VIH/SIDA: 40 Marcos, 40 Testemunhos

Numa altura em que se assinalam os 40 anos desde a notificagdo do primeiro caso de infecdo por VIH em Portugal, a Revista Dependéncias as-
sociou-se a campanha da DGS “Obrigado. Seguimos juntos” e tem vindo a publicar depoimentos de rostos que se associaram a uma acao que ele-

ge como objetivo reforgar a mensagem que a infegdo nédo faz escolhas...

Teresa Bacelar
Vereadora da Camara Municipal de Oeiras

Passaram 40 anos desde o primeiro caso de HIV em Portugal. Eu era uma
miltida e eu lembro-me do que acontecia naquela altura. Ouvia-se falar de
uma doenga que matava pessoas. Morreram, inclusive, pessoas que toda a
gente conhecia: atores, cantores, €, de repente, comegou a chegar as pes-
soas que nds conheciamos, aos nossos conhecidos e também aos nossos
amigos. Mais tarde, quando comecei a trabalhar, comecei a trabalhar na area
das toxicodependéncias, e a nossa principal preocupagéo era que as pes-
soas fizessem andlises, para poderem comecar a fazer o seu tratamento o
mais rapidamente possivel. Quando aceitei este desafio de ser vereadora da
Camara de Oeiras, ouvi falar no projeto das “Fast Track Cities” e fez-me todo
o sentido que Oeiras assinasse o Acordo de Paris. Porqué? Porque Oeiras
sempre esteve na vanguarda. Oeiras sempre investiu em politicas de promo-
¢do e de prevengdo de salde e, por outro lado, fazia-me todo o sentido que
0s municipios assumissem este compromisso de terem medidas que fizes-
sem com que o VIH fosse erradicado. O que é que andamos a fazer nesta
area? Por um lado, andamos a apostar forte na prevengdo com os jovens, a
sensibilizar os técnicos e profissionais de lares e de instituigdes, porque ain-
da ha muitos mitos associados a estas infegdes e, por outro lado, andamos
a apostar fortemente no diagndstico precoce. E como é que fazemos isto?
Temos uma unidade mével, que anda semanalmente por todo o concelho, a
fazer testes de HIV e outras infe¢des. E temos uma politica, uma medida,
que é Unica e pioneira e percursora, em Portugal, em que fazemos testes
confidenciais, gratuitos e anénimos, nas farmdcias de Oeiras. Este é o meu
contributo para erradicar o HIV em Portugal. Este é o contributo do municipio
de Oeiras.

seLEM ROSEIRA

Antonio Diniz
Diretor do Programa Nacional
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“A proposito da infe¢do VIH, em Portugal, ha 40 anos, pediram-me um bre-
ve depoimento sobre a minha intervencgéo nesta drea que se estendeu por
mais de 30 anos. Desta experiéncia, salientaria dois aspetos principais. Em
primeiro lugar, a criagdo da Unidade de Imunodeficiéncia, do Hospital Pulido
Valente, que desde 1991 acompanha pessoas que vivem com o VIH. E o tra-
balho de uma equipa que tive o orgulho de liderar até ha dois anos. Em se-
gundo lugar, é inevitavel falar das minhas fun¢des enquanto diretor do Pro-
grama Nacional para a Infegao VIH/SIDA e Tuberculose, entre 2012 e 2016,
e dos objetivos e dos resultados alcangados, que foram sempre os resulta-
dos de uma equipa que é téo integrada. O que mais me marcou deste perio-
do, o que deixdmos para o futuro, e o que constitui inovagdo? Em primeiro
lugar, a Rede Nacional de Referenciagdo Hospitalar para a Infegédo VIH. A in-
trodugdo do diagnéstico precoce nos cuidados de salude primarios, a sua
participagdo no programa “Troca de Seringas” para utilizadores de drogas
endovenosas. A legislagédo aprovada sobre proposta do programa sobre re-
ferenciagdo e ligagdo aos cuidados hospitalares das pessoas que vivem
com o VIH, e o alargamento dos periodos de dispensa da medicagao hospi-
talar. A institucionalizagdo da politica de tratamento para todos, que, lem-
brem-se, Portugal foi o quinto pais da Europa a adotar. E, finalmente, o pri-
meiro sistema informatico efetivamente implementado destinado a monito-
rizagdo epidemioldgica clinica e a gestao do seguimento hospitalar das pes-
soas infetadas com VIH. Chamava-se SI.VIDA. Ainda hoje, ndo percebo
o fundamento ou os objetivos da sua extingdo, em vez da sua melhoria.
Creio que todas estas medidas e todas estas atitudes foram importantes no
seu tempo para tentar melhorar a qualidade de vida das pessoas que vivem
com o VIH. E que, simultaneamente, tiveram um impacto positivo na nossa
sociedade e na saude publica”.
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Cristina Valente
Diretora de Servigo de Infeciologia da
ULS Coimbra
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“40 anos é uma vida. E lembro-me, no inicio, os nossos clientes VIH,
quando tinham diagnéstico, tinham o seu destino tragado. Hoje, as coi-
sas mudaram completamente com a incrivel inovagao que houve, sobre-
tudo na drea farmacoldgica. Os farmacos estdo cada vez mais potentes
e bem tolerados e nés temos os nossos doentes suprimidos. A nossa
preocupacao, hoje, € acompanhar as comorbilidades e o envelhecimento
dos nossos doentes. Ao longo destes anos, estive sempre ligada a infe-
¢do por VIH, como interna, como especialista, atualmente como diretora
de servigo, fazendo parte da APECS e do GEPCOI, em tentativas de inova-
¢ao, participagdo de trabalhos, ensaios clinicos e em estratégias de pre-
vengdo. Assistimos a marcos importantissimos e lembro-me da primeira
conquista, em 1996, em Vancouver, quando conseguimos, de facto, ter
trés farmacos para cobrir os vérios alvos do virus e ter, de facto, uma pos-
sibilidade de avaliar a carga virica e sabermos que os nossos doentes es-
tavam suprimidos. Depois, surgiu o regime de comprimido Unico, e agora,
mais recentemente, as terapéuticas injetaveis, que nos dao a possibilida-
de de termos os nossos doentes com uma comodidade completamente
diferente. Em termos do futuro e em projetos futuros, acho que devemos
atuar em parceria e, portanto, ndo devemos ser sé nés, profissionais de
salde, a pensar nas medidas preventivas. Devemos ter connosco os mu-
nicipios, as organizagdes ndo governamentais e a comunidade em geral”.
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Fernando de Almeida

