Tirowie Publiczne i Zarzadzanie, 2012; 10 (2): 72-79
doi: 10.4467/2084262707.12.010.0897

Grupy ryzyka zakazeniem HIV w latach 1981—1986

Maciej Rogala

Zaklad Polityki Zdrowotnej i Zarzadzania, Instytut Zdrowia Publicznego, Wydzial Nauk o Zdrowiu, Uniwersytet
Jagiellonski Collegium Medicum, Krakow

Adres do korespondencji: Maciej Rogala, Instytut Zdrowia Publicznego, ul. Grzegdrzecka 20, 31-531 Krakow,
maciej.rogala@uj.edu.pl

I Abstract
Groups at risk of HIV infection in the years 1981—-1986

The article describes how the notion of groups at risk of HIV infection changed under the influence of the development of studies on HIV in the years
1981-1986. The first diagnosed patients with the HIV symptoms were homosexual persons and drug addicts.

In the initial phase of virus occurrence in the world these two groups were commonly regarded as the virus carriers and only they were associated
with AIDS. With time the progress in research has revealed that infections with HIV cannot be linked solely to lifestyle, habits of homosexuals and
drug addicts since the group of subjects potentially vulnerable to the infection is much broader and it started to be related to some risky behaviour.
The article shows the process of alteration of the knowledge about the virus causing AIDS in the years 1981-1986. The progress in this knowledge
has lead to the changes in qualifying subjects to the risk groups related to the way of HIV transmission.

The paper also presents the phenomenon of stigmatization linked to the inclusion of some populations to the groups at risk of HIV infection in the

14

80s. of the 20 century which was caused by the lack of knowledge on the pathogenesis and mechanism of virus transmission.
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Artykut opisuje, jak wraz z rozwojem badan nad
HIV — w ciagu pierwszych pigciu lat od czasu wykrycia
go w roku 1981 — zmieniato si¢ pojecie grup ryzyka za-
kazeniem tym wirusem. Pierwszymi historycznie ziden-
tyfikowanymi pacjentami z objawami HIV byly osoby
o orientacji homoseksualnej oraz uzaleznione od srodkow
odurzajacych. W poczatkowej fazie wystgpowania wirusa
na $wiecie te dwie grupy byly powszechnie uwazane za
jego nosicieli i1 jedynie z nimi kojarzono AIDS. Z cza-
sem postepy w badaniach wykazaly, iz zakazenia HIV
nie mozna kojarzy¢ jedynie ze stylem zycia, zwyczajami
homoseksualistow i narkomanéw, gdyz grupa potencjal-
nie narazonych na zakazenie jest duzo szersza i zaczgto je
wiazac z pojeciem ryzykownych zachowan. Artykut poka-
zuje proces obrazujacy, jak w latach 1981-1986 zmieniata
si¢ wiedza o wirusiec wywolujacym AIDS, ktdrej rozwoj
wywotal zmiany w kwalifikowaniu grup ryzyka w odnie-
sieniu do transmisji wirusa HIV. Publikacja przedstawia
zjawisko stygmatyzacji zwigzane z wlaczeniem w pierw-
szej potowie lat 80. XX wieku niektérych populacji do
grup ryzyka zakazeniem HIV, ktorego powodem byt brak
wiedzy na temat patogenezy i mechanizmu przenosze-

nia wirusa. W tekscie przytoczono réwniez przyktady
pomocy i interwencji ze strony organizacji spotecznych
w zwigzku z przejawami stygmatyzacji i dyskryminacji
wobec tych grup ryzyka. Celem powstatych w tamtym
okresie organizacji pozarzadowych byta dziatalnos¢ w za-
kresie profilaktyki i budowania §wiadomosci na temat
zagrozen niesionych przez HIV/AIDS oraz wywierania
wplywu na ewolucj¢ postaw wobec zakazen HIV i 0sdb
zyjacych z tym wirusem.

Najstarsze udokumentowane doniesienie na temat
wystgpowania zespotu nabytego uposledzenia odporno-
$ci pochodzi z 5 czerwca 1981 roku z biuletynu ,,Morbi-
dity and Mortality Weekly Report” wydawanego w USA
przez Centers of Diseases Control (CDC). Artykut opisy-
wat 5 potwierdzonych klinicznie przypadkéw zapalenia
pluc wywotanych przez Pneumocystis carinii, jak rOw-
niez infekcje z powodu wirusa cytomegalii i kandydozy
sluzowkowej u 5 wezesniej zdrowych mezezyzn w wieku
29-36 lat. Chorych leczono w 3 réznych szpitalach w Los
Angeles na terenie Kalifornii, dwoch z nich zmarto.
W zwiazku z tym iz kazdy z pacjentow byt orientacji ho-
moseksualnej, autorzy doniesienia sugerowali zaleznos¢
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pomi¢dzy homoseksualnym stylem zycia lub choroba
przenoszona droga plciowa a Pneumocystis carinii [1].

