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RESUMO

O objetivo dessa investigacdo centra-se na analise dos programas de assisténcia a saude
as pessoas que vivem com HIV/AIDS em Belém, levando em consideracdo sua
organizacdo, referéncias de atendimento e as relagOes estabelecidas com os usuérios-
jovens. Para o desenvolvimento desse estudo, recorreu-se a pesquisa bibliografia de
subsidios tedricos para discussdo da politica de saude, da politica de AIDS no Brasil e
atuacdo das ONGS/AIDS como sujeitos politicos fundamentais nesse processo.
Também apontamos brevemente, como a politica de salde se apresenta na regido
Amazonica com configuragdes sociopoliticas, econdmicas, culturais e territoriais que a
particularizam e impdem singularidades que exigem respostas diferenciadas. Outro
universo tematico da pesquisa deu-se em torno da discussdo da categoria juventude e
suas demandas particulares na arena de discussao das politicas publicas. A pesquisa de
campo deu-se com a insercdo e observacdo no interior das unidades que prestam
atendimento, realizando entrevistas semiestruturadas com profissionais e usuarios
jovens objetivando a identificacdo e percepcdo de sua dindmica de atendimento ao
publico, especificamente os jovens. Para aprofundar a compreensdo do funcionamento
desses servicos de saude, realizou-se entrevistas com gestores governamentais e
liderancas sociais que atuaram e influenciaram na criacdo dos mesmos. As entrevistas
foram transcritas e organizadas em nucleos tematicos de interesse da pesquisa para
interpretacdo e analise. Os programas de assisténcia a salde de pessoas vivendo com
HIV/AIDS em Belém refletem, em sua materializacdo, 0s avancos e conquistas da luta
por direitos no campo da politica de salde; no entanto, sua organizacdo e dinamica de
funcionamento ndo particularizam os sujeitos atendidos, deixando na invisibilidade as
demandas dos jovens que acessam 0s servi¢os, bem como a relagdo estabelecida pelo
segmento jovem com as unidades de atendimento é de distanciamento e pouca

participacdo no cotidiano dos mesmaos.
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INTRODUCAO

O interesse pela discussdo da juventude e as respostas governamentais no campo da
salde, especificamente nas situacfes que comprometem sua vitalidade fisica e perspectiva de
vida, vém ganhando relevancia nos estudos atuais sobre essa tematica.

As ag0es dirigidas aos jovens vivendo com HIV\AIDS se colocam como um campo de
preocupacao profissional e académica, pelos rebatimentos produzidos na vida desses sujeitos,
bem como pelas formas de respostas dadas a elas. As politicas publicas e seus programas na
area de salde sao formas de responder as singularidades dessa experiéncia de viver com uma
doenca que acarreta com desdobramentos fisicos e biolégicos e é marcada por construcbes
sociais que requerem multiplas intervencdes e disponibilidade de suportes diversos na
perspectiva da garantia de programas e servi¢os. Ainda dentro desta perspectiva, estima-se
qués estes programas e servigos possam realizar um atendimento que coloquem 0s Usuarios
numa dimens&o de sujeitos e ndo apenas depositarios de uma doenca, instrumentalizando-os e
desenvolvendo possibilidades para sua autonomia pessoal, social e politica no enfrentamento
das repercussdes da doenca.

Este enfoque tem ganhado notoriedade nas Ultimas décadas, em que onde o tema da
juventude tem apresentado grande visibilidade, chamando a atencdo e instigando
pesquisadores e profissionais que véem nesse segmento um amplo campo de investigacdo e
intervencdes. Este interesse, segundo os estudiosos da area, € motivado pelo destaque que a
juventude alcangou nos ultimos vinte anos em relacdo as outras etapas de vida como a
infancia, a adolescéncia e a velhice.

Centralidade que expde, contraditoriamente, os privilégios e 0s riscos de ser jovem
em uma sociedade marcada pela vulnerabilidade e incertezas da existéncia humana devido a
particularidade da racionalidade contemporanea do capital. Um cenario, em que 0s jovens
estdo morrendo precocemente em decorréncia de situagfes de violéncia como mostram
estatisticas atuais. Juntam-se a esse quadro outras situacGes como a gravidez precoce, 0
abortamento, o consumo de drogas ilicitas, a contaminagdo por doencas sexualmente
transmissiveis e acidentes de transito, que trazem aos jovens, principalmente aqueles em
condigdes extremas de desigualdade, desesperanca e incerteza com o futuro.

Ao tratar-se especificamente sobre a relacdo juventude e HIV/AIDS, os boletins
epidemiolégicos divulgados pelo Ministério da Salde na década de 1990 indicam uma

presenca marcante desse segmento nas notificacbes de pessoas infectadas pelo virus,
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juntamente com as mulheres e mais recentemente os idosos, um novo perfil dos grupos
atingidos pela doenca no pais, refletindo as implicacbes dadas pela objetividade que se
inserem estes grupos sociais. O avanco da epidemia de HIV/AIDS na populagdo jovem nas
décadas seguintes se mantém estavel, porém ainda preocupante pelos desdobramentos da
mesma, como a ocorréncia dos Obitos. Este fato salienta uma condicdo de grande
vulnerabilidade e a continuidade de vida daqueles jovens de menor poder aquisitivo, pois esta
condigdo propicia maior exposi¢do a violéncia, a vivéncia do desemprego, ao ndo acesso a
servicos béasicos de educacéo e saude, a moradia precéria dentre outros.

