionar,
reter, exprimir e, também, historicizar marcadores sociais. Ou seja, aquilo que este
trabalho pretende apresentar é a relagdo inerente aos sujeitos atravessados por um
saber, que antecede a descoberta de drogas de eficacia cientifica e o envolvimento
da industria farmacéutica com as relagcbes politicas, atrelando a expertise leiga,
fundamental importadncia na promo¢ado de mudancgas sociais, e sendo alicerce a
disseminagado dos avangos cientificos a comunidade envolvida e/ou atingida por tal
ou qual epidemia. Desde a origem do ativismo para o tratamento, nos anos de
1980, até a participacdo comunitaria em protocolos clinicos de prevencido, na
atualidade, ligdes vém sendo aprendidas com a participacdo comunitaria em todo o
processo de pesquisa de novas formas de prevencido e tratamento, a verdadeira
parceria com a comunidade pode ser estabelecida na busca de expandir opgcdes
para a prevencdo e novos tratamentos para o HIV. A colaboracdo com a
comunidade e outros grupos interessados no processo de pesquisa auxilia a
desenvolver confianga e garantir que as prioridades de pesquisa sejam responsivas
as necessidades comunitarias e que a comunidade esteja plenamente ciente das

atividades de pesquisa planejadas e em andamento.

Palavras-chave: Divulgagdo Cientifica. HIV. Engajamento Comunitario. Expertise
Leiga.



ABSTRACT

Kamel, Pereira Luciana. Cinema e Divulgagao Cientifica: uma analise do filme 120
Batimentos Por Minuto. 2020.45f. Trabalho de Conclusdo de Curso (Especializagao
em Divulgacao e Popularizagdo da Ciéncia) — Fundagdo Oswaldo Cruz. Casa de
Oswaldo Cruz. Museu da Vida; Universidade Federal do Rio de Janeiro. Casa da
Ciéncia; Fundagdo CECIERJ; Museu de Astronomia e Ciéncias Afins; Instituto de
Pesquisa Jardim Botanico do Rio de Janeiro. Rio de Janeiro: 2020.

The present study aims toanalyze a film production focused on the participatory
relationship, thus engaged with the community affected by the HIV virus, in France,
in the mid-1990s. It is understood that cinema, as an art, awakens multifaceted
sensations in the subjects Who appropriate it. What is brought to its body is a balized
reading of how the director has valued certain historical nuances and gradations by
which images are able to trigger, retain, Express and also historicize social markers.
In other words, what this study intend stop resent is the relationship inherent to the
subjects crossed by a knowled get hat precedes the discovery of scientifically
effective drugs and the involvement of the pharmaceutical industry with political
relations, linking to the lay expertise that is of fundamental importance in promoting
social changes, and being the foundation for the dissemination of scientific advances
to the community involved and/or affected by such or such epidemic. Since the origin
of activism for treatment in the 1980's, until community participation in current
prevention clinical trials. Lessons have been learned through community participation
in the entire process of clinical trials, a true partnership with the community can be
established in the search for expanding options for prevention and new treatments
for HIV. Collaboration with the community and other interested groups in there
search process helps to build trust and ensure that research priorities are responsive
to community needs and that the community is fully aware of planned and on going

research activities.

Keywords: Science Communication. HIV. Community Engagement. Lay Expertise.
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1 INTRODUGAO

O interesse pela tematica de trabalhar com o HIV surge num periodo anterior
ao meu estagio curricular, enquanto aluna de Psicologia, no Centro de Testagem e
Aconselhamento (CTA), no Hospital Sdo Francisco de Assis, no Rio de Janeiro.
Minha mé&e, bidloga, chegou a trabalhar com pesquisa em HIV, num periodo, em que
muito pouco se sabia sobre o virus. Refiro-me aos anos 80. O que faltava de
informacédo, sobrava de preconceito e discriminagdo as comunidades mais
vulneraveis a infeccido pelo HIV. Com o passar dos anos, o preconceito tornou-se o
pior virus e sem nenhum tipo de remédio para cura. Ja na década de 90, minha irma
mais velha, profissional de saude, comega estagiar num hospital de referéncia e
tratamento para pessoas acometidas pelo virus HIV na cidade do Rio de Janeiro e,
sem saber ainda qual seria minha trajetoria profissional, candidato-me a uma vaga
de estagio em um CTA que, na época, era chamado de Centro de Testagem
Andnimo. Durante o meu estagio, tive a possibilidade de integrar algumas linhas de
pesquisas em prevencdo do HIV junto a populacdo de mulheres profissionais do
sexo. Através desse trabalho, participei de uma publicacdo da UNAIDS - Best
Practices - sobre melhores experiéncias de trabalhos de prevencdo com a
populagdo de profissionais do sexo feminino no Brasil, América Latina e Caribe.
Logo em sequéncia, fui convidada a coordenar o projeto de extensao de prevengao
ao HIV, voltado para as Mulheres, na Universidade do Estado do Rio de Janeiro
(UERJ), no inicio dos anos 2000 — Mulher, Samba e Saude: Iniciativa de Preveng¢do
as DST/Aids. Nesse periodo também participava, como colaboradora, na producao
de materiais de Informagao, Educagdao e Comunicagao (IEC) de prevengao para a
populacdo de mulheres profissionais do sexo, em projetos desenvolvidos pela
Organizagcao Nao Governamental Centro de Educagdo Sexual (CEDUS). Ainda no
inicio dos anos 2000, assumo como consultora na area de Monitoramento e Projetos
Comunitarios da Geréncia Estadual de DST/Aids, da Secretaria Estadual de Saude
do Rio de Janeiro, onde ganho conhecimento e experiéncias em iniciativas
desenvolvidas no campo da prevencdo e assisténcia ao HIV, através de
concorréncia Publica de Projetos Comunitarios. Nesse sentido, participei de
inumeros encontros de Organizagdes Nao Governamentais de Aids (ONGs/Aids)
encontros e forum de ONGs/Aids que, ao longo dos anos 2000, foram se retraindo

devido a falta de recursos e de pessoal qualificado. Hoje em dia, sdo poucas
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organizagoes distribuidas ao longo do Brasil, que conseguem realizar agdes/projetos
e possuem uma sede, sendo que muitas ja possuiram e hoje nao mais.

As ONG/Aids, em sua estrutura, eram organizagdes que desempenhavam
alguma atividade no campo de luta contra a epidemia, se destacando os grupos
feministas, homossexuais, religiosos, educacionais, e ainda entidades instigadas
pela militdncia contra a Aids, como os grupos de "profissionais do sexo" ou de
"usuarios de drogas". O papel dessas organizagbes destaca-se na sua importancia
de mobilizagdo social e no desenvolvimento de lagos de solidariedade no controle
social, no que diz respeito a equidade de acesso e de monitoramento em Politicas
Pdblicas. Nos anos 2000, integro o corpo de coordenadores de projetos
comunitarios da segunda ONG/Aids fundada no Brasil, em 1986, por Herbert de
Souza (Betinho). Nesse mesmo periodo, assumo a coordenagao do Comité
Comunitario Assessor (CCA) de pesquisa Clinica em HIV/Aids do antigo Instituto de
Pesquisa Evandro Chagas (IPEC/Fiocruz) que, atualmente, passou a se chamar
Instituto Nacional de Infectologia (INI/Fiocruz). Participar na coordenagéo do Comité
me proporcionou a experiéncia em promover agdes de mobilizacdo e educacao
comunitaria que ndo se restringiam apenas a ag¢des de divulgacdo de um protocolo
clinico especifico em HIV, mas também atuar como um elo entre o centro de
pesquisa e as comunidades mais afetadas pela epidemia de HIV. A minha atuacao
nesse Comité combinou um papel consultivo, assegurando que a pesquisa nao
perdesse o foco de contemplar as necessidades locais e os tragos culturais, com
uma importante funcdo de ligacdo - ajudando a conectar melhor a equipe de
pesquisa com a comunidade, de forma a ampliar o conhecimento desta ultima sobre
o0 proposito da pesquisa e seu impacto. Dessa forma, encontro no fiime 720
batimentos por minuto (120 BPM), um mecanismo para discutir alguns principios da
Divulgacdo Cientifica, como os modelos de expertise leiga e de engajamento
comunitario, retratados através de uma narrativa cinematografica, como um meio
privilegiado de mostrar esse momento historico, contribuindo para a compreensao
da ciéncia.

Por que a escolha desse filme? O 720 BPM caracteriza um aspecto da
histéria do HIV. A luta entre a comunidade e os pesquisadores por um tratamento
mais eficaz e com menos efeitos colaterais. O saber leigo que questionava os

pesquisadores, assim como a mobilizagdo das comunidades, em comissdes de
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saude, para discutir protocolos de pesquisas clinicas e promover letramento em
ciéncia para sua comunidade.

O motivo da escolha aconteceu pela possibilidade de articular o
entrelagamento entre expertise leiga, o engajamento comunitario e a participagao da
comunidade meédica, industria farmacéutica e HIV, no universo da divulgagéo
cientifica.

O trabalho esta dividido em trés momentos: 1) o surgimento da Aids e os
tempos atuais. Em seguida, abordar os modelos de Divulgagéo Cientifica, 2)
engajamento comunitario e 3) expertise leiga.

O filme é um veiculo que revela como, na ciéncia, as relagdes se constroem,
mostrando os bastidores da Saude Publica, as tensbées da comunidade com a
industria farmacéutica, a relagdo das comunidades com os cientistas, a divulgagao
dos dados e o siléncio do Estado diante de um plano de contingéncia para uma nova
epidemia que emergia no inicio dos anos 80. Sendo assim, o filme acaba sendo uma
grande tela de representacédo desses acontecimentos. Ao mesmo tempo, serve para
revelar o ponto de vista de uma representagdo cinematografica, na qual o diretor
privilegia aspectos da resposta de enfrentamento ao HIV. O que decidiu dizer sobre
todo esse movimento na Franga? Como o diretor fez essa escolha? O que ele
destaca ao contar essa histéria? O que levou as pessoas ao ativismo? O filme em
debate € um convite para conhecer, em sua forma mais cruel, a histéria dos que nao
tiveram medo de enfrentar uma doenga devastadora que matou milhdes de pessoas ao
redor do mundo. E que ainda continua impondo sofrimento, principalmente por conta do

estigma.