Bardziej szczegotowe doniesienia na temat nowej
choroby i grupy zakazonych wirusem HIV opublikowat
w grudniu 1981 roku tygodnik ,,The New England Jour-
nal of Medicine”. Trzy artykuly opisywaly mezczyzn
o orientacji homoseksualnej oraz naduzywajacych lekow
dozylnie, u ktorych wystapily nieznane wczesniej objawy
kliniczne zakazenia HIV i AIDS. Teksty napisato tacznie
32 autorow zwiazanych z osrodkami badawczymi z No-
wego Jorku i Los Angeles; pozwolily one na zapoznanie
si¢ z objawami klinicznymi i uwarunkowaniami epide-
miologicznymi AIDS, a takze przyczynity si¢ do rozwoju
badan i wigkszego zainteresowania ta chorobg klinicy-
stow na Swiecie [2—4].

W zwiazku z tym ze pierwsze przypadki nowo zde-
finiowanego zespotu klinicznego dotyczyly mezczyzn
o orientacji homoseksualnej, w latach 1981 1 1982 przy-
jeto hipotezg, iz opisywane objawy moga by¢ zwiazane
ze stylem zycia i zwyczajami wspolnymi dla tej grupy
[5-7].

W omawianym okresie ukazywaly si¢ publikacje wy-
raznie sugerujace zwiazek orientacji seksualnej z pod-
lozem choroby. W tekstach stosowano nazewnictwo
taczace bezposrednio lub posrednio AIDS z gejami, jak
np. gay-related immunodeficency (GRID) [8, 9], gay
compromise syndrome [10, 11], gay cancer, gay plague,
homosexual syndrome, community aquired immunode-
ficiency (CAID), aquired community immunodeficiency
syndrome (ACIDS) [12].

Obok dominujacej populacji zakazonych — homosek-
sualistow, za drugg grup¢ o podwyzszonym poziomie ry-
zyka zakazeniem HIV z koncem 1981 roku zaczgto row-
niez uznawac narkomanéw, a wigc osoby uzaleznione od
lekéw podawanych dozylnie [13]. Wsrdd srodkéw odu-
rzajacych stosowanych przez osoby z HIV wyrézniano
heroine, metadon, kokaing, amfetaming i barbituran [14].

,»Rozwdj migsaka Kaposiego u 0sdb heteroseksual-
nych uzaleznionych od lekéw sugeruje, ze pochodzenia
choroby nie limituja czynniki zwiazane z homoseksua-
listami, a populacja dotknigta ryzykiem choroby moze
by¢ wigksza, niz poczatkowo przypuszczano” — tak opi-
sywano jedna z hipotez zmieniajaca wczesniejszy poglad
na temat zrddel choroby lezacych jedynie w orientacji
homoseksualnej i zwiazanych z nig zachowaniach [15].

Szybko bowiem okazato si¢, ze grup o potencjalnie
wyzszej zapadalnosci na t¢ chorobg jest znacznie wigcej
[16-20]. Fakt zaobserwowania wirusa u wigkszej liczby
populacji niz tylko u homoseksualistow stal si¢ w roku
1982 powodem postgpujacej stygmatyzacji grupowe;j
i jednym z uzywanych okreslen dla nowej, wowczas
nieznanej choroby byto pojecie ,, the 4H disease”, jako
zespotu chorobowego odnoszacego si¢ do Haitanczykow
(Haitians), homoseksualistow (homosexuals), hemo-
filikow (hemophiliacs) 1 zazywajacych heroing (heroin
users) [21]. O ile merytorycznie uzasadnione byto tacze-
nie choroby z homoseksualistami, osobami uzywajacymi
heroiny i hemofilikami, z uwagi na wystgpowanie w tych
populacjach zachowan ryzykownych czy procedur me-
dycznych obarczonych takim ryzykiem, to Haitanczycy

zostali tutaj wyrdznieni jako grupa narodowosciowa,
ktorej przypisano wysokie ryzyko zakazenia HIV [22].
Stygmatyzacja grupy etnicznej miata swoje reperkusje
spoteczno-ekonomiczne i doprowadzita do zatamania tu-
rystyki na Haiti, co obrazuja liczby, a mianowicie w roku
1981 Haiti odwiedzito 75 tys. turystow, a juz w roku 1982
tylko 10 tys. [23]. Dopiero raport opublikowany w roku
1983 przez The Haitian Group for the Study of Kaposi’s
Sarcoma and Opportunistic Infections (GHESKIO)
sporzadzony na podstawie zdiagnozowanych i prze-
analizowanych 61 przypadkdéw zachorowan na migsaka
Kaposiego u 15 pacjentow i infekcji oportunistycznych
u 45 pacjentow oraz wspotwystepujacyh obu choréb
u jednego pacjenta, zanotowanych pomie¢dzy czerwcem
1979 a pazdziernikiem 1982 roku, wykazat podobien-
stwa w typie i klinicznym przebiegu infekcji oportuni-
stycznych u pacjentéw z Haiti, jak i z USA. W wyniku
przeprowadzonych badan dowiedziono, iz o zapadalnosci
na AIDS decyduja te same potencjalne czynniki ryzyka
zarowno u Haitanczykow, jak 1 Amerykanow, i naleza do
nich biseksualnos¢ oraz przetaczanie krwi [24].