Apesar dos investimentos realizados em medidas de prevencdo para este segmento
social, conforme MONTEIRO (2002) e PAULILO (1999), estes investimentos apresentam
limitacdes teoricas e operacionais devido a sua centralidade na informacdo técnica, na
responsabilizacdo individual e no enfoque epidemioldgico do risco, ndo conseguindo alcancar
seu objetivo central: deter o avanco da epidemia. Bem como o carater das acGes realizadas de
forma fragmentada e focalizada a determinados segmentos sociais.

Por outro lado, confirmado o diagndstico da infec¢do, o jovem perde a visibilidade nas
acles governamentais nos programas de saude dirigidas as pessoas vivendo com HIV/AIDS,
sendo de certa forma € punido pelo insucesso das politicas publicas de prevencdo e
incorporado a massa dos infectados que adentram nos servicos de saude.

A anélise dos jovens soropositivos e sua relacdo com 0s programas de salde as
pessoas vivendo com HIV/AIDS em Belém sdo relevantes e estd incorporada ao debate
contemporaneo sobre a politica de salde a partir das conquistas constitucionais da formulacao
do Sistema Unico de Saude e da satide como direito, que nos Gltimos anos vem sofrendo
tentativas de desmonte de seus principios e diretrizes num contexto discutido por autores
como FLEURY (2008), CORREIA (2007), na perspectiva de reducédo da intervencéo estatal e
énfase em interesses privatistas, em um contexto denominado por alguns autores de
neoliberalismo ou Reforma do Estado.

Outro universo tematico da pesquisa foca na anélise das agdes das ONGs no Brasil,
especificamente nas ONGs/AIDS que participaram na construcdo das politicas de AIDS no
pais.

Esses campos tematicos articulam-se a discussdo da juventude no Brasil, por meio de
um panorama acerca da situacdo social de uma parcela de jovens brasileiros, desenvolvendo-

se uma reflexdo sobre as politicas publicas para a juventude centrando-se no debate sobre o
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carater universalista dessas Politicas e aquelas associadas as identidades. Para isso, utilizam-
se as reflexdes de autores a exemplo de CASTRO, 2004; COHEN, 2004; NOVAES, 2002,
que destacam a relevancia do reconhecimento das especificidades identitarias, especialmente
no que tange a juventude, salientando os limites e os avancos desse novo debate nas politicas
publicas, apontando como um dos limites a fragmentacdo e a dissociacdo da categoria
juventude de seus pertencimento de classe, género, raca/etnia, geracéo, religido e outros.

Também CASTRO e ABRAMOVAY (2005) e ABAD (2003) chamam a atencdo para
0 debate sobre a demanda da diversidade nas politicas publicas que, no caso dos jovens,
possibilita a visibilidade da juventude como grupo social e 0s jovens como sujeitos sociais,
capazes de contribuir nos processos de sociabilidade nos quais estdo envolvidos, superando
visdes conservadoras, em que sdo percebidos como agentes de perigo e que, portanto, exigem
intervencdes politicas de controle e represséo.

As novas leituras cientificas sobre a juventude e politica pablica também remetem a
questdo dos reducionismos conservados em muitas analises e diagnosticos sobre o0s jovens
brasileiros. Um exemplo disto s&o as compreensdes que associam 0s jovens, particularmente
negros, pobres e indigenas, ao mundo da marginalidade, sem qualquer questionamento sobre
0 conjunto de determinagdes que condiciona suas historias de vida e, conseqlientemente, a
postura sécio-psiquica de um namero significativo desses jovens a viverem a margem do
instituido social e juridicamente.

Assim, pensar a diversidade no contexto das politicas publicas possibilita compreender
a complexidade da objetividade e da subjetividade das tensdes de classe, raca/etnia, geracdo e
género presentes no Brasil, em suas realidades nacional, regional e local. Impondo as acdes
governamentais para jovens a incorporacdo e referéncia de seus mdaltiplos pertencimentos e
como esses sao definidores de préticas e saberes ndo excludentes de uma geracao marcada por
semelhancas e desigualdades.

No ambito desses desafios e praticas que marcam a compreensdo da juventude e
orientam as acOes governamentais, partimos para a analise sobre os programas de saude
destinados as pessoas vivendo com HIV/AIDS no municipio de Belém, especificamente o
Centro de Atencdo a Salde em Doencas Infecciosas Adquiridas (CASA-DIA) e da Unidade
de Referéncia em Doengas Infecto-Contagiosas Parasitarias Especiais (UREDIPE), que

recebem cotidianamente jovens com experiéncias diversas no campo da sexualidade, advindos
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de varios e diferentes contextos socio-culturais do Estado do Para e, principalmente de bairros
periféricos da cidade de Belém, destinados a oferecer atendimento aos jovens diagnosticados.

O objetivo da pesquisa foi de analisar a relagdo desses programas de salde com a
populacdo jovem usuaria, discutindo sua organizacdo, referencias de atendimento e relacfes
estabelecidas com o publico jovem atendido. A opcédo tedrica-metodologica escolhida para
esta investigacdo priorizou a discussdo sobre a politica de saude e, especificamente, das
politicas para juventude e de AIDS no Brasil, como processo resultante das relacGes
complexas e contraditdrias que se estabelecem entre Estado e sociedade civil, no ambito dos
conflitos e lutas de classes que envolvem o processo de producdo e reproducdo do
capitalismo. Nesse sentido, o legado da tradicdo marxista se apresenta por meio dos autores
que fomentaram a reflexao.

A aproximacdo com o universo da pesquisa deu-se através de procedimentos
metodologicos da pesquisa qualitativa, possibilitando reunir informacdes articuladas a
perspectiva do desvendamento, compreensdo e andlise da realidade social estudada.