Presidente do Conselho Executivo
Instituto Nacional de Saude Doutor
Ricardo Jorge

“O INSA esté intrinsecamente ligado a histéria da infe¢édo VIH/SIDA em
Portugal, desde o seu inicio, da epidemia. E nesta efeméride dos 40 anos
do primeiro caso de infegdo, ndo podia deixar de estar presente com este
testemunho para honrar ndo s6 o papel do nosso Instituto Nacional de
Saude Doutor Ricardo Jorge, mas também para evocar uma pessoa para
sempre ligada a estas questdes, que é a Professora Laura Ayres, respon-
sdvel, na altura, pelo Laboratério de Virologia do INSA que, logo em 1983,
demonstrou claramente o seu papel. Em junho de 1985, o Ministério da
Saude criou um grupo de trabalho para o estudo da SIDA, do qual, natural-
mente, a Professora Laura Ayres assumiu a sua coordenagdo. Recordo-
-me que, nessa altura, era um tempo de grandes duvidas sobre a SIDA.
Eram muitas e muitos os receios e os estigmas alastravam e a Professo-
ra Laura Ayres comunicou como ninguém, regularmente, com todas as
estruturas da sociedade, com a comunicagéo social, com a populagédo
em geral, de uma forma simples, clara, direta e tranquila, sem qualquer
moralismo. Dentro do grupo de trabalho entdo criado, foi depois criado
o Programa de Vigilancia Epidemiolégica para esta doenga, gerido pelo
Centro de Vigilancia Epidemiolégica de Doengas Transmissiveis do
INSA e o Instituto colaborou com as diferentes estruturas que coorde-
nam a luta contra o VIH/SIDA desde essa altura e com maior ligagdo com
a nossa Diregdo-Geral da Saude. Na componente viroldgica, Laura Ayres
e o Instituto, através da criagdo do seu Laboratério de Virologia, um labo-
ratério também criado especificamente para o diagnéstico da SIDA, cuja
primeira responsdvel foi Francisca Avillez, esteve sempre, este laborat6-
rio, como um dos primeiros do pais a simplesmente implementar o diag-
néstico da infegdo, incluindo o do recém-nascido e, mais tarde, também
técnicas que permitiram, como sempre, a sua monitorizagao. Para além
do trabalho regular de vigilancia e no Laboratério, o Instituto Nacional de
Saude Ricardo Jorge tem colaborado em inimeras atividades também
ao longo destes 40 anos, com a sociedade civil, com instituicdes acadé-
micas, com a Diregao-Geral da Saude, com os hospitais, com todas as es-
truturas de salde e, de entre as mais recentes, destacamos a nossa par-
ticipagao na iniciativa “Cidades na Via Rapida”, para acabar com a pande-
mia por VIH, participando ativamente nas iniciativas locais em 11 cida-
des. Nesta efeméride dos 40 anos, o INSA ndo podia deixar de estar
associado”.
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Helena Cortes Martins
Especialista do Instituto Nacional de
Saude Doutor Ricardo Jorge