W roku 1982 pojawita si¢ pierwsza na swiecie defi-
nicja AIDS, ktoéra oparto gléwnie na manifestacjach kli-
nicznych choroby uzyskanych z analizy 593 potwierdzo-
nych badaniami histologicznymi lub mikrobioloicznymi
przypadkow zespotu nabytego niedoboru odpornosci,
czyli w skrécie AIDS (ang. acquired immunodeficiency
syndrome lub acquired immune deficiency syndrome),
zidentyfikowanych na terenie USA migdzy 1 czerwca
1981 a 15 wrzesnia 1982 roku. Nie znano wtedy jeszcze
etiologii choroby, cho¢ przyj¢to woéwczas hipotezg na
temat zaangazowania w proces chorobotworczy srodka
przenoszonego poprzez kontakt seksualny (a transmis-
sible infectious agent) [25-27].

We wspomnianym wyzej pierwszym na swiecie tak
obszernym raporcie wsrdd 593 osoéb ze zidentyfikowa-
nym AIDS wyr6zniono nastgpujace grupy [28]:

* mgzczyzn o orientacji homoseksualnej lub bisek-
sualnej, ktorzy stanowili 75% przypadkow zacho-
rowan;

* narkomandéw uzaleznienionych od preparatéw
stosowanych dozylnie bez aktywno$ci homosek-
sualnej — 13%j;

» Haitanczykow zamieszkujacych Stany Zjednoczo-
ne niewykazujacych zachowan homoseksualnych
i niestosujacych dozylnych narkotykow — 6%;

» chorych na hemofili¢ typu A — 0,3%;

* osoby nieprzynalezne do zadnej z wymienionych
grup — 5%.

W roku 1982 zidentyfikowano pierwsza czwodrke
dzieci ponizej 2. roku zycia, u ktdrych wystapity niewy-
jasnione niedobory odpornosci i infekcje oportunistyczne
z podejrzeniem wystgpowania u nich AIDS. Trzy z czte-
rech matek byly Haitankami badz naduzywaly lekow
podawanych dozylnie, co zdaniem badaczy lokowato je
w grupie o podwyzszonym ryzyku zapadalnosci na AIDS.
W tekscie pojawita si¢ hipoteza o przeniesieniu czynnika
infekcyjnego (transmission of an ,,AIDS agent”) z mat-
ki na dziecko, ktore nastapitlo w macicy badz krotko po
porodzie [29].
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Z koncem 1982 roku uznawano, iz AIDS moze by¢
spowodowany nastgpujacymi czynnikami [30—33]:

e czynnikiem transmitowanym poprzez kontakty

seksualne migdzy me¢zczyznami oraz mgzczyzna-
mi i kobietami;

e czynnikiem przenoszonym poprzez krew wsrod
0sOb uzywajacych lekow dozylnie, osob przyj-
mujacych krew badz produkty krwi.

W dalszym ciagu silny byt jednak poglad taczacy
pewne aspekty stylu zycia wspdlne dla populacji ho-
moseksualnych mezczyzn z rosnacym ryzykiem zapa-
dalnosci na AIDS. Przyczyn komorkowego niedoboru
odpornos$ci upatrywano we wspomnianym stylu zycia
homoseksualistoéw zwigzanym z kontaktami seksualny-
mi z duza liczba partnerow oraz wystepowaniu migsa-
ka Kaposiego i Pneumocystis carinii. Takie stanowisko
przyjeto w zwiagzku z odnotowywanym najwyzszym od-
setkiem zachorowan wsrod gejow [34—36]. Przyktadowo,
ze zdiagnozowanych pomigdzy 1981 a 1983 rokiem 1641
pacjentow z terenow USA i Puerto Rico, wsrod grup naj-
wyzszego ryzyka nabyciem AIDS wyr6zniano [37]:

* homoseksualistow (71%);

* osoby uzaleznione od $rodkéw podawanych do-

zylnie (17%);

* osoby urodzone na Haiti i zyjace na terenie USA
(5%);

* pacjentéw z hemofilia (1%);

e osoby, ktéorych nie mozna umiesci¢ w zadnej
z grup z powodu braku lub niekompletnej infor-
macji o czynnikach ryzyka (6%).

W raporcie tym wykazano réwniez 21 zdiagnozowa-
nych dzieci z oportunistycznymi infekcjami i niewyjas-
nionymi spadkami odpornosci komérkowe;.

Na przetomie lat 1983 i 1984 prowadzone badania
nad HIV/AIDS przez dwa niezalezne zespoty z Institut
Pasteur w Paryzu i National Cancer Institute w Bethes-
dzie doprowadzity do wyizolowania od chorych na AIDS
wirus6w nazwanych przez zespot badaczy francuskich
wirusem LAV (ang. lymphadenopathy associated virus),
a przez naukowcdw amerykanskich wirusem HTLV-III
(ang. human T lymphotropic virus type III), ktére zakla-
syfikowano jako retrowirusy [38, 39]. Odkryte wirusy
przez zespoly dr. Luca Montagniera i dr. Roberto Gallo
okazaty si¢ identyczne — co potwierdzono pdzniejszymi
wynikami badan — stad tez uzywano powszechnie dwoch
nazw HTLV-III/LAV i to w nich zaczg¢to upatrywac zrd-
det choroby [40—42].