O percurso tedrico-metodoldgico proposto para a investigagdo concentrou-se em trés
momentos diferentes e articulados. O primeiro partiu da apreensédo de referenciais tedricos no
ambito da perspectiva teorica escolhida, centrado na discussdo sobre a politica de salde,
movimentos sociais, organizacdes ndo-governamentais (ONGs), juventude e politicas
pablicas, realizada através de revisdo bibliografica.

A partir desses subsidios, foram realizadas entrevistas com representantes de
movimentos sociais de Belém e gestores governamentais do Programa Estadual de
DST/AIDS, os primeiros com participacdo ativa no processo de construcdo das respostas
iniciais a epidemia em Belém; e os segundos atuaram na década de 1990, quando
estabeleceram uma relacdo préxima com as organizacdes sociais pelo financiamento dos
projetos desenvolvidos por estas entidades. A intencdo foi resgatar a historia da producdo das
acbes governamentais e ndo governamentais no enfrentamento a AIDS em Belém,
identificando o contexto politico e social, as forgas politicas e os interesses em disputa na
definicdo das acOes e dos formatos institucionais assumidos pelos programas, assim como sua
vinculagdo com o contexto mais geral do Estado e das politicas de AIDS com seus
condicionamentos politicos e econémicos que influem no cenério local, permitindo subsidios

para a compreensdo dos formatos institucionais em funcionamento nesta politica.
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No terceiro momento realizou-se a pesquisa de campo com a inser¢do nos programas
de saude especificos para o atendimento as pessoas vivendo com HIV/AIDS a UREDIPE, sob
a geréncia da Secretaria Estadual de Salde do Estado (SESPA) e a CASA DIA, sob a gestdo
do municipio de Belém ambas localizadas em Belém. Entrevistas com profissionais da equipe
multidisciplinar de atendimento ambulatorial foram realizadas, sendo estes ultimos escolhidos
de forma aleatoria e a partir de aceitacdo e assinatura de termo de consentimento livre e
esclarecido. Os profissionais entrevistados foram assistentes sociais, enfermeiros,
nutricionistas, médicos e psicologos por meio de um roteiro de questdes semi-estruturado,
abarcando aspectos como: compreensédo sobre pratica de cuidado; organizagdo da assisténcia a
salde; relagdes com os usuarios jovens e percepcao dos trabalhadores sobre o atendimento
prestado.

Posteriormente, foram entrevistados dez jovens usuarios dos servigos de atendimento
na faixa etéaria de 15 a 24 anos, mobilizados através de contato direto e com a ajuda da equipe
interdisciplinar dos servicos. Os jovens foram abordados na sala de espera, alguns com seus
responsaveis, e convidados a avaliar o atendimento recebido na unidade e também assinaram
termo de consentimento para a realizacdo da entrevista gravada. A citagdo dos jovens foi
identificada pela idade dos mesmos e versando sobre: a experiéncia de viver com HIV/AIDS;
concepcdes em relacdo aos servicos; expectativas sobre o atendimento prestado; avaliacdo
sobre 0 processo de escuta nos servigos; relacdo com as equipes de trabalho; atividades
experimentadas na unidade; participacdo nos processos decisorios; proposicoes desejadas nos
Servigos.

Foram entrevistados 5 jovens de cada servico de referéncia, sendo 6 do sexo feminino
e 4 do masculino, em que 5 estdo cursando ou concluiram o ensino médio € 5 0 ensino
fundamental; 7 se autodeclararam como heterossexuais e 3 homossexuais; 7 moram com a
familia e 3 mantém rela¢cbes de conjugalidade; a média de idade € de 20 anos de idade, tendo
0 mais velho 24 anos e a mais jovem 16 anos; a média do tempo de realizacdo de
acompanhamento nos servicos é de 1 ano e 3 meses.

As entrevistas foram transcritas e seu conteddo foi disposto em quadros separados em
eixos tematicos de interesse do estudo, procedendo-se analise buscando os nucleos centrais e
as determinagdes do objeto de pesquisa numa perspectiva de apreensdo e reflexdo critica

acerca do mesmo.
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A andlise dos servicos de salde centrou-se na discussdo sobre a compreensao dos
profissionais sobre préatica de cuidado destinado aos jovens vivendo com HIV produzidas no
interior dos mesmos, com base na andlise dos seguintes topicos: a) organizacdo da assisténcia
prestada visando verificar a organizacdo do trabalho de assisténcia abordando sobre as
referenciais tedrico-metodoldgicas, 0s recursos técnico-operativos, e 0s suportes internos e
externos disponiveis para desenvolvimento do cuidado em saude; b) relacdo com os usuarios-
jovens, identificando os tipos de relagdes estabelecidas, os espacos disponiveis para a
construcdo destas relagbes, como 0s jovens participam no processo terapéutico, e 0s
elementos considerados pelos profissionais na constru¢cdo do mesmo; e por dltimo, ¢) a
percepcao dos trabalhadores acerca do trabalho desenvolvido com jovens, verificando a forma
de reconhecimento da juventude, os resultados almejados com este publico, os aspectos
priorizados no atendimento, os limites identificados para a efetivacdo da préatica de cuidado.

O trabalho esta estruturado em quatro capitulos. O primeiro versa sobre a construcao
da politica de satde no Brasil, buscando introduzir o debate da politica de saide e enfocando
a trajetoria da intervencdo estatal no campo da salde, acompanhadas pelas exigéncias de um
contexto de acumulacdo do capital e a organizacdo dos trabalhadores na luta por direitos no
pais, contribuindo para o desenho inicial da seguridade social brasileira. Discute 0s processos
sociais e politicos da década de 1980, que possibilitaram a formulacdo de marcos legais com
incorporacdo de reivindicacGes do direito a saude sobre responsabilidade do Estado, base para
a criacdo do Sistema Unico de Sadde (SUS). Também aponta o cenario emergido na década
de 1990 e as exigéncias trazidas ao novo processo de acumulacdo capitalista, que solicita
novos papeéis a atuacdo estatal e das politicas pablicas, dentro de um contexto de Reforma do
Estado, que se coloca como entrava a consolidacdo e ampliagdo do SUS, que brevemente
analisado na regido Amazonica.