2 CONTEXTUALIZAGAO
2.1 A Epidemia de HIV e Hoje

A Aids, no inicio dos anos 80, como outras enfermidades, aparece como uma
surpresa, quando a ciéncia ostentava ser capaz de controlar todas as doengas
infecciosas por meio de imunizagdo ou tratamento. N&o suficiente, os governos das
trés grandes poténcias: Reagan (Estados Unidos), Thatcher (Inglaterra) e Mitterrand
(Franga) agiam com total descaso e de forma criminosa silenciavam-se, dificultando
pesquisas e, principalmente, a realizagdo de campanhas informativas e de

prevengao. O seu surgimento como uma nova peste que se acreditava ser o castigo
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divino aqueles desviantes, aliado ao medo coletivo espalhado na populagcéo e o
descaso do Estado em delinear Politicas Publicas, trouxe, no contrafluxo dessa nova
epidemia, o envolvimento da comunidade gay, que exigia ter acesso a informagéo e
participagdo de sua expertise junto aos pesquisadores, nas descobertas de novos
medicamentos para tratamento das pessoas vivendo com HIV/Aids, além de
fortalecer as discussdes sobre a tematica dos direitos humanos, civis, sexuais entre
outros.

Em 1987, Jonathan Mann, no papel de Diretor Fundador do Programa Global
de Aids da Organizacdo Mundial da Saude, se dirigiu & Assembleia Geral das
Nacdes Unidas, chamando a atencao para a existéncia de trés fases da epidemia
da Aids: a primeira, a epidemia da infecgao pelo HIV — uma disseminacéao silenciosa
e imperceptivel do virus; a segunda, a propria epidemia da Aids — manifesta pelo
aparecimento dos sintomas da doenca infecciosa, e a terceira, potencialmente a
mais explosiva, como a epidemia das respostas sociais, culturais, econémicas e
politicas a Aids, caracterizada por reagdes carregadas de estigma, discriminagéo e
por vezes negagao e repulsa da coletividade (PARKER e AGGLETON, 2001).

Apesar de toda producio cientifica da época e do avango no campo dos
direitos, ainda hoje, s&o observadas muita desinformagédo e representagcbes de
estigma e preconceito semelhantes aquelas dos anos anteriores, em que um
resultado positivo representava uma sentengca de poucos dias de vida. Muito
conteudo de prevencgao, ao longo dos anos, foi produzido, mas a apropriagdo dessa
producgao cientifica intervindo no social tem se mostrado ainda muito timidamente,
sobretudo quando a epidemia atual atinge uma populagdo mais jovem, negra, de
baixa escolaridade e residente em periferias.

Apesar dos avancos cientificos sobre o HIV e sua prevencgao e tratamento,
assim como anos de luta e advocacy das organizagdes comunitarias globais, muitas
pessoas vivendo com HIV ou em risco de contrair HIV, ainda ndo tém acesso a
prevencao, aos cuidados e ao tratamento. Aléem do que, essa epidemia ndo afeta
apenas a saude dos individuos, mas também afeta as familias, as comunidades, o
desenvolvimento e o crescimento econdmico dos povos. Muitos dos paises que
enfrentam a epidemia de HIV também sofrem com outras doengas infecciosas,
inseguranga alimentar e questbes sociais sérias como: discriminagao, estigma,
violéncia de género, precariedade das relagdes de trabalho, moradia e acesso a
saude.
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Embora existam ainda muito desafios, muitos avangcos no campo da
prevencao e tratamento tém se mostrado promissores. Novos esforcos, através da
ciéncia, tém promovido importantes resultados no enfrentamento da epidemia,
particularmente na ultima década. O numero de pessoas com novas infecgdes pelo
HIV tem diminuido ao longo dos anos. No entanto, 690.000 pessoas morreram de
doencgas relacionadas a Aids, no ano passado e um ter¢o (12,6 milhdes) das 38
milhdes de pessoas que vivem com HIV ndo tinham acesso ao tratamento (UNAIDS,
2020a). Nesse mesmo relatorio, € apontado que a conquista do acesso a terapia
antirretroviral ndo foi proporcional dentro dos paises e entre eles. As metas globais
de HIV estabelecidas para 2020 dificiimente serdo possiveis de serem alcangadas. A
meta estabelecida era de que até o final de 2020, 90% de todas as pessoas
infectadas com HIV soubessem da sua sorologia; 90% dos que vivem com HIV
tivessem iniciado o tratamento antirretroviral; e 90% dos pacientes sob tratamento
tivessem carga viral indetectavel. Entretanto, apenas quatorze paises conseguiram
alcancar as metas de tratamento 90-90-90.

Apesar da disponibilidade de uma gama cada vez maior de ferramentas e
estratégias eficazes de prevengao do HIV, como, por exemplo, a oferta da Profilaxia
Pré-Exposicéo (PrEP), ou seja, um comprimido por dia previne do HIV, assim como
a adocédo da Profilaxia Pés—Exposicdo (PEP), ou seja, uso de medicamentos
antirretrovirais (ARV) por pessoas, apos terem tido um possivel contato com o virus
HIV, que deve ser iniciada logo apos a exposicao de risco, em até 72 horas, e que
deve ser tomada por 28 dias, vimos um progresso desigual na redugdo de novas
infeccbes pelo HIV, no aumento do acesso ao tratamento e no fim das mortes
relacionadas a Aids, com um numero muito grande de pessoas e populagdes
vulneraveis sendo visibilizadas.

Nao ha como falar em avancgos cientificos enquanto todos nao tiverem as
mesmas condicbes de acesso e tratamento. O estigma e a discriminagao,
juntamente com outras desigualdades e exclusdes sociais, estdo se mostrando
como barreiras fundamentais. Além disso, a pandemia da Covid-19 tem afetado
seriamente a resposta a Aids e pode trazer consequéncias ainda mais drasticas.
Segundo o relatério anual da UNAIDS (2020a), uma interrupgao completa de seis
meses no tratamento do HIV pode causar mais de 500.000 mortes adicionais na
Africa Subsaariana durante o préximo ano (2020-2021), trazendo a regido de volta
aos niveis de mortalidade por Aids de 2008.
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2.2 Engajamento Comunitario e HIV

Antes de avancgar sobre a discussdo da importancia do engajamento
comunitario no enfrentamento do HIV, trago o termo comunidade, que geralmente
denota um grupo de pessoas com algum tipo de identidade social compartilhada e o
termo engajamento, que indica uma relagdo interativa entre uma comunidade e uma
entidade de pesquisa (MACQUEEN et al., 2015). A epidemia de Aids vem sendo
enfrentada com éxito em muitos paises. Entretanto, encontramos situagdes de
iniquidade de acesso a prevengao e tratamento globalmente. Além disso, as
violagdes dos direitos humanos, equidade e género continuam a limitar a efetividade
das respostas ao HIV. Contudo, muitos avangcos no campo do enfrentamento dessa
epidemia ocorreram, por exemplo, as pessoas vivendo com HIV estdo conseguindo
ter uma melhor qualidade de vida. A morte pelo virus deixa de ser ameaca.

O engajamento da comunidade contra a Aids talvez tenha ganhado sua maior
visibilidade por causa do envolvimento das comunidades gays norte americanas e
em outros paises ocidentais industrializados. A Aids surgiu nos anos 1970, logo
apos o movimento de liberagcdo dos gays. Estas comunidades ja haviam
comegado a organizar servigos sociais e de saude proprios, como forma de suprir 0
que os orgaos oficiais ndo ofereciam de forma efetiva.

No contexto do HIV, uma resposta comunitaria € o coletivo de atividades
lideradas pela comunidade em resposta ao HIV: (1) advocacy, campanha e
participagcdo da sociedade civii na tomada de decisbes, monitoramento e
comunicacgao frente a resposta ao HIV, (2) participagao direta na oferta de servigos,
(3) participagdo em pesquisa de base comunitaria (4) financiamento comunitario
(UNAIDS, 2015). A historia inicial do ativismo contra a Aids talvez seja mais
conhecida por causa do envolvimento das comunidades gays de varios paises.

Embora seja amplamente reconhecido que o ativismo de base e a
mobilizacdo da sociedade civil cumpriram um papel importante na resposta
global ao HIV e a Aids, a natureza do desenvolvimento dessa resposta
durante os 30 anos de epidemia recebeu relativamente pouca atencao ou
andlise. (PARKER, 2011)

Segundo Parker (2011), & possivel identificar no ativismo da Aids, pelo
menos, trés etapas historicas. A primeira etapa encontra-se logo nos primeiros anos
da epidemia e compreende o periodo do inicio da mesma até meados dos anos 90.
Esse periodo é marcado por uma efervescéncia de mobilizagdes, por parte dos

ativistas, em combater o estigma, o descaso e o siléncio dos governos e das
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autoridades sanitarias. Ja em meados dos anos 90 a meados dos anos 2000, surge
o movimento de ativistas que reivindicam o acesso ao tratamento e a equidade de
saude. Por fim, em meados dos anos 2000 até os dias atuais, o0 movimento social
organizado de Aids acabou ficando fragmentado globalmente, uma vez que uma
parcela da sociedade civil se mostrou engajada no acesso ao tratamento e a outra
parcela direcionou suas ag¢des para lutas mais locais, voltadas a determinados
segmentos populacionais e por questdes politicas.

A mobilizagdo da comunidade tem sido a chave para alcangar esta expansao
e melhoria nessa resposta. Apesar do primeiro enfrentamento comunitario da Aids
ter partido do ativismo gay, isso ndo implica dizer que o movimento gay e a
percepcao da Aids sempre estiveram juntos. As primeiras reagdes foram de rejeigao
e 0 engajamento politico veio mais tarde. Muitas teorias e tentativas de explicagao
acerca da nova doencga e, ao mesmo tempo, a constatacdo de que pouco se sabia
sobre a realidade da nova epidemia que acometia sobretudo os homens que tinham
praticas sexuais com outros homens. Chegaram a ser aventadas teorias
conspiratorias e genocidas que invocavam uma guerra biolégica. Nos primeiros
tempos da epidemia, reinava uma perturbacdo e muitas das medidas sanitarias
ganharam status de persecutérias. O fechamento das saunas, por exemplo, foi
entendido como um ataque a cultura gay e a informagao de redugcdo de numeros de
parceiros foi entendida como preconceituosa.