W roku 1984 badania prowadzone w Rwandzie wy-
kazaty zalezno$¢ migdzy wystgpowaniem AIDS w Afry-
ce a zamieszkiwaniem na terenach wiejskich, osiaga-
niem wzglednie wysokich dochodéw oraz aktywnoscia
heteroseksualna i okreslono je jako czynniki wysokiego
ryzyka zapadalnosci na AIDS. W grupie 22 badanych
pacjentow wigkszo$¢ mezezyzn wykazywata aktywnosé
heteroseksualna, a 43% kobiet prostytuowato sie. Zadna
z badanych osdb w ciagu 5 ostatnich lat nie miata kon-
tatkdw homoseksualnych, nie stosowata narkotykow do-
zylnych ani transfuzji [43]. Opublikowane w tym samym
roku wyniki badan u 38 pacjentéw ze stwierdzonym
AIDS w Zairze rowniez wykazaly u tych pacjentow, iz

czynnikami ryzyka w transmisji choroby nie byly ani
homoseksualizm, ani narkotyki, ani transfuzja krwi, lecz
aktywnosc¢ heteroseksualna [44].

W roku 1985 ukazaty si¢ dwa znaczace raporty epi-
demiologiczne, w ktérych coraz wyrazniej widoczny byt
proces odchodzenia od stygmatyzacji grupowej na rzecz
analizowania poszczegolnych czynnikow ryzyka HIV.

Autorzy pierwszego raportu podali, iz tylko 64%
(8374 przypadki) ze wszystkich dotychczas zanoto-
wanych 13 061 chorych z AIDS na terenie USA jest
zwigzanych z kontaktami me¢zczyzn o charakterze ho-
moseksualnym i biseksualnym (8241 przypadkow) oraz
heteroseksualnym kobiet i me¢zezyzn (133 przypadki).
W grupie 0sob heteroseksualnych wigkszo$¢ miata kon-
takty z osobami uzaleznionymi od narkotykow podawa-
nych dozylnie. Badacze sugerowali, iz w grupie mez-
czyzn heteroseksualnych gléwna przyczyna zakazenia
wirusem sg kontakty z prostytutkami. Przyjeto rowniez
tezg, iz transmisja wirusa HTLV-III/LAV od kobiety do
mezczyzny moze by¢ mniej efektywna niz od mezczy-
zny do kobiety. Podczas badan wirusa HTLV-III/LAV
wyizolowano w spermie, krwi menstruacyjnej, a proby
wyizolowania wirusa w wydzielinie z szyjki macicy
i pochwy byly w toku. W raporcie stwierdzono réw-
niez, iz ryzyko infekcji wirusem wzrasta znaczaco wraz
z liczba partneréw seksualnych lub podczas kontaktow
ze znanymi grupami ryzyka AIDS. Stad tez przyjeto, iz
stosowanie prezerwatyw powinno pomaga¢ w prewencji
zakazenia wirusem, cho¢ nie sprawdzono dotad ich efek-
tywnosci w redukcji transmisji HTLV-III/LAV. W rapor-
cie wielokrotnie pojawito si¢ pojgcie czynnikow ryzyka
(risk factors) w odniesieniu do 0sob, ktorych aktywnosé
seksualna zwigksza prawdopodobienstwo infekcji oma-
wianym wirusem. Z kolei pojgcie znanych grup ryzyka
(known AIDS risk groups) kojarzono z réznymi formami
kontaktéw seksualnych i nie przypisywano danej grupie
a priori statusu grupy o podwyzszonym ryzyku zachoro-
wania [45].

W drugim raporcie epidemiologicznym wida¢ byto
wyrazne oznaki odchodzenia od stygmatyzowania kon-
kretnych grup wysokiego ryzyka na rzecz zachowan
ryzykownych jako czynnika ryzyka zakazeniem HIV.
Publikacja powstata na podstawie ponad 12 932 przy-
padkéw zgloszonych do Centers for Disease Control od
1981 roku w USA zdiagnozowanych przypadkow AIDS,
940 przypadkéw zgloszonych z Europy do The World
Health Organization Collaborating Center on AIDS, 340
przypadkow z Haiti, 190 z Kanady oraz 182 z Brazylii,
95 z Australii i przypadkow z blisko 20 krajow Afryki.
Cho¢ w tekscie pojawiato si¢ nadal pojecie grup wyso-
kiego ryzyka (high-risk groups), to jednak rozwéj wiedzy
medycznej powodowat, iz w sposob bardziej precyzyjny
okreslano czynniki ryzyka transmisji wirusa HTLV-11I/
LAV i jako gltéwne drogi jego przenoszenia podawano
kontakty seksualne, aplikacj¢ narkotykdw zanieczysz-
czonymi strzykawkami oraz zainfekowane matki prze-
noszace wirus noworodkom. Wyizolowany wczesniej
wirus byt obecny we krwi obwodowej, 1zach, $linie i na-
sieniu. W tekscie pojawilo si¢ stwierdzenie precyzujace,
iz prawdopodobienstwo nabycia AIDS Iub wirusa HTLV-
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-III/LAV zwiazane jest z czynnikami ryzyka odnosza-
cymi si¢ do specyficznych zachowan (specific behavio-
ral risk factors for AIDS and HTLV-1II/LAV), ktérymi
w przypadku homoseksualistow jest wzrastajaca liczba
partnerow seksualnych, a u heteroseksualistoéw kontakty
z prostytutkami oraz duza liczba partnerow seksualnych
[46].