O segundo capitulo pretende analisar de forma breve a importancia da atuacdo dos
movimentos sociais na ampliacdo e politizacdo da chamada sociedade civil brasileira nos anos
1980, situando as ONGs como atores politicos que contribuiram no processo de
democratizagéo, ajudando na constituicdo de espacos de participacdo e negociacdo junto ao
Estado, como também as criticas que enfrentaram na década de 1990 por assumirem acgdes de
responsabilidades estatal na estratégia de conformacdo de um Terceiro Setor. Situa a génese

das ONGs/AIDS abordando sua natureza e identidades e particularizando sua atuagdo na
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constituicdo da politica de AIDS no pais frente a um contexto adverso de reorganizacdo do
capital e Reforma do Estado.

O terceiro capitulo apresenta um retrato parcial da situacdo da juventude no Brasil,
constituido a partir de dados estatisticos a respeito de varios aspectos ligados a este segmento
social e que configuram um quadro preocupante que solicita intervencdo publica estatal. A
partir dessa configuracdo, é apresentado um debate tedrico acerca da nocao de juventude e das
politicas pablicas dirigidas a este segmento, finalizando com apresentacdo da experiéncia de
organizacao politica de jovens vivendo com HIV/AIDS no municipio de Belém.

O quarto capitulo discute os achados da pesquisa de campo, iniciando com uma
apresentacdo sobre a atuacdo das ONGs/AIDS e sua relacdo com o Estado no financiamento
das acOes de prevencdo. Posteriormente, discute aspectos da dindmica de atendimento
prestado aos jovens nos dois programas de referéncia de atencéo a salide dos soropositivos em
Belém, finalizando com uma avaliacdo dos jovens usuarios sobre o tipo de atendimento

recebido.
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1. LUTA EOR DIREITOS E POLITICA DE SAUDE NO BRASIL
CONTEMPORANEO

A luta por direitos no Brasil esta diretamente associada ao processo de acumulagdo
capitalista e a luta de classe presente e ndo se restringe as fronteiras nacionais. De acordo com
Bobbio (1992), em sua discussdo sobre a constituicdo das geracOes de direitos (individuais,
politicos e sociais), cada sociedade deve apresentar certas condi¢fes para surgimento de
marcos e garantias de direitos que respondam as exigéncias sociais de seu tempo. Também a
conquista, manutencdo ou ampliacdo de uma condicdo de cidadania ndo é algo dado
naturalmente e construido, € resultado de luta permanente.

Na analise das politicas publicas, faz-se necessario compreender a relagédo estabelecida
entre Estado e sociedade e a dupla funcdo exercida por ela, em que ao mesmo tempo é a
materializacdo dos direitos conquistados na luta dos trabalhadores e por outro lado, podem
servir como instrumento para a dominacgéo e desmobiliza¢do dos mesmos.

A partir dessas premissas, a construcdo da politica de saude no Brasil somente se
efetiva com a Constituicdo Federal de 1988, expressdo do acimulo das reivindicagoes e lutas
de amplos setores da sociedade brasileira. A Carta Magna brasileira centra-se numa
concepcao de cidadania pautada na universalizacdo dos direitos sociais, influenciada pelas
experiéncias dos paises centrais do capitalismo, na luta por direitos expressos por meio do
denominado Welfare State.

No caso particular brasileiro, Mota (2000) afirma que o desenho institucional e
politico da seguridade social no Brasil sofreu limites em seu estabelecimento em virtude dos
altos niveis de exclusdo social, da concentracdo de renda, da precariedade do mercado de
trabalho, das dificuldades de publicizacdo do Estado, dentre outros fatores, que restringiu a
universalizacdo dos beneficios e direitos a populacdo. Esse terreno impulsionou 0s
trabalhadores a busca por direitos, trazendo para o cenario o debate sobre as politicas
publicas, a nocéo de cidadania desvinculada de uma I6gica mercantil ou meritocrética.

Bravo (2008) localiza 0 comeco da intervencdo do Estado no campo da saide no
continente europeu do seculo XIX, a partir da pressdo dos trabalhadores fabris na
reivindicacdo de direitos sociais. Estas lutam obrigaram o Estado da época, de postura liberal,
a assumir um papel de mediador nas relagdes entre as classes sociais em nascente formacao,

exigindo do Estado uma postura intervencionista para evitar um desequilibrio nas relacdes
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estabelecidas entre capital e trabalho, ou como interfere Santos (1979, p. 33), prejudicando o

processo de acumulagéo de capitais

Consiste em consolidar uma politica de acumulacdo que ndo exacerbasse as
iniquidades sociais a ponto de torna-las ameacadoras, e uma politica voltada para o
ideal da equidade, que ndo comprometesse, e se possivel ajudasse, o esforgo de
cumulacdo em gestacéo.

No Brasil, a intervencdo estatal na esfera da saude é tardia, operando-se somente no
inicio do séc. XX, mais precisamente na decada de 1930 e ndo foge das determinagdes do
processo de industrializacdo, em que, segundo Boschetti e Behring (2008, p.75), nasce “sob o
signo de forte ambiguidade entre liberalismo formal como fundamento e o patrimonialismo
como pratica no sentido de garantia dos privilégios das classes dominantes”.