A medida que a ciéncia ia avangando na descoberta do virus e a sua forma
de transmissao que devastava vidas, a negagao cedeu lugar a mobilizagdo da
sociedade na defesa dos direitos de pessoas vivendo e convivendo com HIV/Aids.
Na cidade americana de Nova lorque, como assinala Bastos (2002), a mobilizagéo
social se distingue em 3 fases: 1 - criagdo do Gays Men’s Health Crisis (GMHC) e
do People with Aids Coalition (PWAC) , associado a formacgao da identidade de
PWA (pessoas com Aids); 2- surgimento do ativismo do HIV, a formagéo de grupos
como Aids coalition to Unleash Power (Act Up) e com a implementagdo das
Community Research Initiatives (CRIs); 3- redug¢ao do ativismo de rua e aumento de
intervencdes através das instituigbes, negociagdo com o governo, centros de
pesquisa e companhias farmacéuticas, que coincide com o surgimento das
Community Research Initiatives on Aids, associado ao GMHC com a formacao do
grupo TAG (Treatment and Action Group) e menos atuagdo do Act Up, pelos
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desgastes internos e a perda dos membros em decorréncia da Aids. (BASTOS,
2002).

Na Europa, varias organizagbes ativistas também se desenvolveram: A
organizagdo comunitaria francesa, AIDES, foi a primeira, em Paris, fundada em
1984, pelo socidlogo Daniel Defert, apos a morte de seu companheiro Michel
Foucault. Em Londres destacam-se Terrence Higgins Trust e o Body Positive.

No Brasil, a primeira organizagdo ndo governamental de Aids a ser fundada
foi o Grupo de Apoio a Prevengéo da Aids (GAPA) de Sao Paulo, em 1985. No ano
seguinte, a Associagdo Brasileira Interdisciplinar de Aids (ABIA) é fundada por
Herbert de Souza, o Betinho. Na sequéncia muitas outras organiza¢des de base
comunitaria comegam a surgir por todo o pais.

No final década de 1980, inumeras organizagdes engajadas no ativismo ja se
espalhavam globalmente no enfrentamento do virus letal chamado HIV. Um ponto
importante a salientar é que, em muitos paises, as Organizagbes nao
Governamentais foram estabelecidas muito antes dos governos instituirem um
programa oficial de controle a epidemia da Aids. Parte do surgimento dos
programas de governo se deu pela forte pressdo das organizagdes da sociedade
civil. No Brasil, o Programa Nacional de Controle de Doengas Sexualmente
Transmissiveis e Aids foi criado em 1986 (MINISTERIO DA SAUDE, 2020).

Embora devamos reconhecer a importancia do ativismo como uma resposta
efetiva no combate a epidemia de Aids, no final dos anos 1980 e no inicio dos anos
1990 e devamos também reconhecer sua influéncia sobre a forma através da qual
novas drogas estavam sendo descobertas atravées dos Estudos Clinicos de
medicamentos e da possibilidade de tratamento, devemos observar que, a medida
em que as terapias antirretrovirais se tornavam disponiveis, o ativismo, sobretudo o
norte americano e o europeu, foram enfraquecendo. Organizagdes como Act Up
fizeram a diferenga ao criticarem como estavam sendo conduzidos os estudos
clinicos, para novas medicacdes de tratamento, sem a participacdo da comunidade.
Apos o éxito dessas intervengdes junto aos pesquisadores e a disponibilidade de
novas opgdes de tratamento eficientes, esse movimento de organizagbes
comunitarias afetadas diretamente pela epidemia foi perdendo forga ao longo dos
anos.

Nem tudo sempre foi harménico na resposta inicial da epidemia. Havia uma

corrente de ativistas que apostava que a resposta deveria estar calcada na oferta de
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servigos, enquanto outras acreditavam que era importante fazer criticas e denunciar,
através de movimentos publicos de protesto, a negligéncia e a omissdo dos
governos no cuidado com as pessoas que contraiam o virus e desenvolviam a
doenga. Ainda que, em sua grande maioria, as primeiras respostas vindas da
comunidade incluiram a combinagdo das duas acdes, essa distincdo comecgou a
ficar mais explicita na medida em que as organizagdées baseadas nas comunidades
afetadas pela epidemia direcionavam seus esforcos em promover cuidado e
solidariedade aos membros de sua comunidade. As organizagdes né&o
governamentais que promoviam advocacy entendiam que era urgente fazer
cobrangas e pressoes politicas (PARKER, 2011).

Historicamente, a participagdo da comunidade foi um diferencial na condugéo
das pesquisas clinicas em HIV/Aids, no mundo. Em 1990, atendendo as demandas
dos ativistas, o Instituto Nacional de Alergia e Doengas Infecciosas (NIAID, sigla em
inglés) estabeleceu Comités Comunitarios Assessores (CABs, sigla em inglés) que
desempenharam um papel primordial na condugcdo de um estudo clinico. Os CABs
sdo parte integrante da condugdo de uma pesquisa clinica e servem como ponte
entre os centros de pesquisa e as comunidades locais. A participacao efetiva da co-
munidade desde o processo de desenvolvimento do protocolo até a divulgacédo dos
resultados da pesquisa se tornou imprescindivel para os avancgos cientificos no
campo do HIV. A comunidade alterou o0 modus operandi das pesquisas Clinicas em
HIV. A for¢ca de se engajarem numa luta totalmente invisibilizada e silenciosa partia
da vontade de viver, associada ao medo da morte que era real. Infelizmente, ainda
nos dias de hoje, ouve-se que o virus HIV é um castigo divino e merecido.

No anexo A (RAPPAPORT, 2010), podemos observar a importancia do ativismo
através de sua intervencdo em pesquisas clinicas e o seu papel na formacédo dos
CABs. Atualmente, a presenga de um comité comunitario € requisito para o funcio-
namento de qualquer pesquisa clinica (KAGAN et al, 2012), uma conquista adquirida
pela comunidade que passa a ser reconhecida e ter voz ativa junto comunidade ci-
entifica na tomada de decisdes diante da condugdo de uma pesquisa clinica. Uma
pesquisa jamais podera alcangar seu éxito se a comunidade nao tiver voz ativa e

seu conhecimento for deixado de fora.
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2.3 Expertise Leiga

Tradicionalmente, a comunidade sempre esteve ausente do processo de
tomada de decisdo em pesquisa, ainda que seja para a saude dos membros de sua
comunidade. O processo de envolvimento da comunidade em pesquisas clinicas
comega nos 1970, quando ativistas mulheres, que advogam pela saude das
mulheres, pedem espaco para ter poder de decisdo sobre anticoncepcionais,
gravidez, terapia hormonal e etc. O mesmo acontece na histéria do HIV, nos anos
1980. Inicialmente, na América do Norte e Europa, quando ativistas exigiam seu
envolvimento, exigiam “sentar a mesa” com pesquisadores em busca de agilizar o
processo da descoberta de um tratamento eficaz para combater o HIV/Aids.

A histéria do movimento da Aids, como ja foi apresentado, construiu-se por
meio de uma base ampla e diversificada, abrangendo desde ativistas, organizagdes
de base comunitaria, jornalistas, escritores, profissionais de saude, pessoas vivendo
com HIV e outros membros das comunidades afetadas pelo HIV. Em outras
palavras, o ativismo da Aids foi construido sobre os alicerces do movimento gay e
Iésbico, que cederam seu histérico de luta e forca no enfrentamento do HIV. Era
importante que as comunidades gays tivessem organizagbes pré-existentes, que
pudessem se mobilizar para enfrentar uma ameaca, e importava também que nelas
houvesse a presenca e a participagdo de homens brancos, de classe média com um
grau de influéncia politica e capacidade de arrecadagdo de fundos para um grupo
oprimido. Estas comunidades contém, na sua constituicdo: médicos, pesquisadores,
profissionais de saude e intelectuais que fizeram com que o movimento de Aids
atingisse uma capacidade extraordinaria para contestar os pesquisadores dentro do
seu proprio campo (EPSTEIN,1995). Os ativistas foram os grandes tradutores da
linguagem cientifica na divulgacdo de informagdes, achados médicos e de
pesquisas, fazendo com que a dependéncia do mundo médico fosse relativizada. A
participagdo da comunidade proporcionou parcerias formais, institucionais com
outros atores sociais movidas pela voracidade das pessoas soropositivas por
informagdes sobre essa nova doenga e sobre o que estava se passando consigo
mesmas.

Os membros deste movimento nao foram o primeiro grupo de pessoas leigas
a apresentar reivindicagbes com credibilidade, sobre questbes biomédicas. Os
ativistas da luta contra o cancer nos anos 1970, por exemplo, forneceram um

contraponto interessante numa situagdo analoga. Mas, o movimento da Aids &, de
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fato, o primeiro movimento social a transformar pessoas que contrairam o HIV em
ativistas expertos. O “ponto de vista do paciente” foi usado para criar novos direitos
civis (HERZLICH, 2004). Ainda hoje, a for¢a e a poténcia de distintas vozes de uma
minoria sexual, que se unem diante de uma epidemia marcada pelo estigma e
preconceito, se fazem centrais, na resposta da Epidemia do HIV. Nao se pode
esquecer que toda expertise e o knowhow de construgcao da resposta para essa
epidemia ndo veio da ciéncia e nem tampouco da Saude Publica. A resposta surge
com a comunidade e sua necessidade de se proteger diante de todo o descaso das
autoridades sanitarias em conter uma epidemia entre homossexuais. Essa primeira
resposta do cuidado ndo veio dos cientistas e pesquisadores, veio da propria
comunidade. Dentre as estratégias de prevengao ao HIV mais relevantes, criadas
pela comunidade, podemos destacar: a invengao do Sexo Seguro e a Redugao de
Danos, ferramentas de prevencao elaboradas por pessoas vivendo com HIV e em
comunidades mais afetadas pela epidemia que, diante de uma inaptidao do poder
publico, tiveram que criar estratégias para reduzir os impactos dentro dos seus
espacos (PARKER, 2015).

