Entrevista com Tamas Bereczky

Transcricao

Chamo-me Tamas Bereczky, sou de Budapeste, Hungria. Tenho
estado a trabalhar com a EUPATI como representante de doentes
ou como representante de uma organizacao de doentes, o Grupo
Europeu de Tratamento da SIDA.

0 envolvimento de doentes nao é apenas sobre a aprendizagem da
ciéncia dos ensaios clinicos, mas também sobre como adquirir
as ferramentas certas para usar esse conhecimento de maneira
adequada, que é a politica, que é o envolvimento politico.

Eu tenho trabalhado como defensor de doentes e formador de
pares no VIH hd muitos anos.

Esta foi uma luta dura que nos levou até o nivel em que as
pessoas a viver com VIH tém organizacdes grandes e fortes e
representacdes muito poderosas na maior parte do mundo, na
ciéncia, na politica, entre os decisores, os d6rgaos de
decisao. Mas isto nao é assim noutras areas de doenca. Eu
creio que esta é uma verdadeira responsabilidade. E aqui que
temos de estar a altura desta responsabilidade e desta tarefa.

A conclusao é que acredito firmemente que ao educar as pessoas
sobre as suas doencas e ao torna-las mais conscientes da sua
salude, elas também se tornarao cidadaos mais conscientes e
poderao contribuir para construir democracias mais fortes.
Este é o objetivo final, ou se quiser o objetivo filosdfico
disto.

Quando eu cheguei aqui para conhecer estas pessoas e conversar
com elas, ha dois ou mesmo trés anos atras, era apenas este
grupo de doentes muito timido que realmente nao sabia o que
fazer e como comecar. Ficaram sobrecarregados com a quantidade
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de conhecimento que estd a ser transmitida pela EUPATI. E uma
quantidade enorme de informacao que tém de absorver e
aprender. Agora, quando eu estou de volta, é incrivel ver que
se tornou numa rede. H& um movimento que esta a emergir daqui.
H& um movimento de doentes europeus que é um movimento de
bases e eu gosto disso.

E t30 bom ver que estas pessoas estdo mais capacitadas e que
ficam a saber que tém direitos. Eles sabem que podem suportar
0Ss seus direitos com o conhecimento e, assim, podem ter um
verdadeiro impacto.

QUAIS SAO ALGUNS DOS DESAFIOS COM QUE 0S
DOENTES PERITOS PODEM SER CONFRONTADOS?

H& muita controvérsia e muito debate sobre como e se se pode
trabalhar com as outras partes interessadas. Até que ponto se
podem aceitar fundos das varias partes interessadas, incluindo
o Estado, a indlstria farmacéutica e outros financiadores. E
um processo altamente politizado. Eu creio que sé porque
passou tanto tempo e houve tanta pressao na comunidade de VIH,
especialmente inicialmente quando as pessoas estavam,
literalmente, a morrer todos os dias, é que podemos chegar a
modelos vidveis que nao sao necessariamente perfeitos, mas sao
viaveis.

Tal como os conselhos consultivos comunitarios e outras formas
existentes na comunidade do VIH, que eu creio que podem
estabelecer este compromisso entre ser pré-doente,
representando assim a visdao do doente, mas também trabalhar
com outras partes interessadas e focando as necessidades reais
da comunidade de doentes. Em vez de nos envolvermos em debates
politicos e em debates ideolodgicos sobre se podemos continuar
como ativistas se aceitarmos dinheiro do estado ou se
aceitarmos dinheiro da indldstria, em vez de entrarmos nesses
debates ideoldgicos, concentramo-nos apenas no que os doentes
precisam. Se os doentes com VIH nao recebem tratamento,



morrem. E simples.

Outro ponto importante, que esta muito perto do meu coracao e
é também o tema de muitas das minhas publicacdes é o papel das
emocdes. Que nao somos menos conhecedores sé porque temos
sentimentos. Claro que temos sentimentos se formos condenados
a morte com a idade de vinte dois ou trinta e cinco anos, como
foi o caso com o VIH. Claro que fica zangado, é claro que fica
zangado, frustrado e infeliz quando vé um filho morrer sem
acesso a medicamentos. Quer por razdes financeiras quer por
falta de medicamentos, porque nao ha investigacao sobre essa
condicao especifica de que o seu filho sofre. Isso faz zangar,
mas a sua raiva, 0s seus sentimentos, a sua frustracao, a sua
paixao nao desvalorizam o seu conhecimento.

Creio ser necessdario paixao para poder adquirir esse
conhecimento. Nao nos devemos envergonhar da nossa paixao,
porque esse é o cerne do ativismo. Eu penso que esta é, de
novo, uma licao que nos poderiamos ensinar muito bem a outras
areas de doenca. Que, sim, tem o direito de partir a mesa se
esta zangado. Mas saiba, quero dizer, vocé deve conhecer o que
€@ o seu direito. Deve aprender o que tem que ser aprendido
para que possa ser capaz de construir um argumento apaixonado,
de modo a que a paixao e o conhecimento nao se excluam um ao
outro, que é a tradicao atual na ciéncia, vocé sabe: Ou é um
apaixonado ou é calmo e um cientista, mas nao pode ser ambos
ao mesmo tempo. Essa é a linha de base.