A concepcdo e gestdo do Estado e, conseqlientemente, o sistema de salde nessa época
foram influenciados por agentes da burguesia aristocréatica, que ao retornarem de seus estudos
na Europa, ajudaram na constituicdo de um modelo estatal marcado por um traco autoritario
que, conforme explicado por Freire (2002, p. 152), “[...] encontra raizes na propria
constitui¢do do ‘espirito’ da burguesia brasileira, assumindo um padrao de regulagdo social
com vista ao fortalecimento da sociedade politica em detrimento da sociedade civil.”

Segundo Santos (1979), Braga e Paula (1986) e Bravo (2008), as acdes de assisténcia
médica datada antes deste periodo eram baseadas na filantropia cunhada numa pratica liberal
com “experiéncias embrionarias na tentativa de estender os servigos 4 saude por todo o pais,
com um incipiente esquema previdenciario brasileiro, com a criacdo das Caixas de
Aposentadorias e Pensdes (CAPs)!” , (BRAVO, 2008, p.90).

As CAPs atendiam apenas aos trabalhadores urbanos com maior nivel de organizacéo,
a exemplo dos vinculados ao complexo exportador (ferroviarios e maritimos); ou seja,
aqueles diretamente ligados ao processo de acumulagdo capitalista. A incorporacdo para
outras categorias profissionais ocorreu apenas décadas depois, motivada pela organizagdo

politica dos demais trabalhadores.

! Conhecida como Lei Eloi Chaves, as CAPS eram financiadas pela Unido, pelas empresas empregadoras e pelos
empregados. Elas eram organizadas por empresas, de modo que s6 0s grandes estabelecimentos tinham
condicBes de manté-las. O presidente das mesmas era nomeado pelo presidente da Republica e os patrdes e
empregados participavam paritariamente da administragdo. Os beneficios eram proporcionais as contribuicdes e
foram previstos: assisténcia médica-curativa e fornecimento de medicamentos; aposentadoria por tempo de
servico, velhice e invalidez, penséo para os dependentes e auxilio-funeral. (Bravo: 2008)
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A particularidade da década de 1930, segundo Bravo (2008), possibilitou uma
redefinicdo da acdo do Estado na economia e na sociedade brasileira, em que a saude e outras
areas sociais passaram ao campo de intervencdo da politica estatal. Pressionado pelas
exigéncias postas pela industrializacdo, o Estado assume a tarefa de aparelho institucional de
reproducéo social, uma vez que se encontrava pressionado a incorporar as reivindicacfes do
movimento dos trabalhadores, o que tem relacdo direta com a reproducdo do capital. Nesse
contexto, segundo a autora, opera-se a transformacdo da questdo social que, até entdo, era
vista e tratada como caso de policia, tratada com pura repressao, passando a ser uma questdo
politica, exigindo postura de negociacéo.

Todavia, o cenario emergente do processo de industrializacdo no Brasil provoca o
crescimento dos centros urbanos, conflitos e lutas que serdo combatidas energicamente com
medidas de seguranca e repressdo. Tal postura ocorre a0 mesmo tempo com 0 avango da
legislacdo social, refletindo em uma postura contraditéria do Estado. Bravo (2008, p. 91)

informa que este cenario exigiu

A criacdo de novos aparelhos que contemplassem de algum modo, os assalariados
urbanos, que se caracterizavam como sujeitos sociais importantes no cenario politico
nacional, em decorréncia de uma nova dindmica da acumulacéo [...] sobre o dominio
do capital industrial, teve como caracteristicas principais a aceleragdo da
urbanizacdo e a ampliacdo da massa trabalhadora, em precérias condigdes de
higiene, satde e habitag&o.
Essa forma de acdo regulatoria do Estado no campo social pautar-se-a por uma agao
paternalista/autoritaria que pendurara até a ditadura militar, assim sendo, longe de se
configurar como politicas sociais de um Estado de Bem Estar Social, o que se estabelecia nos

paises centrais do capitalismo neste mesmo periodo, como Freire (2002, p. 165) explica:

Em perspectiva ampla, ¢ possivel perceber que o aperfeicoamento da ‘questdo
social’ foi utilizado pelas elites dirigentes como um elemento de fundamental
importancia para fazer a modernizagdo capitalista seguir seu caminho ‘passivo’ [...]
de posse dessas analises, podemos constatar que o exercicio autoritario do poder
politico ndo foi uma exce¢do, mas uma regra na historia do Estado brasileiro.

Bravo (2008, p. 91) afirma que no periodo de 1930, até meados de 1960, a politica de
salde formulada no Brasil teve um carater nacional organizado sob dois aspectos principais:
0 de saude publica e o de medicina previdenciaria. O primeiro com foco na criagdo de
condigdes sanitarias minimas para as populacdes urbanas; e o segundo, na oferta de servicos

privados, repercutindo na idéia e modelo de seguridade social no pais.
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O modelo de previdéncia que norteou os anos 30 a 45 no Brasil foi de orientacdo
contencionista,[...] um dos determinantes para a diminuicdo dos gastos foi, sem
davida, o efeito produzido pelo rapido crescimento da massa de trabalhadores
inseridos. A previdéncia preocupou-se mais efetivamente com a acumulagdo de
reservas financeiras do que com a ampla prestacdo de servicos. A legislacdo do
periodo, que se inicia em 30, procurou demarcar as diferengas entre ‘previdéncia’ e
‘assisténcia social’, que antes ndo havia. Foram definidos limites or¢amentarios para
as despesas com “assisténcia médica, hospitalar e farmacéutica (BRAVO, 2008, p.
92). (grifo da autora)
Mattos (2006, p. 141) ao analisar as acGes dos governos brasileiros posteriores a
Vargas, afirma que os mesmos reafirmaram os mecanismos efetivos de regulacdo estatal
focalizados diretamente no desenvolvimento industrial, criando todo um aparato institucional

de

“Orgdos federais de coordenacdo e planejamento econdmico, autarquias
especializadas para a regulacdo de setores especificos da economia e empresas
estatais que, articuladas aos drgdos reguladores, canalizam os investimentos
produtivos necessarios a industrializagdo”.