O conhecimento comunitario continua sendo tdo importante quanto o
conhecimento cientifico na promogédo de uma resposta eficaz de enfrentamento de
uma epidemia. E crucial apoiar a produgdo de conhecimento desenvolvido na base,
em conjunto com os saberes produzidos pela Ciéncia e em parceria com gestores. O
diferencial da resposta que a epidemia de HIV mostrou, em comparagao com outras
enfermidades, foi, justamente, a participacdo da comunidade de forma né&o
hierarquica, das discussdes cientificas no desenvolvimento de um novo protocolo
clinico de prevengcdo e tratamento. A ciéncia ndo se produz somente com
pesquisadores e/ou cientistas. A ciéncia também & feita com a participagao
comunitaria e é inexoravel que o publico possa pautar as suas proprias agendas de
prioridades.  Tomar conhecimento dos problemas/desafios enfrentados pela
comunidade € essencial no estreitamento de parceria com a comunidade,

viabilizando todo o processo permanente de conhecimento em via dupla.
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3 CINEMA E DIVULGAGAO CIENTIFICA

Os frageis fragmentos cientificos acerca da pandemia que assolava sobrema-
neira os homossexuais nos anos 1980 recebiam das autoridades tons de negligéncia
e omissdo. Diante do aparecimento de um virus que se apresentava letal e acometia
principalmente gays, criou-se uma verdadeira celeuma via a explosdo de mortes tra-
zidas & cena. Ficando conhecida como peste gay (NICOLINO e PARAISO, 2018)
nao por acaso, o substantivo peste adjetivado por uma pratica sexual invisibilizada,
foi o sintoma que deflagrou no lago social a estrutura dura de uma sociedade que,
demasiadamente, lida com a sexualidade humana pelo viés do siléncio (NICOLINO
e PARAISO, 2018). Por sua vez, e ainda segundo Nicolino e Paraiso (2018) esse
mutismo mortifero ganhou voz e visibilidade num dos cartazes mais simbolicos do
movimento comunitario de Aids: Silence = Death (siléncio=morte) - criado e difundi-
do pela organizagao Act Up, nos anos de 1980 - protagonista da pelicula em ques-
tao.

A construcao deste corpus tedrico esta alicergada no objeto de investigagao: O
filme 120 batimentos por segundo, langado em 2017. Explicita-se neste o imaginario
cultural vinculado a narrativas que emprestavam sentido aos sujeitos cativos da in-
dustria do entretenimento, inumeras cenas, cujos tons conduzem este espectador a
comogado. Ou seja, o material em questéo, além de recortar um periodo historico de
relevancia, traz, para esta analise, os aspectos culturais, abordando, de forma intrin-
seca, a relagcdo que objetifica a Divulgagdo Cientifica propagada pelos cientistas,
mas, também, pelos protagonistas implicados diretamente com a doenga. Seja por
meio de narrativas ficcionais, reconstruindo momentos histéricos do passado ou até
antevendo o futuro, o cinema nos possibilita percorrer eventos marcados no espacgo-
tempo pela magnanima tela que, emprestando sentido ao imaginario, cria uma linha
enunciativa de um determinado momento (TOLEDO, 2005). A relagao que ha entre o
cinema e a propagacédo de métodos cientificos vém desde sua invengdo. Segundo
Oliveira (2006), antes mesmo dos irmdos Lumiére apresentarem ao mundo, em
1895, a projecédo que a tecnologia propicia através de imagens em movimento - fo-
togramas, sequéncia de fotografias em alta velocidade - a técnica desenvolvida é
por si mesma uma arte que informa da extraordinaria capacidade humana de desen-
volver tecnologias avangadas; portanto, ciéncia, como ferramenta fascinante e em

forma de entretenimento.
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A pelicula com intuito cientifico tem como especificidade algo que a diferencia
de uma condugao puramente educativa. Por se tratar de uma apresentacido de cu-
nho institucional e representacional traz para discussao questdes sobre a pratica
cientifica e os modos que esta ocupa para tal ou qual situagéao (SILVA, 2007). Nao
obstante, acolnemos a obra em questdo, ndo por se tratar do desenvolvimento a
respeito de determinada droga, enredo da narrativa principal, mas porque nela se
pode desvelar a relacédo entre ciéncia e sociedade. Portanto, podemos aferir que o
filme, 120 batimentos por minuto, privilegia aspectos da resposta comunitaria ao HIV
que se impde aos sujeitos frente a iminéncia da morte, e, sobretudo, porque denun-
cia a auséncia de iniciativas das autoridades e suas relagbes mercadologicas a pro-
mogao, protecéo e tratamento para as pessoas vivendo com o virus. Essa presenca
comunitaria também pode ser encontrada na analise que Carlos Alberto Mattos
(2018) ancora sobre o filme, em seu blog, quando faz mengao as reunides semanais
do coletivo, onde estratégias, condutas e dissensdes eram discutidas e ao mesmo
tempo funcionava como uma espécie de segunda familia, onde os ativistas conse-
guiam fugir da solidao, da discriminagéo e da presenga da morte.

O diretor privilegia cenas que deflagram a tenséo existente entre sociedade
civil, as estruturas académicas e as de Estado, como na cena onde um dos ativistas
atira uma bexiga de tinta vermelha no rosto de um executivo de uma grande empre-
sa farmacéutica, estabelecendo um campo de batalha, uma vez que nido havia nada
a ser perdido; afinal, a sentenga de morte ja se apresentava como prognostico. Ou-
tra parte da trama que mostra, de forma clara, o estresse que tomava as relagoes,
ocorre quando ha uma invasao do laboratério de uma das industrias farmacéuticas.
Para que o leitor perceba a verossimilhanga que o roteiro preserva com o tempo his-
torico, anexamos a este, a tabela cronoldgica da Act Up (p. 47) sistematizada pelos
proprios militantes, destacando os protestos, as intervengdes realizadas. Toda inci-
déncia auferida pelos sujeitos diz da exigéncia pela paritaria participagdo no plane-
jamento e desenho dos estudos clinicos, ja que contavam com uma experiéncia que
os cientistas nao detinham: o saber como ferramenta; uma vez que eram seus cor-
pos que se encontravam sob o efeito devastador das drogas de primeira geragao
criadas para combater a Aids.

Ainda que o cinema seja, muitas vezes, visto apenas como entretenimento, o re-
gistro cinematografico € um dispositivo que possibilita varios tipos de experiéncias e,
assim, nos permite observagdes analiticas detalhadas pelo corte dos tempos. Além
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de ser considerado um simbolo da modernidade, o cinema representa um imponente
veiculo de circulagédo do saber, de divulgagdo de novos conhecimentos, e detém po-
téncia para perpetrar e também modificar valores culturais. (NASCIMENTO, 2016)

O cinema é uma forma de disseminacao e socializacdo dos individuos que pro-
duzem saberes, pertencimento e subjetividades, e é capaz de se valer como comu-

nicagao de massa. Segundo Cunha e Giordan (2009):

[...] ao longo de todo o século XX, muitos outros filmes de ficcao cientifica
foram produzidos e contribuiram para povoar o imaginario das pessoas, co-
laborando para construgdo de uma imagem publica da Ciéncia e dos cientis-
tas.[...].

A divulgacao cientifica através do cinema, oferta aquela uma possibilidade de
organizar um determinado contexto por meio do encadeamento de ideias, traduzin-
do-se em perspectiva de circulagdo da linguagem cientifica pressuposta em forma e
conteudo. Mas como seria possivel medir o que se pretende suscitar nos espectado-
res com determinado tema e roteirizar para que se alcancem as inquietagcdes dese-
jadas sobre tal organizagédo do discurso, sendo este de Divulgacao Cientifica? A lin-
guagem cinematografica poderia facilitar esse processo de divulgacéo, pois utilizaria
de assimilagdo e de uma linguagem acessivel ao grande publico? Presume-se com
a materializacdo da realidade a ser construida pela escolha de imagens, sons, cor,
posicao da camera e cenarios, que se forma um fio condutor entre a informacao a
ser apresentada e a assimilada/apreendida. Conforme Olson (2009, p.9 apud FIN-
KLER e LEON, 2019) bem descreve: "O filme € uma linguagem que todos aprendem
a 'ler' desde muito cedo". Uma boa narrativa associada a imagens afetivas contribui
para que a mensagem consiga ser absorvida de forma eficaz. Uma informagéo que
desencadeie emogao se torna, portanto, uma ferramenta fundamental para o suces-
so, e, sobretudo, constitui-se ferramenta util de comunicacao da ciéncia. (CHINALLI,
2016)

Quando os filmes retratam circunstancias reconstruidas de um tempo passa-
do, os fatos histéricos desempenham nele um papel importante para a obtencéo e
reconstrucao factual a que se pretendeu ser o mais fiel possivel. Mas carecem de
observancias mais atenciosas do analista, pois as peliculas incluem elementos de

ficcdo que podem ser considerados como reflexdes criticas do diretor, roteirista ou
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produtor, e estarem enviesados por suas crengas, ideologias ou mesmo pelas ten-
déncias sociais atuais.

Um dos pontos chaves da obra a ser analisada diz respeito ao fato de o dire-
tor, Robin Campillo, também ter sido membro da Act Up, no periodo. Suas implica-
cOes estdo sobremaneira entrelagadas ao cortejo percorrido, em que o governo de-
monstra descaso com relagdo a agao da comunidade atingida, tornando-a ainda
mais urgente. Para além de uma obra cinematografica, o filme carrega mensagens
de sua época. A pelicula também possibilita que futuras geragdes, pos-terapia tripli-
ce (conhecida como coquetel), possam ter contato com a histéria de como a comu-
nidade mais afetada pela epidemia do HIV sobreviveu sem um tratamento eficaz, na
época. Sendo assim, serve como instrumento auxiliar de campanhas de prevencéo,
sobretudo para a populagdo mais jovem, abaixo de 24 anos, que, segundo boletins
epidemiologicos (UNAIDS, 2020b), tem sido considerada como uma das populagdes
mais afetadas pelo HIV, no mundo. O enfrentamento do HIV nao diz respeito ape-
nas as pessoas vivendo com o virus ou popula¢gdes mais atingidas pelo mesmo,
mas, sim, a um engajamento que deve ser considerado tanto coletivo como também
universal.

Diante do exposto, conclui-se que a difusdo e a popularizagdo da ciéncia
através do cinema pode ser um campo fecundo para o repasse de informacgdes e util
como uma ferramenta de divulgacgéao cientifica. Embora o cinema n&o se ocupe des-
se lugar classico de educagao em ciéncia, o debate promovido em algumas obras -
o filme em questdo é uma pega dessa magnificéncia - serve ao publico como modelo
do trajeto necessario a determinada pesquisa, promovendo letramento sobre os mé-
todos cientificos e, até mesmo, motivacao e curiosidade acerca de certos campos da
ciéncia. Segundo Suppia (2006), ainda que nao se tenha estabelecido um consenso
entre os pesquisadores da area, sobre o potencial educativo dos filmes, a divulgagéo

cientifica existe e ndo se deve despreza-la.

