Wywiad =z Luisem Mendao
dotyczacy dziatan aktywistow
na rzecz walki z HIV

Transkrypcja

Nazywam sie Luis Mendao. Jestem Portugalczykiem. Mam 58 lat,
tak 58. Z wyksztatcenia jestem biochemikiem, ale nigdy nie
pracowatem w tym zawodzie. Wielokrotnie pracowatem jako
barman, ale przez ok. 15 lat bytem tez wtasScicielem nocnego
klubu. Zaangazowatem sie jednak w dzia*alnos$¢ w sektorze
organizacji pozarzadowych. 0d roku 1984 — to byto tak dawno
temu — bytem jednym z zatozycieli organizacji NGO dziatajagcej
na rzecz polityki lekowej o nazwie SOMA. To byt méj pierwszy
kontakt z HIV/AIDS. Jestem pacjentem zakazonym wirusem HIV 1
chorym na AIDS. Nie by*em zatem jednym [sic] z tych Swiezych
pacjentdéw, ktdérzy majg tylko HIV. Bytem jednoczesnie zarazony
wirusem zapalenia watroby typu C, ktdére zaleczytem, ale moja
wagtroba w ostatnim roku byta nadal w bardzo ziym stanie.
Woéwczas byt to mdéj pierwszy kontakt z HIV/AIDS, poniewaz w
roku 1984 zaczelismy obserwowaC w Portugalii pierwsze oznaki
epidemii HIV wsréd osdb wstrzykujgcych narkotyki. W tym czasie
nie wiedzielismy o zapaleniu watroby typu C.

Petnoobjawowe AIDS zdiagnozowano u mnie na poczgtku 1996 roku.
Byto to dziwne, bo wiedziatem o tym wszystko, ale nie uwazatem
sie za osobe powaznie zagrozong. Nikt nie zaproponowat mi
takze wykonania testu. Myslatem, Zze umre, co nie by*o Zzadna
przesadg z mojej strony. Taka byta kolej rzeczy w tamtym
czasie, gdy miato sie petnoobjawowe AIDS. Leczenie nie byto
specjalnie skuteczne, dlatego liczytem dni. Potem, dzieki
rewolucji w leczeniu, ktdéra byta jedna z przyczyn mojego
zaangazowania we wsparcie rozwoju leczenia, byciu aktywistag
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wspierajgcym rozwdj leczenia i krzewienie nauki =zasad
leczenia, poddatem sie tej potrdjnej terapii i sprawy
przybraty lepszy obrét. Nie byto dobrze z punktu widzenia
skutkéw ubocznych, ale jednym z tych skutkdédw ubocznych byto
utrzymywanie mnie przy zyciu, co okazato sie zbawienne.
Patrzac na mnie mozna nadal zauwazy¢ skutki leczenia z lat 90-
tych: lipodystrofia i wiele dos¢ powaznych skutkdéw ubocznych i
zdarzen niepozgdanych.

Stalismy przed kryzysem zdrowotnym, najpierw w Stanach
Zjednoczonych i niektérych krajach europejskich, wsréd
homoseksualistow ptci meskiej, u ktdérych zdiagnozowano chorobe
i przy braku leczenia, ktére szybko prowadzito do $mierci. Nie
mielidmy nic. To byta mobilizacja spoteczno$ci, potem doszli
inni. Ale na poczatku rozpoczecie badan postulowato gtéwnie
Ssrodowisko homoseksualistéw. Pamietam takie motto, ktdre
zrobito na mnie wrazenie: ,Potrzebne nam s wtasSciwe badania.
Nie potrzebujemy histerii.” To byto jedno z haset, ktére
przekonato wielu z nas do peinienia swojej roli. Z jednej
strony pozwolito to na wyasygnowanie pieniedzy, z drugiej
strony wazne byto staranne sledzenie wszystkiego, co wykazaty
badania nad HIV/AIDS. Wiedzielismy, ze lekarze nie wiedza nic,
bo by*a to dla nich nowa choroba, 1 ze jezeli nie
zmobilizujemy wystarczajgcych zasobdw, bedzie bardzo ciezko.

Jedng z réznic, do ktdérej pewnie wrécimy, przynajmniej moim
zdaniem, byt fakt, ze dialog z branzg farmaceutyczng byt
znacznie bardziej napiety niz dzisiaj, poniewaz pierwszy
dostepny lek, AZT — opracowany do leczenia raka — byt bardzo
drogi. Wtedy, oko*o roku 1992, 1993, pojawity sie dodatkowe
leki tej samej klasy. Zrozumielid$my szybko, ze dwa leki
dziataty troche lepiej niz jeden, ze wzgledu na wzorce
dziatania i *atwy sposdéb hamowania wirusa HIV. Potem pojawit
sie dodatkowy koszt. W koncu, w latach 1995, 1996 nastagpit
krytyczny, bo przetomowy, moment, gdy przeszlismy na kolejna
klase i zaczelismy stosowa¢ trzy leki jednoczesSnie; nawet
proby kliniczne zostaty opracowane na nowo. Saquinavir nie



zostatby zatwierdzony, gdyby nie ruch aktywistdow wsparcia
leczenia, ktdérzy domagali sie ponownego opracowania i
poréwnania dziatania dwoch lekéw z leczeniem za pomocg trzech
lekéw, a nie porownania dwdéch lekdw z nowg klasg. Moim zdaniem
to potaczenie trzech lekdédw uratowato wiele oséb i stato sie to
wczesniej, niz miatoby to miejsce bez naszego wsparcia.

Byto w tym pewnie wiecej pasji, bo umierali ludzie i od
podejmowanych dziat*an zalezato ratowanie ich zycia. Bylismy
gotowi wyprébowaé¢ wszystko — w tej chwili nie musielibysmy
tego robi¢ — poniewaz alternatywa byta smier¢. Bylismy takze w
stanie proébowa¢ czego$, co mogtoby nas zabic¢. Ryzyko, ktoére
byto do przyjecia w latach 90-tych, réznito sie od ryzyka w
zakresie bezpieczeAstwa, ktdére dopuszcza sie obecnie. Teraz,
wszystko jest troche bardziej ,zinstytucjonalizowane”.
Dyskusje staty sie w pewien sposob bardziej uprzejme, ale dla
wielu z nas potrzeby leczenia nie zostaty nadal spetnione,
wcigz potrzebne sa badania, nie tylko nad samym leczeniem HIV,
ale réwniez nad leczeniem chordéb i zakazen wspétistniejacych,
ktére wystepujg u osob zarazonych HIV — zwtaszcza ze wydajemy
sie by¢ ,skazani na wieczne zycie” 1 coraz bardziej sie
starzejemy. Musimy réwniez z tym zyc¢.

Naprawde mys$le, ze te dziatania wynikaty z takiej potrzeby.
Musielismy podejmowac te dziatania, jesli chcielismy przezy¢.
Che¢ polepszenia jako$ci zycia powodowata, ze nie moglismy
polega¢ jedynie na tradycyjnych organach nadzorujgcych, na
lekarzach, badaczach, na przemys$le farmaceutycznym i na
politykach, ktorzy decydowali o alokacji $rodkéw i celach, na
ktéore je przeznaczy¢ w ramach publicznej stuzby zdrowia, itd.
Czutem 1 nadal odczuwam przywilej bycia czescig tego
krytycznego ruchu, ktéry decyduje o sposobie organizowania
naszych spotecznos$ci.