“0 VIH e a SIDA entraram na minha vida profissional em 1990, quando in-
gressei no INSA para trabalhar no Laboratério de Referéncia da SIDA, pelo
qual sou atualmente responsavel. Em 2012, assumi paralelamente a respon-
sabilidade pela atividade que o INSA tem na vigilancia epidemiolégica da in-
fecdo por VIH e SIDA, e é nisso que me quero focar. Em Portugal, existe infor-
magao epidemioldgica sobre o VIH e a SIDA desde o inicio da epidemia, pois
uma das primeiras medidas do grupo de trabalho da SIDA, criado em 85, foi
implementar um sistema de vigilancia para essa nova doenga. Ao longo dos
40 anos, nele foram registados cerca de 67 mil casos de infegdo por VIH,
0 que é um nimero muito elevado face a dimens&o do nosso pais. E estima-
-se que, atualmente, em Portugal, vivam cerca de 46 mil pessoas infetadas
com VIH, 5% dos quais ndo sabem dessa condigdo. A informagéo epidemio-
I6gica disponivel, tanto a nivel nacional, regional e até local, é robusta e tem
tido uma utilidade inquestionavel para o desenho das estratégias de preven-
¢do e do diagndstico precoce e também para a avaliagdo da eficacia destas
medidas. Por isso mesmo, cumpre-me agradecer o contributo de todos os
médicos notificadores e de todos os que, ao longo destes 40 anos, trabalha-
ram essa informag&o e a divulgaram. Como em tudo, certamente que ha es-
pago para fazer mais, pois melhor informagao levara a melhor agéo. E para
isso, continuamos a contar com o contributo de todos”.

Antonio Carlos Silva Médico
Diretor Regional de Saude de Lisboa
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“Ha 40 anos, o mundo e o pais acordaram com uma nova realidade: uma
doenga grave, com um fim fatal. A doenga é desconhecida, quer no conheci-
mento da causa, quer nas vias de transmissao, quer nas vias de prevencao,
quer na terapéutica. Passados esses anos, o que é que temos? Temos o co-
nhecimento do virus, o conhecimento das vias de transmissao, uma terapéu-
tica evoluida, porque nessa data as pessoas tinham varios medicamentos
e com efeitos secunddrios muito graves. Passamos de uma doenga aguda,
normalmente fatal, para uma doenga crénica. Uma grande evolugdo em ter-
mos de salde publica. Temos, nesse momento, um investimento muito
grande da industria farmacéutica nessa area. Em termos de tratamento, te-
mos um investimento no meio hospitalar, nos cuidados de satde primarios,
no terceiro setor, nas associagées ndo governamentais, nos ativistas. O que
me apraz dizer é que todos nés somos precisos. Todos nés devemos ajudar
para dar combate ao VIH/SIDA. Um pensamento positivo € manter as medi-
das de saude publica. Prevengao, prevencao e tratamento o mais depressa
possivel, 0 mais precocemente possivel”.

Henrique Barros
Coordenador Nacional Infe¢ao
VIH/SIDA 2005-2011
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“Como nos vemos nos 40 anos que passaram desde que foi identifica-
da a infegdo VIH? Lutando contra o siléncio, porque o siléncio era a mor-
te, era 0 medo, era o desconhecido, era a inexisténcia. Trabalhando com
as pessoas, dando a resposta que era possivel, até que surgiu um trata-
mento eficaz. Quando esse tratamento apareceu, o que é que foi essen-
cial? Garantir o acesso universal ao tratamento aqueles que precisam.
E garantir em tempo, sem que a pessoa deteriorasse, sem que a vida fos-
se, em muitos aspetos, praticamente impossivel. Depois, perceber que
uma doencga néo é a culpa, ndo é a vitima que tem que ser culpada pelo
quer que seja. E a interagdo entre uma pessoa, uma cultura, uma socieda-
de que deve ser capaz de criar as condi¢gdes para promover a saude, para
prevenir a doenga e, sobretudo, para reparar quando ela ocorre. Por isso,
continuamos a enfrentar desafios muito semelhantes. Agora, é preciso
equidade no acesso a prevengdo, nomeadamente a profilaxia pré-exposi-
céo. E essencial que ndo esquecamos a doenga e que trabalhemos para
que haja uma vacina. E essencial que a morte seja vencida pela vida e vi-
ver com gosto”.

Isabel Aldir
Diretora do Programa Nacional do
VIH/SIDA entre 2016-2021

“Ao longo destas quatro décadas de infegdo por VIH em Portugal, to-
dos aprendemos imensos aspetos. Desde logo, que ndo nos basta traba-
Ihar a pensar nas pessoas, para as pessoas. Temos que trabalhar com as
pessoas. Mas hd outros aspetos que eu também considero bastante im-
portantes e que tive oportunidade de vivenciar enquanto liderei o Progra-
ma Nacional da Infe¢do VIH em Portugal. Um deles foi termos atingido
os objetivos 90-90-90 da ONUSIDA, e o facto de o termos conseguido foi
o reflexo do trabalho de todos os que me antecederam, de todos os pro-
fissionais de salde, sociedade civil, doentes, seus amigos e familiares,
organizagdes de base comunitaria e o trabalharmos todos em conjunto
para este objetivo comum fez com que ele se tornasse uma realidade.
Mas ha um outro aspeto que quero também assinalar, que foi ter tido
a oportunidade de definir e implementar a profilaxia pré-exposicéo,
a PrEP, que é uma ferramenta absolutamente fundamental em termos de
prevencao de novas infegdes por VIH".
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