3.1 Filmografia em HIV: Alguns olhares registrados pelo cinema

O estigma e o preconceito com relagao ao HIV e a Aids comegaram antes
gue as pessoas tivessem um maior conhecimento. Sobretudo quando se arribou, no
seu inicio, como a peste e cancer gay a uma populagdo ja marginalizada pela
sociedade. Nao é de hoje que pesquisas (AGOSTINI et al, 2019; MONTEIRO et al
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2019; SEFFNER et PARKER, 2016) tém mostrado que o estigma e a discriminagao
prejudicam todo o empenho no enfrentamento a epidemia do HIV, no sentindo de
provocar medo nas pessoas, em procurar por informacgdes, servicos € meios de
prevencdo para reduzir seu risco de infeccdo pelo virus. Estes estigmas se
desenvolvem a partir de desinformagdes e informagdes equivocadas sobre o virus.
Desde o inicio da epidemia da Aids, a midia tem desempenhado um papel na
formagdo da percepgao do publico. Ao compartilhar histérias, eles ajudam as
pessoas a entender o HIV e a Aids e criar mais empatia.

A cultura desempenha um papel fundamental na construcdo das nossas
sociedades. O cinema faz parte desse processo € ja no inicio dos anos 1990,
realiza produgdes sobre o HIV. As representacbes nos filmes surgem como uma
forma de conscientizar e representar os impactos na vida das pessoas que se
infectavam pelo virus HIV tanto no seu aspecto individual, como também social.
Hoje, com o avango da medicina e das pesquisas em HIV, é possivel ofertar um
maior numero de estratégias de prevencdo e tratamento, em provocar o temor do

inicio da epidemia.

O objetivo deste trabalho é trazer a experiéncia do cinema como uma
estratégia de divulgagao cientifica para despertar o interesse e a discuss&o acerca a
importancia da ciéncia, do envolvimento da comunidade em todo o seu processo de
descoberta de um novo tratamento para o HIV, ao mesmo tempo, todos os desafios
encontrados pelas organizagdes comunitarias, que exigiam sua participagao e voz,
como todos os cientistas envolvidos na busca de uma medicagéo eficaz e segura.
Nesse sentido, cinco filmes sobre essa mesma tematica sdo importantes para
contextualizar e localizar o que o cinema priorizou em suas obras, como ferramentas

de divulgacéo cientifica. Sao eles:

Philadelphia ( 1993)

Direcao: Jonathan Demme

TOMHANKS ~ DENZEL WASHINGTON

Pais de Origem: Estados Unidos

Um dos primeiros filmes Hollywoodianos, cuja tematica apresentava

a preocupacao em reconhecer questdes relacionadas ao preconceito
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a homossexualidade, homofobia e HIV/AID, no inicio da década de 1990, quando a
Aids assombrava a vida sexual da comunidade gay. O filme Philadelphia foi inspira-
do em uma historia real: um advogado chamado Geoffrey Bowers, que morreu de
Aids aos 33 anos, em 1987. Ganhador do Oscar Melhor Ator (Tom Hanks) e Melhor
Cancao (Streets of Philadelphia), além de ter sido indicado a Melhor Roteiro Original,
Melhor Maquiagem. O filme conta a histéria de um advogado gay (Andrew Beckett)
interpretado por Tom Hanks que trabalha para uma prestigiosa e conservadora firma
de advogados e é demitido, pois descobrem que ele & soropositivo e que ndo mais
se enquadrava as necessidades do escritorio. Beckett contrata entdo Joe Miller, in-
terpretado por Denzel Washington, um advogado homofébico que é forgado a enca-
rar seus proprios medos e preconceito para levar esse caso até o tribunal. Essa
obra ajudou a abrir caminho para discussdes relevantes sobre a tematica que versa

homossexualidade, Aids e discriminagao.

Angels in America (2003)
Direcao: Mike Nichols
Pais de Origem: Estados Unidos

O advento da Aids e o discurso da extrema direita que elegeu
Ronald Reagan contra a liberdade civil diante de uma doenga sem
cura e que aterrorizava a vida dos Americanos. A minissérie da

HBO é um retrato dessa época, onde seis nova iorquinos, no ano

de 1983, se descobrem soropositivos para o virus HIV. Apesar de
separados, encontram uma maneira de se conectar em meio a crise politica da
década de 80 envolvendo a nova doencga. Existia uma pressa, uma urgéncia de um
tratamento num periodo em que somente cerca de 30 pessoas nos EUA tinham
acesso ao AZT. Quem admitia ter o virus era praticamente condenado a morte.

Clube de Compras Dallas (2014) CLuﬁ‘E"i}”ﬁ'ﬁﬁ?R;?
Diregéo: Jean-Marc Vallée g

Pais de origem: Estados Unidos

O filme mostra a histéria do "clube de compra" criado por Ron
Woodroof, local onde pessoas soropositivas desamparadas pelo J E"
governo dos EUA podiam ter acesso ao tratamento comprando |
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remédios ilegais no seu pais - criando, décadas antes, a base para o coquetel de
drogas que é empregado até hoje no tratamento da doenga. Um sujeito machista,
homofdbico, usuario de drogas injetaveis e que mantinha praticas sexuais arriscadas
sem preservativo, descobre que contraiu o virus HIV e seu médico informa que ele
tem 30 dias de vida. A principio, ele ndo aceita o diagnostico ja que na época, a Aids
ainda era considerada doenga de homossexuais. Em seguida aos primeiros
sintomas e para manté-lo vivo, resolve pesquisar um tratamento e descobre uma
combinagdo de medicamentos menos toxica que o AZT, a unica droga aprovada
pelo FDA (Food and Drug Administration) no tratamento do HIV. Woodroof entra em
uma batalha contra a industria farmacéutica e os proprios meédicos, torna-se um
ativista nao-intencional e consegue ainda lucrar com isso, contrabandeando e
vendendo esses medicamentos para outros pacientes americanos que também

precisavam. Isto Ihe trouxe problemas com as autoridades.

The Normal Heart (2014)

Direcdo: Ryan Murphy

Pais de origem: Estados Unidos

O filme aborda os acontecimentos do surgimento da Aids, nos
anos 1980, nos Estados Unidos, a partir de uma visao critica das
politicas nacionais de sexualidade e da luta de ativistas gays e
seus aliados na comunidade médica. Acreditando que o descaso
das autoridades diante essa nova doengca que acometia a

comunidade gay era uma forma de dizimar essa populagdo, o personagem Ned
Weeks decide ir aos diversos veiculos de comunicagado para falar sobre o tema e
fazer com que as pessoas tomem conhecimento sobre a Aids. Entretanto, a raiva
contida em suas declaragdes assusta até mesmo seus colegas na organizagado nao-
governamental que presta auxilio aos infectados pelo Virus. Ao seu lado, Ned conta
apenas com o apoio da médica Emma Brokner (Julia Roberts), que também esta
alarmada com a gravidade da situagao.

Como ja foi dito, esse trabalho se detém, especificamente, na analise do

filme 120 batimentos por minuto.
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120 Batimentos por minutos (2017)

Direcao: Robin Campillo

Pais de origem: Franga

Trajetoria do grupo Act Up, um dos lideres na luta contra a AIDS
nos anos 1990, que para sobreviver precisava pressionar 0 go-
verno e as companhias farmacéuticas no enfretamento da epi-
demia de Aids, com mais seriedade e transparéncia. O grupo se
langa em agdes de protesto como interromper discursos de re-

BATIMENTOS
POR MINUTO

presentantes e politicos, atirar sangue falso em autoridades ou

nas dependéncias de escritorios de empresas farmacéuticas para exigir que comba-
tam a epidemia que se alastrava pelo pais cada vez mais rapido e tirando vidas,
principalmente, da populagao gay e, para atrair a atengéo da midia. O grupo também
cumpre um papel importante na luta pela identidade LGBT atrelada a doenga, co-
branca do papel do Estado na protegdo dos cidadaos e nos relacionamentos entre
soro discordantes. A urgéncia de uma vacina, um tratamento eficaz diante da amea-
¢a da morte da o tom preciso dessa vida vertiginosa em grupo, em que a ameacga da
morte se apresenta na necessidade de viver cada minuto intensamente. O tempo
nao para, e esta é a razao da frequéncia cardiaca que figura no titulo do filme. O
roteiro chama atencdo para uma urgéncia vivenciada pela comunidade gay da época
diante da morte, o tempo € um fator fundamental para todos. A raiva impulsiona-
da pelas frustracbes diante a lentiddo de um tratamento que evitasse a mor-
te de companheiros, amigos, filhos e ao mesmo tempo presenciar o atraso
das industrias farmacéuticas em divulgar seus resultados de pesquisas para evita-
rem perder o lucro na competicdo pelo mercado de medicamentos para o tratamen-
to. Ndo menos importante, o prazer de estar vivo registrado pelas imagens dos ati-
vistas da ACT Up em baladas representando momentos ludicos e de respiro uma
velocidade slow motion, como uma metafora de parar o tempo para que a esperan-
¢a nao morresse com a partida de entes queridos ceifados pelo virus letal. Ao
mesmo tempo, tornar essas particulas do virus invisiveis, iluminadas, como se as
pessoas nao tivessem visto a epidemia como deveria ter sido observada. Assim, a
poeira em suspensao que paira sobre os personagens transformam essas micro
particulas em células que vao sendo invadidas pelo ataque mortal do virus HIV, nos
personagens, enquanto tentam retirar alguma alegria que resta de seus dificeis coti-
dianos. Mesmo quando o grupo de protagonistas esta se divertindo, as suas células
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estdo trabalhando, prorrogando ou acelerando o dia de suas mortes. Ao mesmo
tempo em que possui fervor, o filme retrata os relacionamentos e amizades e essa
enorme rede solidaria da comunidade LGBT construida nesse periodo. Mesmo com
o tom comovente, o filme consegue, ao mesmo tempo, abordar conflitos e tensdes e
retratar o amor, a solidariedade, talvez porque ndo se prenda a esse ou aquele as-
pecto do drama que exterminou tantas vidas. Ganhou o Grande Prémio, em Can-
nes, considerado o segundo lugar da premiagao e a Palma de Ouro foi para o filme
a The Square — A Arte da Discordia, que, segundo o critico Carlos Alberto Mattos,
um filme brilhante e inesperado, mas que empalidece diante da obra-prima de Robin
Campillo.