Arretche (1997) também partilha desta analise argumentando que depois da década de
1930, com a emergéncia do Estado desenvolvimentista, este ampliou, progressivamente, suas
funcBes de governo, tendo o nivel central (Unido) assumido parcela, altamente expressiva, das
capacidades financeiras e administrativas vis-a-vis 0s demais niveis de governo. Ampliou o
controle (tributos e recursos fiscais) na competéncia do governo federal e, conjuntamente,
uma estratégia de fortalecimento institucional, que foi possivel com a criacdo de 6érgdos
administrativos imbuidos da capacidade de formulacdo e proposicdo de politicas de
desenvolvimento econdmico e social.

Neste sentido, a autora justifica que esse processo foi “fruto da capacidade
demonstrada pelo nivel central do governo de inovacdo institucional e de formulacGes de
respostas as pressoes advindas dos processos de industrializagdo e urbanizacdo em curso”
(ARRETCHE, 1997, p.137). As politicas sociais oriundas do periodo de Vargas, por exemplo,
foram imbuidas de um carater paternalista e diretamente ligadas as questdes trabalhistas de
populacbes que estavam inseridas formalmente no mercado de trabalho, que através de sua
organizacéo e luta, ampliaram suas conquistas, exigindo respostas do Estado.

Ja Boschetti e Behring (2008, p. 106) acreditam que essa centralizagdo buscou alinhar
o governo “a regulamentacao das relagdes de trabalho no pais, buscando transformar a luta de
classes, e o impulso a construcdo do Estado social, em sintonia com 0s processos

internacionais, mas com nossas mediagdes internas particulares”.
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Ja Draibe (1993) afirma que esse esforco regulatorio dos anos de 1930 a 1943, apesar
de sua faceta paternalista, pode ser caracterizado como embrido da politica social no Brasil e
afirma a importancia da organizacdo dos trabalhadores que pressionaram as empresas € 0
Estado a estabelecerem garantias ao trabalhador.

O resultado desse processo, citado por Bravo (2008, p. 92), foi a consolidacdo de uma
politica nacional para a salude, com a criacdo de 6rgdos como o Servico Especial de Saude
Publica (SESP) em 1945, que ampliaram a nocdo de sade?, incorporando ainda, as agdes
empreendidas em outras areas como as de alimentacdo, transporte e energia. Houve, também,
no periodo de 1950 a 1963, a melhoria do financiamento, ressaltando que as a¢6es resultaram
numa melhoria das condi¢des sanitdrias, de alguns centros urbanos, porém “ndo conseguem
eliminar o quadro de doencas infecciosas e parasitarias e as elevadas taxas de morbidade e
mortalidade infantil, como também a mortalidade geral”.

Por outro lado, Bravo (2008) salienta que a intervencao do Estado desenvolvimentista
ampliou sua influéncia em todas as instancias sociais e possibilitou a acdo do mercado como
investidor em servicos basicos da economia, fortalecendo tragos paternalistas e autoritarios,
afastando-se da referéncia de cidadania e de sistema de protecdo social em vigéncia nos paises
de capitalismo central, como o chamado Welfare State; ficando distante do ideério da
universalizacdo dos direitos e com forte predominancia do corporativismo e fragmentacdo das
politicas sociais.

A presenca do mercado na prestacdo de servicos ja estava posta e se fortaleceu nos
anos de 1950 com o surgimento de empresas médicas e a formagdo de uma rede privada no
campo da satde. “A incorporacdo médica ligada aos interesses capitalistas do setor era, no
momento, a mais organizada, e pressionava o financiamento através do Estado, da producédo
privada, defendendo claramente a privatiza¢dao” (BRAVO, 2008, p. 92).

No entanto, a atuacdo privada que pressionava cada vez mais o Estado para o
financiamento publico & saude privada terd a oposi¢do dos Institutos de Aposentadorias e
Pensdes (IAP’s), instituicdo modelo adotada pelo governo na prestacao de servigos na area da
salde, destinada apenas um pequeno percentual para a compra de servicos privados. Esta
situacdo terd uma inversdo significativa a partir dos governos militares, em que haverd um

“privilegiamento do produtor privado” (BRAVO, 2008).

2 Ampliacdo sentida pela incorporagdo de outros fatores que explicam o surgimento da doenca que ndo somente
0s aspectos bioldgicos contidas na visao restrita da saude.
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Segundo os autores examinados, o periodo que abarca a ditadura militar (1964 a 1985)
alcangou os maiores niveis de centralizacdo, através da ampliacdo da extracdo de recursos
financeiros®, como também pelo aumento significativo do volume das empresas estatais e de
orgéos publicos que permitiram a aplicacdo de uma maior regulacdo da atividade econdémica e
a expansao de agéncias encarregadas de prestacdo de servicos sociais, dotadas de forte teor
tecnocratico e conservador. Completando este modelo, o Estado assume a tendéncia de
financeirizagédo das politicas publicas, privilegiando a iniciativa privada e o financiamento das
empresas multinacionais.

Apesar das contestacdes politica e social deste periodo de hegemonia da ‘“autocracia
burguesa” no Brasil, como afirma Netto (1996) ao parafrasear Florestan Fernandes, essas
tiveram pouco resultado devido ao intenso uso da for¢a e do autoritarismo utilizados para
suprimir fisica e psicologicamente qualquer questionamento, destruindo as instancias
institucionais de expressdo e organizacao politica da classe dominada, que tinha como retorno

um assistencialismo tipico da repressao.