Rozwoj badan nad AIDS doprowadzit w maju 1985
roku do usunigcia przez CDC Haitanczykow z listy grup
ryzyka zakazeniem HIV. W wyniku analizy dostgpne;j
wowczas informacji epidemiologicznej stwierdzono, iz
W przenoszeniu wirusa odgrywaja rolg zarowno kontak-
ty heteroseksualne, jak i ekspozycja na zanieczyszczone
ighy [47].

W grudniu 1985 roku wiedza na temat transmisji
wirusa poszerzyta si¢ o droge, ktora matka przekazuje
dziecku wirus w trakcie karmienia piersig. Byt to przypa-
dek matki zakazonej HIV w trakcie transfuzji krwi prze-
prowadzonej po cesarskim cigciu. U osoby, ktéra udzieli-
ta donacji matce, wykryto wirus 13 tygodni p6zniej [48].

W marcu 1986 roku opublikowano rekomendacje na
temat redukcji zakazen wirusem w wyniku kontaktow
seksualnych i stosowania narkotykéw. Wsrod wyrdznio-
nych grup o zwigkszonym ryzyku transmisji HIV znalezli
si¢ mezezyzni homoseksualni i biseksualni stanowiacy
73% ogdhu pacjentéw z AIDS na terenie USA, z ktérych
11% miato kontakt z narkotykami podawanymi dozylnie,
oraz mgzczyzni i kobiety o orientacji heteroseksualnej
stosujacy narkotyki i nalezacy do 17% grupy pacjentow.
Za jedng z grup o podwyzszonym ryzyku uznano row-
niez osoby urodzone w krajach, gdzie transmisja hetero-
seksualna odgrywata glowna rolg. Cho¢ w samym tekscie
nie podano informacji, o ktore kraje chodzi, informacja
ta pojawita si¢ w przypisie do artykutu, gdzie precyzo-
wano, ze dotyczy ona Haiti i krajow Afryki Srodkowe;.
Mimo odnotowania tego faktu nalezy jednak podkreslic,
iz z uwagi na tres¢ artykutu, ktora miata charakter stricte
epidemiologiczny, wigzanie podanej informacji z proba
powrotu do stygmatyzacji stanowiloby nadinterpretacje
— Centers of Diseases Control usun¢to bowiem Haitan-
czykow z listy grup wysokiego ryzyka juz rok wezesnie;.
Gloéwnym celem publikacji byto przekazanie zalecen dla
wyroznionych grup zwigkszonego ryzyka, wsrdd ktorych
znalazly si¢ m.in.:

* redukcja partnerow seksualnych i towarzyszaca
jej rekomendacja mowiaca, iz staly, monogamicz-
ny zwiazek z niezainfekowanym partnerem sta-
nowi element eliminacji ryzyka nowych zakazen
HTLV-III/LAV;

* stosowanie zabezpieczenia w trakcie kontaktéw
seksualnych (prezerwatyw);

* informowanie przysztych partneréw seksualnych
o swoich infekcjach zwiazanych z HTLV-III/LAV;

* nieuzywanie przez wigcej niz jedna osobg tej
samej igly, szczotki do zgbdw, golarki i innych
rzeczy, ktorych stosowanie moze doprowadzi¢ do
kontaktu z krwia;

* informowanie poprzednich partneréw seksual-
nych i innych osoéb, z ktérymi dzielono igly, o ich
potencjalnej ekspozycji na wirus i zachgcanie do

testow na obecno$¢ przeciwciat wirusa (anty-
-HIV);

» unikanie zachodzenia w ciaz¢ do czasu wystgpo-
wania ryzyka zakazeniem HTLV-III/LAV [49].

W maju 1986 roku ukazata si¢ pierwsza obszerna
publikacja pokazujaca w sposob usystematyzowany
kliniczne objawy AIDS. Charakterystyczng cecha tej
klasyfikacji byt brak odnoszenia si¢ do ktorejkolwiek
z wezesniej opisywanych w tekscie grup ryzyka oraz ko-
jarzenia wirusa z jakakolwiek przynaleznoscig grupowa
o wyrozniku seksualnym, spotecznym czy geograficz-
nym. Pacjentdw podzielono na cztery grupy na podstawie
manifestacji klinicznych. W I grupie znalezli si¢ ci z ostra
infekcja HTLV-III/LAV, w 1I grupie pacjenci asymptoma-
tyczni klasyfikowani na podstawie ewaluacji laboratoryj-
nej, w I grupie sklasyfikowano chorych z przewlekta
uogodlniong limfadenopatia (ang. persistent generalized
lymphadenopathy — PGL), a w grupie IV — podzielonej
dodatkowo na pi¢é podgrup — znalezli si¢ pacjenci z in-
nymi chorobami towarzyszacymi HTLV-III/LAYV, jak np.
nowotwory, choroby neurologiczne i infekcyjne, goracz-
ka utrzymujaca si¢ powyzej miesiaca i spadek masy ciata
o wigcej niz 10% [50].