4 METODOLOGIA

A analise filmica € uma metodologia baseada na interpretacdo (MOMBELLI,
et al., 2015). Na linguagem do cinema, percorremos aspectos particulares de
alegoria e construgdo da realidade, que levam o autor e o publico a construirem
novas formas e relagcbées com o conhecimento. Nesse sentido, ndo ha um caminho
unico a ser percorrido. Entretanto, estabelecer categorias pode ajudar no proceder
com o objeto em analise.

Na linguagem cinematografica, encontramos aspectos singulares da
representacdo e constituicdo da realidade, que levam autor e audiéncia a
construirem novas formas de pensamento. Dessa forma, a proposta do trabalho é
fazer um estudo de caso com analise qualitativa identificada nos seguintes
discursos: a relevancia do engajamento comunitario no enfretamento de uma
epidemia, a importéncia da expertise leiga na produgao de conhecimento cientifico e
o envolvimento comunitario em protocolos de pesquisa e a exigéncia de mais
transparéncia no desenvolvimento de novos medicamentos pelas grandes industrias
farmacéuticas.

O presente trabalho visa analisar uma producéo filmica centrada na relagcao
participativa, portanto, engajada da comunidade afetada pelo virus HIV, na Franga,
em meados da década de 90 do século passado. Antes de produzirmos uma

narrativa, faz-se necessario frisarmos algumas consideragées. S&o elas:
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(a) a narrativa proposta ndo tem como objetivo metodoldgico pautar a diegese
relacionada a decupagem da obra, ou, academicamente, ocuparmo-nos do método
narratolégico (MACHADO et al., 2016).

(b) Compreende-se que o cinema, como arte, desperta multifacetadas
sensagodes nos sujeitos que dele se apropriam. O que se traz, ao corpo deste, € uma
leitura balizada, de como o diretor valorizou determinadas nuances e gradagdes
historicas pelas quais as imagens foram capazes de acionar, reter, exprimir e,
também, historicizar marcadores sociais. Ou seja, aquilo que este trabalho pretende
apresentar € a relagdo inerente aos sujeitos atravessados por um saber que
antecede a descoberta de drogas de eficacia cientifica e o envolvimento da industria
farmacéutica com as relagdes politicas, atrelando a expertise leiga fundamental
importancia na promog¢ao de mudangas sociais, € sendo alicerce a capilarizagao dos
avangos cientificos a comunidade envolvida e/ou atingida por tal ou qual epidemia.

Para tanto, necessario também se faz esclarecer os mecanismos que serao
desenvolvidos para analise da obra: "120 battements par minute" (120 Batimentos
por Minuto), Considerando que uma produgdo cinematografica serve de modelo
histérico, uma vez que o produto esta alicercado em determinado tempo e
amalgamado a relagdes interseccionais que se quiseram explicar - pois deixa ver os
tracos de intencionalidade nele contidos - podemos aferir que seja um retrato da
acao simbolica do contexto humano, portanto, objeto e instrumento de dissecagao
para o pesquisador. Nao importando sua verossimilhanga, o "flme, imagem ou nao
da realidade, documento ou ficgdo, intriga auténtica ou pura invengado, é Historia."
(Ferro, apud NOVA,1996).

Para tanto e respondendo a alguns questionamentos, se considera também os
aspectos da industria cultural que, ligada ao entretenimento, torna-se essencial levar
em consideragao perguntas sobre o porqué e em que circunstancias se produziram
tal ou qual obra. Este pode ser um fator importante na investigagéo, pois conduzira a
analise a observancias centradas em questdes ideoldgicas que estejam vinculadas
ao repasse da argumentagao disposta. O que ndo desconsidera sua apropriagao, ao
contrario, conduz o analista a outras minucias que nao as primeiras, sem deixar de
ofertar validade representacional a determinado momento histérico.

A obra aqui analisada, ndo obstante, entra nos aspectos quase que
documentacionais, via lembrancas e registros do proprio diretor e roteirista que,

além do produto que trouxe a baila, € protagonista do enredo ficcional. Salientamos
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que a trama ndo o traz como ator, mas como roteirista que monta e corta a cena
conforme suas préprias lembrangas, uma vez que esteve a frente da histéria da
instituicdo Act Up esta sim, protagonista que enlaga episddios de muitas realidades
pelo medo, panico e angustia despertados pela pandemia que se firmava numa
bandeira de luta pela vida.

Passemos, entdo, a considerar os aspectos metodoldgicos que fundamentam
esta obra como objeto de estudo. Pelicula fundante em registros, tanto pelas cenas
marcadas por particularidades histéricas de uma situagao urgente, como documento
representacional de um periodo histérico tomado pelo desconhecimento de uma
pandemia e como tal sociedade se articulou para enfrenta-la. Segundo Nova, o

filme:

[..] pode ser utilizado como documento primario quando nele forem
analisados os aspectos concernentes a época em que foi produzido. E,
como documento secundario, quando o enfoque é dado a sua
representacdo do passado. Esse modelo segue, em linhas gerais, a
classificagdo dada a documentacéo escrita pela historiografia tradicional.
Dessa forma, pode afirmar que os "filmes histéricos" sdo duplamente
documentos e podem ser utilizados como tais a depender do enfoque dado
pelo sujeito que o investiga. (NOVA, 1996)

Dizer sobre a conexao que o filme serviu ao pesquisador, como o conheceu,
de que forma chegou a si, € defendé-lo como objeto de investigacdo. N&o
desconsiderar e discorrer sobre as significativas criticas que o mesmo tenha
recebido na observancia dos custos, elenco, produtores, roteirista; a que publico se
dirigiu e qual a intencionalidade percebida pelos criticos, para, s6 assim, passarmos
a analise dos aspectos inerentes e explicitamente colocados em cena, foram alguns
dos percursos analisados. Outrossim, suas fragilidades, sua lacunas, seu siléncio
frente a outros fragmentos da narrativa encadeada sobre o mesmo tempo-espago
historico.

Neste sentido, passemos a abordar, em contexto geral, a obra em seus
aspectos principais. O filme 7120 Batimentos por Minuto mostra a formagao orgéanica
de um grupo de militantes soropositivos, Aids Coalition to Unleash Power - ActUp,
preocupados com a propria sobrevivéncia num jogo de poderes que os limitavam e
os estigmatizavam por questdes moralistas a época - obviamente nada distante do

contexto atual, onde ainda nascem articulagdes estruturadas devido ao preconceito
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e discriminacdo frente as questdes da sexualidade humana - pois buscavam
defender a propria vida.

O protagonismo centra-se na propria instituicdo Act Up, retratando a falta de
concordancias frente as posturas de enfrentamento tomadas pelas liderangas que,
longe de haver aprazimento, buscavam consenso na falta de perspectivas em torno
da questao Aids. Os questionamentos da precaria atencdo a realidade que se
apresentava demonstram os aspectos ainda vivos na contemporaneidade, quando
ainda se observa parca capilarizagdo de saberes vinculados aos cuidados sexuais, a
educagao de criangas e/ou jovens nas escolas. Sobretudo, perpetua-se uma linha
corrente, que joga a responsabilidade para o seio da familia, desconsiderando que o
saber do corpo € uma particula importante para a prevencao nao so6 de doencas,
mas de prematuras iniciativas a idealizagdo da vida adulta, como a propria gravidez
precoce. Descasos de setores governamentais quanto as questdes ligadas ao
cuidado com relagao a iniciacdo sexual € o que, em muitas cenas, deixa claro a
importancia de iniciativas como a da Act Up. O quiasma mais significativo, ainda
assim, € a relagao perversa do governo com a industria farmacéutica. Na obra, fica
evidente a importancia da expertise leiga ao ultrapassar e questionar os
conhecimentos que poucos detinham e outros, morrendo, encontravam-se a merce,
pela morosidade burocratizada, pelos discursos convenientes aos dois setores,
governo e pesquisa. A critica ao modelo econdbmico ainda é presente nas variadas
relagcbes sociais e muito acentuada se vé quando o eixo € geopolitico: patentes,
disputas mercadologicas, critérios de elegibilidade vinculados a montantes
dispensados, enquanto uma parcela da populacédo é dizimada, sem cuidados, por
desculpas de preservacido - € a relagao perversa e sintomatica dos idos anos 90, e
de aqui, 2020.

Em cada enredo, uma narrativa entra na trama, tecendo um conjunto de
relagdes que se cruzam pela questdo da doenga - caracterizando a forma mais
emblematica que uma pandemia pode despertar nos sujeitos que por ela s&o
atravessados: a solidariedade. Historietas que dizem de parentes que estdo
percebendo a morte diaria de seus proximos, até as experiéncias sexuais que, pela
falta de uma educagdo comprometida com a realidade, recebem o diagnostico
sentenciando a morte, fazem com que o filme conduza o espectador a uma parte da
histéria com potencial ensinamento do presente vivenciado pela atual pandemia de
2020.
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Para analise do filme em questédo, foram definidas algumas categorias, por
exemplo: a) expertise leiga, b) engajamento comunitario e ¢) comunidade médica,
industria farmacéutica e HIV. A primeira etapa consiste na coleta de dados retirados
do filme para a analise. Encerrada a coleta de dados, tem inicio a segunda etapa
que consiste na separagao e organizagédo de cenas, agdes ou blocos narrativos, em
seguida, estabelecer e compreender as relagdes entre elementos decompostos e as
categorias elencadas para analise. Por ultimo, é realizada a analise de dados a partir
de aspectos relacionados a Divulgagéo Cientifica: experiéncia leiga e engajamento

comunitario.