Em face da ‘questdo social’ no periodo, o Estado utilizou para sua intervencéo o
bindbmio repressdo-assisténcia, sendo a politica assistencial ampliada, burocratizada
e modernizada pela maquina estatal com a finalidade de aumentar o poder de
regulacdo sobre a sociedade, suavizar as tensdes sociais e conseguir legitimidade
para o regime, como também servir de mecanismos de acumulacdo do capital.
(BRAVO, 2008, p. 93)

Resultando deste contexto:

A medicalizacdo da vida social foi imposta, tanto na Sadde Publica quanto na
Previdéncia Social. O setor salide precisava assumir as caracteristicas capitalistas,
com a incorporacdo das modificacbes tecnoldgicas ocorridas no exterior. A salde
publica teve no periodo um declinio e a medicina previdenciaria cresceu,
principalmente ap6s a reestruturacdo do setor em 1966. (BRAVO, 2008, p. 93-94)

Dentro desta perspectiva, ocorre em 1996 a unificacdo da Previdéncia, com a juncéo
dos varios IAP’s, que atuavam como categoria de trabalho e que em seu modelo de gestdo

havia participacdo dos trabalhadores. Resultando no crescente papel interventivo do Estado na

% Arretche (1997, p. 138) retrata que este aumento de extracdo de recursos financeiros deu-se pela reforma
tributéria de 1966 e pela ampliagcdo da capacidade de obtencdo de recursos via fundos extras — orcamentarios.
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sociedade e a tentativa de alijamento dos trabalhadores do jogo politico, com sua exclusdo na
gestdo da previdéncia, ficando-lhes reservado apenas o papel de financiadores®.

Bravo (2008), a partir de Oliveira e Teixeira Fleury (1986), sintetiza as principais
caracteristicas da politica de saude implantada na conjuntura examinada, denominada pelos

autores como “modelo de privilegiamento do produtor privado”. Sao elas:

° extensdo da cobertura previdenciaria de forma a abranger a quase totalidade
da populacédo urbana, incluindo, apds 1973, os trabalhadores autbnomos;
° énfase na pratica médica curativa, individual, assistencialista, especializada e

a articulacdo do Estado com interesses do capital internacional, via industrias
farmacéuticas e de equipamentos hospitalar;

. criacdo do complexo medico-industrial, responsavel pelas elevadas taxas de
acumulacdo de capital das grandes empresas monopolistas internacionais na area de
producéo de medicamentos e de equipamentos médicos;

. interferéncia estatal na previdéncia, desenvolvendo um padrdo de
organizagdo da pratica médica orientada para a lucratividade do setor saude,
propiciando a capitalizagdo da medicina e privilegiando o produtor privado desses
Servicos;

. organizacdo da pratica médica em moldes compativeis com a expansdo do
capitalismo no Brasil, com diferenciacéo do atendimento em relagdo a clientela e das
finalidades que esta pratica cumpre em cada uma das formas de organizagdo da
atencdo médica. (OLIVEIRA; TEIXEIRA, 1986 apud BRAVO, 2008, p. 94).

De acordo com os autores, este modelo serd hegemdnico na maior parte da historia
politica brasileira até 1980, com poucas possibilidades de contestacdo publica devido ao
intenso processo repressivo da época e o desmonte das organizacgdes sindicais e politicas que
defendiam o modelo publico de satude. No entanto, mesmo neste cenario adverso, irradiram-se
focos de questionamento que exigem do Estado a adogdo de politicas sociais, principalmente
no periodo de 1974 a 1979, objetivando, segundo Bravo (2008, p. 94), “obter maior
efetividade no enfrentamento da ‘questdo social’, a fim de canalizar as reivindicacbes e
pressdes populares.” Impondo ao bloco politico e econdmico dominante “estabelecer novos
canais de mediacdo [com a sociedade civil], que legitimassem a dominacdo burguesa e suas
consequéncias politicas, econdmicas e sociais.” (Idem)

Apesar da politica repressiva e desmonte das instituices democraticas, ha resisténcia
e luta contra a opresséo e tentativa de silenciamento dos trabalhadores. No campo da saude

surgem profissionais que trouxeram para a agenda politica, questdes ligadas as condicdes de

* A criacdo do INPS, em 1966, ao unificar os antigos IAP’s,constitui-se na modernizagdo da maquina estatal,
aumentando o seu poder regulatdrio sobre a sociedade, além de representar um esforgo de desmobilizagdo das
forgas politicas estimuladas no periodo populista. Trata-se, portanto, de uma reorientacdo das relagdes entre
Estado e classes trabalhadoras (BRAVO, 2008, p. 93).
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vida da populacdo mais espoliada, elevando a saide a uma dimensdo politica. Ligando-a ao

debate do retorno a democracia.

Dos personagens que entraram em cena hesta conjuntura, destacam-se: 0s
profissionais de salde, representados pelas suas entidades, que ultrapassaram o
corporativismo, defendendo questdes mais gerais com a melhoria da situacdo salde
e o fortalecimento do setor publico; o movimento sanitario, tendo o Centro
Brasileiro de Estudos de Salde (CEBES) como veiculo de difusdo e ampliacdo do
debate. (BRAVO, 2008, p. 96)

De acordo com Correia (2007), essas e outras idéias e reivindicacdes conformaram o
movimento denominado de Reforma Sanitaria, que neste periodo buscou afirmar um projeto
para a salde no pais baseado em principios como: universalidade, equidade, integralidade,
descentralizagdo e participagdo social, os quais segundo Bravo (2008), foram se
disseminando para outras dimensdes da sociedade brasileira, gerando uma forte presséo social
pela redemocratizacdo e cidadania no pais, que aliada a outros fatores culminou na
redemocratizacdo e na promulgacdo da Constituicdo Federal de 1988, congregando
formalmente uma série de direitos sociais.