W 1986 roku Migdzynarodowy Komitet Taksonomii
nadat wirusowi powodujacemu niedobor odpornosci
u ludzi nazwe HIV (ang. human immuodeficiency virus
— ludzki wirus uposledzenia/niedoboru odpornosci) i tym
samym zastapit dotychczas stosowane nazewnictwo
HTLV-III/LAV. Nowej zaproponowanej nazwie HIV (re-
trowirusa) towarzyszyta definicja oparta na klasyfikacji
biologicznej, bez cech odnoszenia si¢ do jakichkolwiek
grup spotecznych [51-53]. Pojawienie si¢ zmienionej
i stosowanej do dzisiaj nomenklatury dla wirusa stano-
wito w symbolicznym sensie zamknigcie pierwszego
okresu budowania podstawowej wiedzy o wirusie, jaki
miat miejsce w latach 1981-1986 i rozpoczgcie ery HIV.
Ukoronowaniem kilku lat badan nad HIV byto pojawie-
nie si¢ informacji o prowadzonych w roku 1986 bada-
niach klinicznych pierwszego na swiecie leku o dziataniu
antyretrowirusowym, jakim byta azydotymidyna — AZT.
Badania przeprowadzone na grupie 282 pacjentow z roz-
poznanym AIDS wykazaty, ze stosowanie azydotymidy-
ny moze zmniejszy¢ $miertelnosc i czgstos¢ wystgpowa-
nia tej choroby. Mimo iz proces badawczy przerwano
z uwagi na jego nieetyczny kontekst — czg$¢ z pacjentow
otrzymywala placebo i 19 z nich zmarlo, a rok pdzniej,
tuz po wprowadzeniu leku AZT okazato sig, ze jego dzia-
tanie bylo obarczone wieloma skutkami ubocznymi, to
z pewnoscig mozna powiedzie¢, iz w latach 1984-1986
zaczg¢to tworzy¢ fundamenty do budowania wiedzy opar-
tej na faktach naukowych, a nie na mitach, stereotypach
czy uprzedzeniach, co miato miejsce w latach 1981-1983
[54, 55].

Analizujac wplyw rozwoju wiedzy medycznej na
ograniczenie, a nastgpnie likwidacje zjawiska stygma-
tyzacji, nie mozna nie odnie$¢ si¢ do roli, jaka w tym
procesie odegraty rowniez organizacje spoteczne, kto-
rych aktywnos¢ byta skierowana na walke z HIV 1 AIDS.
W latach 1981-1986, kiedy budowano pierwsze fun-
damenty wiedzy naukowej o nowej chorobie i wywo-
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lujacym ja wirusie, powstawaty pierwsze na Swiecie
organizacje pozarzadowe typu non-profit prowadzace
dziatalnos$¢ profilaktyczna, edukacyjna, charytatywna
i lobbingowa.

Dziatalnos$¢ tych organizacji wpisywata si¢ w glo-
balne procesy zmian strategii polityki zdrowotnej na
$wiecie zainicjowane w roku 1974 w Kanadzie przez
Marca LaLonda i w 1978 w trakcie Swiatowego Zgro-
madzenia Zdrowia w Atma Acie, a nastgpnie kontynu-
owane przez Swiatowa Organizacje Zdrowia w roku
1981 w ramach strategii ,,Zdrowie dla wszystkich do
roku 20007, jak i w ramach ustalen Migdzynarodowe;j
Konferencji Promocji Zdrowia w Ottawie w roku 1986,
zapisanych w tzw. Karcie Ottawskiej. Doprowadzity one
do konstruktywnej krytyki prowadzonej wcze$niej poli-
tyki w zakresie ochrony zdrowia, ktorej wytykano brak
dziatan prozdrowotnych oraz zmiany kierunku strate-
gicznego, zapoczatkowujac nowy trend zwiazany z pro-
mocja zdrowia w spoleczenistwach. W promocji zdrowia
i o$wiacie zdrowotnej zaczgto upatrywac podstawowych
kierunkéw dziatalnosci i rozwoju zdrowia publicznego.
Z czasem o$wiata zdrowotna stata si¢ jednym z podsta-
wowych narzgdzi promocji zdrowia, a podejmowane
w jej ramach dziatania interwencyjne zogniskowano na
szeroko pojetej dziatalnosci profilaktycznej [56-59].