4.1 Um filme em analise

4.1.1 120 BPM e a expertise leiga

Saindo dos ocorridos na América do Norte, transita-se na urgéncia de uma épo-
ca em que, se nao todos, muitos paises eram assolados pela epidemia da Aids
(ONU, 2001). A incidéncia dos EUA contra a Aids impediram que a doenga se tor-
nasse um risco de segurancga global. Os investimentos norte americanos na corrida
cientifica pela erradicagao do virus permitiram que, minimamente, avangos em bio-
tecnologias viessem a salvar vidas e estabelecer controle da imunidade dos adoen-
tados (SIDIBE, 2017); ainda assim, ndo trouxeram a cura, mas possibilitaram as
pessoas com HIV, uma sobrevida sem precedentes frente a uma epidemia como a
que se reconhecia. N&o a-toa, o filme desloca o espectador da cena geografica he-
gemoOnica para demonstrar os ecos que a industria farmacoldgica produzia em fun-
¢ao da corrida instrumental em busca de tecnologias avangadas, visando combater
uma praga, mas também perseguindo a notoriedade para os laboratérios de pesqui-
sa envolvidos, bem como dos pesquisadores implicados na decifragado do virus (FI-
OCRUZ, s.d). A Franga tem como seu principal expoente o virologista Luc Montag-
nier (AGENCIAAIDS, 20/05/2019).

A pelicula monta uma conjectura que se aproxima de movimentos globais em
prol de desestigmatizagbes, organizados por pressdes e resisténcias culturais que
se somam em prol da vida. Nada sobre nés sem nés (SASSAKI, 2011) é uma célula
dessa associagao. Este jargéo a época (lema do movimento de pessoa com defici-

éncia), nao se apresentava, entretanto, aqui o aproximamos daquele momento que
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frisamos sobre o silenciamento, o mutismo que se enaltece pelo proprio paradoxo
que se apresentava, de modo a trazer forma as pressodes investidas pelos atingidos
junto aos laboratérios implicados nessa corrida cientifica. O recorte das relagbes
pautadas na empatia e pela visdo de mundo em prol da vida que os franceses, impe-
lidos a enfrentar, vinham a organizar, ndo se firmava vazia; era um sintoma da pro-
pria cultura que muito contribuiu para o estabelecimento do debate democratico,
apresentando-se ao mundo como uma sociedade questionadora, buscando uma
participagédo politica e engajada, menos hierarquica e mais solidaria pelo lema ali-
mentado desde a Revolugédo Francesa: Liberte, Egalite, Fraternité. Pautar essa ne-
cessidade de lutar pela prépria vida € resgatar os principios constituidos na queda
da Bastilha (SILVA, s.d.). Desta forma, vemos os mesmos principios filosoficos atu-
ando noutro tempo-espaco pela via da participacao ativa, da reivindicagao assertiva,
para que os implicados atuassem junto as instancias de poder num unissono de sa-
beres construidos desde as préprias experimentagdes singulares. Sdo fragmentos
desta ordem, identificados na pelicula, que nos fazem crer que o que se serviu de
registro trabalhado pelo roteirista seja clave importante para as organizagbes nao
governamentais aprenderem sobre a quebra de paradigmas de um tempo. Ou seja,
que a defesa dos direitos e, consequentemente, da vida, € um flanco que carece de
resisténcia e insisténcia para que se obtenha sua perpetuacao: politica de inclusédo
nos contextos que, antes herméticos, apds as incidéncias explicitadas e trabalhadas
na obra analisada, pode-se concluir pelas diretrizes bioéticas que se estabelecem
como colaboracdes alicergadas na histéria da AIDS (MINISTERIO DA SAUDE,
2002). Saimos entdo de um tempo em que a comunidade leiga esteve excluida do
processo de tomada de decisdo em pesquisas que envolviam suas experimentagdes
singulares e algamos dialogo em beneficio de aproximag¢des que visassem benefi-
cios mutuos, estabelecendo um savoir-faire avec necessario a ambos os lados. Isso
implica dizer que a pesquisa tateia no escuro quando nao se ocupa da participagao
dos individuos e, desta forma, deixa-los de fora das suas hipoteses pode tornar o
processo moroso e doloroso a ambos. As exigéncias para se sentar a mesa e inte-
grar os saberes que vivenciava um paciente sob o efeito devastador das drogas de
primeira geragao, usadas no tratamento do HIV, foram fundantes para se obter acu-

mulo e qualificar os rumos do método de investigagao.
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(imagem 1: cena do filme 120 BPM)

(imagem 2: cena do filme 120 BPM)

elelnumero de pungdes necessarias

ao)longeidos testes.

(imagem 3: cena do filme 120 BPM)
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Nao, nao muito. E vocésiprepoem uma
a cada 15 dias durante'8 meses.

(imagem 4: cena do filme 120 BPM)

Nas sequéncias acima (00:57:20 - 00:59:30), a Agéncia Nacional de Pesquisa
Francesa (ANRS), os ativistas da Act Up e o diretor da industria farmacéutica
(Melton Pharm), reinem-se na perspectiva de que todos entendam a importancia de
cada ator na conducgao de pesquisas clinicas e no enfrentamento da epidemia. Os
ativistas detém uma expertise que nao pertence a comunidade cientifica, entretanto,
a vivéncia cotidiana que o uso das drogas lhes proporciona, os aproximam uns dos
outros pelo partilhamento da experiéncia com os efeitos colaterais vis-a-vis a
necessidade de observancia que os métodos preconizam. Essas cenas aplacam os
efeitos que vém sendo incorporados desde entdo, pois, a participagdo comunitaria
esta diretamente consensuada pelas diretrizes éticas que dirigem a condugao e o
manejo quando a investigacdo esta diretamente ligada a seres humanos. Assim
sendo, o estabelecimento de comités comunitarios sdo requisitos para o
desenvolvimento de protocolos clinicos de investigagdo e/ou testes a uma nova
medicacao para o HIV, de acordo com as recomendagdes dos Institutos Nacionais
de Saude dos Estados Unidos (HANC, 2014).

Abaixo resgatamos outra simbdlica cena do momento em que uma pessoa
trans aponta as pluralidades vivenciadas no corpo e, desta forma, chama a atengao
para os incipientes conhecimentos sobre as interagdes medicamentosas e questiona
a falta de protocolos de pesquisa das drogas que levam em consideragdo a
administragdo entre o AZT e a terapia hormonal, sintéticos envolvidos no processo
de transic&o de género.
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. ) o - 48
E preciso procurar;ligacoes entre
o0 AZT e tratamentos hormonais.

(imagem 5: cena do filme 120 BPM)

4.1.2 120 BPM e o Engajamento Comunitario

Desde a primeira sequéncia, o grupo Act Up promove intervengdes com car-
tazes, buzinas e apitos, colocando o representante da Agéncia Francesa de Luta
Contra Aids (AFLS), instancia criada pelo governo, numa situagao vexatoria quando
discursava em uma conferéncia, onde apresentaria novos dados sobre a epidemia.
Uma das ativistas toma a palavra e faz uma série de cobrangas e, de forma inespe-
rada, um dos ativistas arremessa uma bexiga de sangue falso no rosto do diretor da
AFLS. Ainda que néao tenha sido possivel (00:00:1:37-00:00:1:46) conhecer os per-
sonagens, podemos discernir claramente os efeitos individuais € o compromisso do
grupo ao invadir uma reunido cientifica: evidenciar a negligéncia sofrida por muitos
gue se sentiam usados no processo mercantilista. Entretanto, essa intervencéao re-
pentina foi percebida, por alguns, como necessaria, e até sinalizada como sucesso
do ato e, para outros, como violenta e desnecessaria. O roteirista trabalha num vai-
e-vem, intercalando as cenas do ocorrido ao tempo avaliativo a fim de que as ima-

gens caracterizem explicitamente as tensdes internas.
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1 "’\';
Viemos dizer_gk;e a AFLS existe ha mais
de'trés anos e ainda nao temos

(imagem: 6: cenas do filme 120 BPM)

(imagem: 7: cenas do filme 120 BPM)

Uma agéncia criada pelo.governo
a fim:de se.desresponsabilizar.

(imagem: 8: cenas do filme 120 BPM)

Para que a comunidade se aproprie do valor de sua importancia para o de-
senvolvimento de uma nova medicagdo que precisava ser testada pela industria

farmacéutica, o diretor retrata as reunides do Grupo Act Up através do personagem
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de Sean, como forma de empoderar seus membros a respeito da significancia de
suas vivéncias para os laboratérios farmacéuticos. Ao mesmo tempo em que os pro-
vocava a compreender as negociagdes obscuras que aconteciam no seio das estru-
turas para que obtivessem uma resposta politica eficaz do Estado, enquanto a co-
munidade se articula, por conta prépria, através do seu conhecimento unico sobre

suas necessidades para se protegerem e se manterem vivos.

Nao precisamos dos laboratorios.
Eles é que precisam'de nos,
(imagem: 9: cenas do filme 120 BPM)

Como forma de mobilizar a opiniao publica e chamar atencdo da midia para a
existéncia de pessoas que viviam com o virus HIV, um circuito de ac¢des foi tragado,
de modo a retirar da invisibilidade os sujeitos que foram rechagados do convivio so-
cial. Aos olhos da sociedade heteronormativa, a epidemia havia sido o resultado do
castigo de Deus ao homem que néo seguia as escrituras. Os hereges recebiam a
praga AIDS como um castigo por buscarem deturpar as familias de bem. Deus havia
enviado a bengao que eliminaria da face da terra os gays e, também, as prostitutas,
usuarios drogas e toda e qualquer paria social, pela indiferengca merecida que os
tinha por terem tornado a terra imunda com suas devassiddes. S&o estes os aspec-
tos moralistas pautados pela mitica divina que fazem com que ativistas caminhem
organizados pelas ruas de Paris com sangue nas mé&os e empunhando cartazes
com frases como: agdo = vida. Sao varias as indumentarias de que se langam mao
para que a atividade humana receba significado e valor, sobretudo, quando o tema é
reivindicar direitos e protestar contra descasos. Em certo momento da marcha, uma
performance é orquestrada e todos se deitam, bloqueando ruas e interrompendo a

acao cotidiana num gesto simbdlico veiculado a morte. Um dos engajados lidera o
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megafone, repetindo jargdes de motivagado em prol da vida e do respeito que busca-
vam. A solidariedade percebida junto dos que se somavam a iniciativa permite ob-

servar que se organiza uma comunidade, um nucleo identitario politico, capaz de se

adaptar a doengca em uma atitude positiva, mas, ndo menos necessaria, combativa.