Praktycznym odzwierciedleniem tych procesow byta
dziatalno$¢ organizacji spotecznych powstatych w odpo-
wiedzi na problem HIV/AIDS. Pierwsza na swiecie nie-
formalng organizacja non-profit dziatajaca na rzecz walki
z HIV 1 opieki nad osobami zakazonymi tym wirusem
byta Gay Men’s Health Crisis (GMHC) zalozona przez
wolontariuszy w roku 1981 w Nowym Jorku. Kolejne or-
ganizacje tego typu zatozono w USA w roku 1982 — San
Francisco AIDS Foundation (SFAF) oraz AIDS Project
Los Angeles (APLA). Ich gtéwnym celem byta redukcja
nowych zakazen, ktéry realizowano poprzez edukacje,
prewencj¢ i opieke, jak rowniez obrong i wsparcie dla
0s6b zakazonych. W tym samym czasie powstata organi-
zacja charytatywna na terenie Wielkiej Brytanii o nazwie
Terry Higgins Trust (THT), ktdrej celem byto gromadze-
nie funduszy pieni¢znych na rzecz budowania §wiado-
mosci 1 badan nad HIV/AIDS. W roku 1983 odbyta si¢
po raz pierwszy w San Francisco specjalna uroczystos¢
o nazwe The International AIDS Candlelight Memorial
— organizowana rokrocznie do dzisiaj w réznych rejo-
nach $wiata — bgdaca czesécia kampanii mobilizacyjnej,
ktérej celem byto budowanie swiadomosci wobec prob-
lemu AIDS i demonstrowania waznej roli, jakg odgrywa
spoleczenstwo obywatelskie w zakresie leczenia HIV,
dziatan prewencyjnych, opieki i wsparcia. W roku 1983
zatozono we Francji organizacj¢ pozarzadowa o nazwie
AlDeS, ktorej celem byty dziatania — oparte na hastach
mobilizacji spotecznosciowej i solidarnosci — na rzecz
poprawy warunkow zyciowych osob zakazonych wiru-
sem oraz zmiany ich sytuacji w wielu sferach aktywnosci
ludzkiej. AIDeS zaangazowata si¢ w dziatania profilak-
tyczne, w tym rozdawanie czystych igiet do iniekcji oraz
majace na celu respektowanie kulturowej tozsamosci,
seksualnosci, stylu zycia, pogladéw ideologicznych oraz
decyzji o leczeniu. W roku 1985 powstaty dwie organiza-

cje o podobnym charakterze: jedna w Szwajcarii — Aids-
-Hilfe Schweiz (AHS), druga w Niemczech — Deutsche
AIDS-Hilfe (DAH), zatozone na rzecz profilaktyki zaka-
zen HIV, jak rowniez opieki i wsparcia dla os6b zyjacych
z tym wirusem. W tym samym roku powstata w USA
organizacja non-profit o nazwie American Foundation
for AIDS Research (amfAR) w celu wspierania badan
naukowych i prewencji HIV/AIDS i edukacji na temat
leczenia. AmfAR prowadzita réwniez dziatania — w tym
publiczne kampanie informacyjne — na rzecz wprowadze-
nia aktow legislacyjnych chronigcych lub wspierajacych
osoby z HIV 1 AIDS. W roku 1986 powstaty dwie kolejne
organizacyjne — jedna w Anglii, organizacja charytatyw-
na AVERT, pierwotnie nazywana ,,AIDS Education &
Research Trust”, oraz druga o nazwie People with HIV/
AIDS, przeksztatcona pdzniej w migdzynarodows sie¢
zarejestrowang w Amsterdamie pod nazwa Global Ne-
twork of People Living with HIV/AIDS — GNP+. Jedna
z podstawowych sfer dziatalnosci GNP+ staly si¢ pra-
wa cztowieka 0sob zyjacych z AIDS, a jej praktycznym
przejawem wspottworzenie 1 publikowanie przez GNP+
indeksdéw 0séb zyjacych ze stygmatem HIV. Indeksy
te sg tworzone w celu przekazywania opinii publiczne;j
informacji o przejawach stygmatyzacji i dyskryminacji
w réznych rejonach $wiata oraz jako wsparcie przy two-
rzeniu programow interwencyjnych przez rzady, organi-
zacje pozarzadowe i aktywistow spotecznych [60—65].

Nawiazujac do polskich doswiadczen w walce z HIV
i AIDS w latach 80. XX wieku, nalezy wspomnie¢, iz
pierwsza organizacja pozarzadowa zajmujaca si¢ tym
problemem byto Stowarzyszenie Solidarni ,,PLUS”,
zatozone w roku 1989 w celu udzielenia wsparcia me-
dycznego, socjalnego, terapeutycznego i prawnego
osobom zyjacym z HIV i chorym na AIDS. W ramach
tego stowarzyszenia Marek Kotanski — twérca Monaru
i Markotu, propagator i organizator wielu akcji pomocy
osobom zakazonym — organizowal w Polsce osady dla
0s0b zakazonych wirusem HIV i chorych na AIDS, jak
rowniez akcje rozdawania strzykawek narkomanom jako
srodka zapobiegawczego rozprzestrzenianiu si¢ wirusa.
Dziatalno$¢ Marka Kotanskiego wobec 0séb chorych na
AIDS 1 nosicieli wirusa spotykata si¢ z silnymi protesta-
mi spolecznymi, w tym mieszkancow okolic, w ktorych
mialy powstawac osrodki dla narkomanow zakazonych
HIV. Drugim z pionieréw w walce z nowym wirusem
i negatywna spoteczna odpowiedzia wobec grup ryzyka
zakazeniem HIV byt ks. Arkadiusz Nowak — kamilianin
z Polskiej Prowincji Postugujacych Chorym, pelnomoc-
nik ministra zdrowia ds. AIDS i narkomanii, wspottwor-
ca pierwszego Krajowego Programu ds. przeciwdziatania
AIDS — ktory po raz pierwszy wystapil w obronie ich
praw w 1989 roku w TVP, a rok pdzniej stworzyt w Kon-
stancinie pierwszy osrodek dla ludzi zakazonych wiru-
sem HIV [66-68].