Juntos;"podemos unir nossas forcas
para resistir a epidemia,
(imagem: 10: cenas do filme 120 BPM)

4.1.3. 120 BPM:Estado, comunidade médica, industria farmacéutica e HIV

Segundo Morin (2001), podemos até encontrar lastro para se viver em paz e
em conformidade com as regras socialmente estabelecidas se bebermos do elixir da
nao-curiosidade; mas, o humano sendo o unico dos animais que, privilegiado pela
racionalidade, ndo encontra nela o sossego, parte a procura de meios para saciar
sua sede de conhecimentos. Portanto, todo saber € um ndo-saber se algo deste se
encontrar isolado. A agdo humana precisa se descaracterizar das insignias adminis-
tradas por um legitimador cientifico (academicismo) e cruzar seus dados com os sa-
beres plurais, pois nada é por si s6; o todo esta em tudo e tudo esta no todo. Caso
contrario, ndo fossem os ataques simbolizados pela caréncia de conhecimento de
ambos os lados, tanto os centros de pesquisa quanto as empresas farmacéuticas,
nao partiriam rumo ao objetivo de pleitear rapidez nas pesquisas clinicas de novos
medicamentos, tampouco, reduzir os precos das medicacdes e buscar maiores fi-
nanciamentos para a pesquisa. Outrossim, as agdes também se baseiam em uma
pesquisa altamente documentada quanto maior os lucros da industria sobre o papel
e a influéncia das instituicdes e organizagdes privadas em seu campo de acgéo estra-

tégico. Mas, devido a falta de transparéncia desses acordos, a morosidade toma
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partido explicativo e atrasa a divulgacéo dos resultados das pesquisas aplicadas pa-
ra evitarem perder a vantagem na competicdo pelo mercado de medicamentos vol-
tados para o HIV. Portanto, sdo as associagdes em prol de determinado problema a
ser enfrentado que estabelecem o cooperativismo necessario a fim de ganhar espa-
GO na arena publica, marcada pelo agonismo, defendendo o engajamento comunita-
rio. Esta premissa se estabelece visivel ao publico quando o grupo se reune para
definir um plano estratégico de a¢des e metas para quebrar o discurso de seus ad-
versarios (representantes da Melton Pharm, mas também para deslocar as ingerén-
cias de agéncias governamentais e de professores universitarios), carregados de
significantes silenciosos, porém mortais; de tonalidade hipdcrita e gradagdes eufe-
misticas, provido de armadilhas retoricas. Assim, o propdsito do engajamento do Act
Up nao carrega apenas a voz de uma parcela que necessitava resolugdes proficuas
quanto aos designios do destino, mas encorajar para que outros atores dessa pro-
ducao de conhecimento passassem a adotar uma comunicacao aberta e transparen-
te, e destituir certa ordem opressiva carregada nos discursos burocratizados.

Ay
!

A MELTON PHARM Nﬁ@ LIGA PRA GENTE!

(imagem: 11: cenas do filme 120 BPM)
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MELTON PHARM ASSASSINA!
VOCES TEM SANGUE NAS MAQOS!

(imagem 12: cenas do filme 120 BPM)

(imagem: 13: cenas do le 120 BPM)

5 CONSIDERAGOES FINAIS

O filme 120 batimentos por minuto € uma obra em uma forma de urgéncia,
urgéncia da comunidade, dos membros da organizacdo Act Up e de todas as
pessoas vivendo com HIV a espera por um tratamento eficaz, urgéncia também de
um cineasta que quer relatar uma historia que corre o risco de ser esquecida e,
finalmente, a urgéncia de que ndo esquegcamos aqueles que morreram, foram
amados e viveram de forma intensa e possivel os anos que antecederam a suas
sentencas de morte. Uma urgéncia que, muitas vezes, era tratada com hostilidade e
indiferencga pelas empresas farmacéuticas e pelo Estado que deveria proteger seus
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cidadaos. O titulo do filme também sugere que, para nos mantermos vivos diante um
virus letal a época, precisamos nos organizar, nos engajar com nOSSOS pares,
buscando a inclusdo de grupos socialmente excluidos que possam trazer as suas
proprias perspectivas e compreensdes da vida da comunidade para pensar em
respostas que dizem e respondem as demandas da comunidade. No filme, no caso,
a omissao do Governo Miterrand deflagrado em cartazes que o grupo confeccionava
para suas manifestagcdes (Mitterrand Coupable). Esse processo de trabalhar em
forma de parceria ajudou a mobilizar a quem é de responsabilidade prover resposta,
cientistas e industria farmacéutica numa grande colaboracdo para o
desenvolvimento de um resultado eficaz e capaz de salvar a vida de inumeros
homens gays e mulheres trans e travestis que morriam, de forma desumana, diante
do siléncio do Estado. Conforme, o guia elaborado pelo Community Partners (2020),
as praticas de engajamento comunitario das redes de pesquisas clinicas em
HIV/AIDS financiadas pelos Institutos Nacionais de Saude (National Institutues of
Health, NIH) evoluiram ao longo do tempo e, embora ainda dependam fortemente do
modelo de Comité Comunitario Assessor (Community Advisory Board, CAB) como
uma ponte entre a comunidade e o saber cientifico. As redes e os centros de
pesquisa também incorporam outras abordagens de parcerias com a comunidade,

como consultas, grupos focais e foruns, entre outras formas de mobilizag&o.

A raiva e a indignagao do grupo Act Up foram componentes motores em co-
brar das autoridades mais informacdes sobre o virus HIV e a sua transmisséo. O
grupo teve um papel chave na reivindicagdo das medicag¢des antirretrovirais, conhe-
cidas como o coquetel, que trouxeram possibilidade de vida as pessoas com HIV. E,
por fim, forcaram o governo e a comunidade cientifica a mudar, significativamente, a
forma como a pesquisa clinica € conduzida. Conforme enfatizado ao longo desse
trabalho, o diferencial da participagdo comunitaria na producéo cientifica foi uma
resposta que atendeu as necessidades de quem mais precisava para garantir o seu
unico bem, a vida. A Ciéncia precisa da ajuda da comunidade e a comunidade preci-
sa da ajuda da Ciéncia. A colaboragéo entre pesquisadores e comunidades ajuda a
garantir que os resultados sejam mais significativos para a comunidade, aumentan-
do assim a probabilidade de um estudo bem sucedido com beneficios mutuos. Além
de ajudar os pesquisadores a alcangar uma melhor entrada nas comunidades com

mensagens culturalmente relevantes e sensiveis a realidade da comunidade.
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A resposta a epidemia do HIV, conforme ja foi mostrado, ao longo do trabalho, &
reconhecida pelo seu éxito em integrar uma postura envolvendo prevencao,
tratamento e respeito aos direitos humanos. A participagdo comunitaria foi vista
como um ator crucial para a conformacdo desta resposta, tendo influenciado,
decisivamente, para o desenvolvimento de todas as esferas de acdo. Duas outras
licdes que pudemos aprender da epidemia de HIV foi a importancia do engajamento
comunitario como parte das respostas locais, regionais e global e o exercicio da
solidariedade, que também estamos presenciando no enfrentamento da Covid 19
pelas comunidades periféricas, onde as medidas de higiene sao praticamente
impossiveis.

As organizagbes comunitarias ndo eram apenas um grupo de apoio a
soropositivos, dado que as suas agdes pretendiam mostrar que a epidemia ndo se
limitava a ser um problema de Saude Publica, mas tinha uma dimensé&o politica,
econdmica e social. A dimensao politica, uma vez que o governo francés demorou a
adotar medidas de prevencdo destinadas as comunidades mais afetadas e a
populagdo geral. A dimensdo econbmica, pois as industrias farmacéuticas
importavam-se apenas com seus interesses financeiros em detrimento de poupar
vidas; sem esquecer a sua dimensao social, pois o virus do preconceito também
matava, sobretudo grupo de populagdes minoritarias ou estigmatizados.

Ao longo dos anos, o nosso entendimento do que constitui 0 engajamento
comunitario evoluiu significativamente. Desde a origem do ativismo para o
tratamento nos anos de 1980 até a participacdo comunitaria em protocolos clinicos
de prevencdo na atualidade. Licdes vem sendo aprendidas com a participagao
comunitaria em todo o processo de pesquisa de novas formas de prevencao e
tratamento, a verdadeira parceria com a comunidade pode ser estabelecida na
busca de expandir op¢gdes para a prevengao e novas formas tratamentos para o
HIV e sua relagdo com a populacdo. O envolvimento da comunidade na pesquisa
ganhou impulso como uma abordagem para melhorar a pesquisa, para ajudar a
garantir que as preocupagdes da comunidade sejam de fato incorporadas em
contextos de vulnerabilidade.

A colaboragdo com a comunidade e outros grupos interessados no processo de
pesquisa auxilia a desenvolver confianga e garantir que as prioridades de pesquisa
sejam responsivas as necessidades comunitarias e que a comunidade esteja

plenamente ciente das atividades de pesquisa planejadas e em andamento. Em um
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mundo marcado por iniquidades, fragilidade e discriminacdo, o engajamento
comunitario € uma garantia que na resposta ao HIV, as populagdes mais vulneraveis

serdo priorizadas e ninguém sera deixado para tras.
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ANEXO A

How did community get to the research table?

People with HIV fought to be at the research table— why? Because it was their lives on the line!

In the 1980s, AIDS activists in the U.S. and Europe demanded that researchers and regulatory authorities move more
quickly to find medications to fight HIV.

1987

Nlﬁl\llé) e:jstablished its first clinical trials network—the AIDS Clinical Trials Group but no community input was
included.

1988

Meetings were convened (by Jack Killen, then Deputy Director of AIDS within NIAID) with community
representatives, advocacy groups, people with HIV/AIDS, health care providers to discuss what the government
shoulld do andd \évr)lat types of research programs were needed (8 meetings in cities around the country; 1200-1500
people attended.

1988

First Community Advisory Board (CAB) was established in San Francisco for the Community Consortium, a
network of physicians and people with AIDS conducting community based research in clinician’s offices.

1989

NIAID launched pilot project called Comrmunity Prograrms for Clinical Research on AlIDS (CPCRA)focusing on
community based/clinician led research in primary care settings. The CPCRA established the Community
Constituency Group (CCG) comprised of local representatives from each of their research sites’ CABs.

1989
ACT-UP attended an ACTG meeting (uninvited) to voice community concerns about the research process.

1990

Community r%)resentatives were invited to an ACTG meeting and formed the Community Constituency Group
(CCQ), the ACTG network CAB.
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