Poréwnujac polskie i zagraniczne doswiadczenia
w poczatkowych latach wystgpowania pierwszych przy-
padkow HIV i AIDS, nalezy wskaza¢ na wspolny punkt,
jakim byta stygmatyzacja i dyskryminacja zakazonych
i chorych. W rezultacie wyst¢gpowania tych zjawisk po-
wstawaly w tamtym czasie organizacje pozarzadowe oraz
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prowadzone byly dziatania na rzecz walki z HIV i AIDS
przez aktywistow spotecznych. Szybko okazato sig, ze
duzo tatwiej i szybciej wyeliminowac przejawy stygma-
tyzacji z pozycji naukowych niz zmieni¢ swiadomos¢
i postawy ludzkie wobec problemu wirusa, ktérego od
ponad 30 lat nie rozwiazata catkowicie ani medycyna, ani
zadna z organizacji spotecznych na §wiecie.

&0 Podsumowanie

Pierwsza potowa lat 80. XX wieku stala pod znakiem
poznawania nieznanego nikomu wczesniej wirusa, nazy-
wanego w poczatkowej fazie badan czynnikiem infekcyj-
nym. W tym okresie — metodg préb i btedow — budowano
wiedz¢ na temat jego pochodzenia i zrodet przenoszenia.
W roku 1981 przyjeto hipotezg na temat zaleznosci mig-
dzy wystgpowaniem nowego zespotu klinicznego a ho-
moseksualnym trybem zycia, a nast¢gpnie uznano go za
konsekwencj¢ zwyczajow narkomandw. Wkrotce okaza-
fo si¢ jednak, ze zakazenie nowym wirusem dotyczy row-
niez innych grup spotecznych. Nadawanie niektérym po-
pulacjom a priori statusu grupy o podwyzszonym ryzyku
zakazenia HIV, bez rzetelnego udokumentowania tych
tez, stato si¢ powodem stygmatyzacji spolecznej. Szcze-
g6lnym przyktadem naznaczenia byta grupa wyrdzniona
na podstawie pochodzenia etnicznego, jaka stanowili
Haitanczycy. Rozwdj wiedzy medycznej doprowadzit
do ograniczenia, a z czasem do wyeliminowania z pub-
likacji naukowych stygmatyzowania konkretnych grup
ryzyka. Badacze problemu zaczeli taczy¢é mozliwosé
zakazenia HIV i zapadania na AIDS z zachowaniami ry-
zykownymi — czynnikami ryzyka — takimi jak kontakty
seksualne z duza liczba partneréw bez zabezpieczenia,
aplikacja narkotykow zanieczyszczonymi strzykawkami
czy przenoszenie wirusa przez zainfekowana matke na
noworodka. Lata 1981-1986 byly okresem poczatkowe;j
fazy badan nad wirusem, ktorej rezultatem finalnym byto
zdobycie wiedzy umozliwiajacej rozpoczecie prob kli-
nicznych nad skuteczno$cia pierwszego na swiecie leku
antyretrowirusowego. Mimo iz z perspektywy wspot-
czesnej wiedzy na temat sposobow diagnozowania i le-
czenia HIV/AIDS za prawdziwy przetom uznano dopiero
wprowadzenie do praktyki klinicznej terapii HAART
(higly active antiretroviral treatment) w roku 1996 [69],
niewatpliwg zmiang jakosciowa wynikajaca z postgpow
w badaniach nad wirusem bylo zaniechanie w indekso-
wanych publikacjach naukowych uzywania okreslen sta-
nowiacych przejawy stygmatyzacji grupowej. Stanowito
to pierwszy krok na drodze do krytycznego poszukiwa-
nia prawdy o chorobie, uznawanej do dzisiaj za jeden
z gtownych probleméw zdrowia publicznego na §wiecie,
wobec ktdrego nie znaleziono dotad skutecznego rozwia-
zania zapobiegawczego w postaci szczepionki.

Szczegolng role w ksztaltowaniu postaw wobec
problemu HIV i AIDS — w tym w ograniczaniu zjawiska
stygmatyzacji wobec zakazonych — odegraly w pierw-
szej potowie lat 80. XX wieku organizacje pozarzadowe
o charakterze non-profit. Ich dziatalnos¢ koncentrowata
si¢ bowiem na ksztaltowaniu i przekazywaniu wiedzy
o zagrozeniach niesionych przez ten wirus oraz na zmia-

nie postaw wobec 0s6b dotknig¢tych tym problemem.
Z kolei aktywnos$¢ tych organizacji zogniskowana byta
na szeroko pojetej pomocy zakazonym HIV lub chorym
na AIDS, czego praktycznym przejawem byly m.in. ak-
cje 1 kampanie nawotujace do przestrzegania wobec nich
praw cztowieka. Kazda z wymienionych w artykule or-
ganizacji dziata zreszta do dzisiaj, a ich funkcjonowanie
dowodzi, iz rola, jaka penity w pierwszych latach epide-
mii HIV, jest nadal aktualna. Zapotrzebowanie bowiem
na dziatalnos¢ profilaktyczna, edukacyjna i charytatywna
utrzymuje si¢ z uwagi nie tylko na ciagle pojawiajace si¢
nowe przypadki zakazen i zachorowan, lecz réwniez
rejestrowane w rdznych czgsciach $wiata przyktady na-
dal obecnej stygmatyzacji mimo wdrozenia dotad wielu
programoéw interwencyjncyh przeciwdzialajacyh temu
zjawisku.
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