Essa conquista sera fortemente impactada pelo processo experimentado pelos paises
de capitalismo central, que pela necessidade de superacdo de mais uma crise do capitalismo
mundial, diminui o papel do Estado na garantia dos direitos basicos, defendendo a
democracia como elemento essencial a liberdade do individuo, porém num sentido
mercadoldgico de compra de bens no mercado. Todavia, no Brasil, a luta por direito a saude

nesse periodo, trouxe diretrizes importantes para sua operacionalizacéo.

As principais propostas debatidas por estes sujeitos coletivos no campo da salde
foram: & universalizagcdo do acesso; a concepcdo de salde como direito social e
dever do Estado; a reestruturagdo do setor através da estratégia do Sistema
Unificado de Salde, visando um profundo reordenamento setorial com um novo
olhar sobre a saude individual e coletiva; a descentralizacdo do processo decisorio
para as esferas estadual e municipal, o financiamento efetivo e a democratizacdo do
poder local através de novos mecanismos de gestdo - os Conselhos de Saide.
(BRAVO, 2008, p. 96)

Esta agenda defendida pelos movimentos ligados ao slogan “Satde para Todos” teve

como ponto culminante a realizagdo, no Distrito Federal, em mar¢co de 1986, da 82
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Conferéncia Nacional de Satide®, que aprofundou os debates em torno de temas como satde e
cidadania; sistema nacional de satde e financiamento da politica de salde, que permitiram aos
movimentos sociais contetdo técnico e politico para influenciar e fazer proposi¢Ges a nova
Constituicdo do pais, normatizando e institucionalizando reivindicac¢@es oriundas deste forum.

Na avaliacdo de Bravo (2008), a Assembléia Constituinte, em relacdo a salde,
transformou-se numa arena politica em que o0s interesses se organizaram em dois blocos
polares: os grupos empresariais, sob a lideranca da Federagéo Brasileira de Hospitais (setor
privado) e da Associacdo de Industrias Farmacéuticas (Multinacionais); e outro das forgas
sociais propugnadoras da Reforma Sanitaria, representadas pela Plenaria Nacional pela
Satde®.

Bravo (2008, p. 97) atribui o sucesso politico obtido por essas organizagdes ao “uso
adequado de trés instrumentos de luta: a capacidade técnica de formular com antecipagdo um
projeto de texto constitucional claro e consistente; a pressdo constante sobre os constituintes;
a mobilizagdo da sociedade”. Contudo, argumenta a autora, que apesar das conquistas de
varios aspectos demandados pelo movimento sanitario que atingiram os interesses do setor
privado na area hospitalar, houve perdas no enfrentamento com os setores da inddstria
farmacéutica, além do que o “financiamento do novo sistema ficou pouco definido, ndo tendo
sido estabelecido um percentual sobre os orcamentos dos quais se origina”. (Ibidem, p.98)

Dentre as principais conquistas para a politica de salde desse movimento em torno da
elaboracdo da carta constitucional, Bravo (2008), recorrendo a Teixeira (1989), aponta 0s

seguintes aspectos:

o direito universal e o dever do Estado, acabando com discriminacfes existentes
entre segurado-ndo segurado, rural-urbano;

e acdes e Servicos de Salde passam a ser considerados de relevancia publica,
cabendo ao poder publico sua regulamentacdo, fiscalizacéo e controle;

® A 82 Conferéncia, numa articulacdo bem diversa das anteriores, contou com a participagdo de cerca de quatro
mil e quinhentas pessoas, dentre as quais mil delegados. Representou, inegavelmente, um marco, pois introduziu
no cendrio politico a discussdo da satde como direito de todos. Os debates sairam dos seus foruns especificos
(Associacdo Brasileira de Pds-Graduacdo em Salde Coletiva, Centro Brasileiro de Estudos de Satde, Medicina
Preventiva, Saude Publica) e assumiram outra dimensdo com a participacdo das entidades representativas da
populacdo: moradores, sindicatos, partidos politicos, associagdes de profissionais e parlamento. A questdo da
Saude ultrapassou a andlise setorial, referindo-se a sociedade como um todo, propondo-se ndo somente o Sistema
Unico, mas a Reforma Sanitaria. (BRAVO, 2008, p. 96)

® Que de acordo com Bravo (2008), era articulagdo de vérias entidades representativas de setores ligados & satide
dentre eles 0 CEBES, que exerceram papel politico de fundamental importancia para construcdo da politica
publica de saide no pais.
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e constituicdo do Sistema de Salde, integrando todos os servigos pdblicos em uma
rede hierarquizada, regionalizada, descentralizada e de atendimento integral, com
participacdo da comunidade;

e participacdo do setor privado no sistema de salde deverd ser complementar,
preferencialmente com as entidades filantropicas, sendo vedada a destinagdo de
recursos publicos para subvencdo as instituicbes com fins lucrativos. Os
contratos com entidades privadas prestadoras de servicos far-se-d0 mediante
contrato de direito puUblico, garantindo ao Estado o poder de intervir nas
entidades que ndo estiverem seguindo os termos de intervir nas entidades que
ndo estiverem seguindo os termos contratuais;

e proibicdo da comercializacdo de sangue e seus derivados. (TEIXEIRA, 1988
apud BRAVO, 2008, p. 97 - 98)

As conquistas descritas por Bravo (2008) indicam uma mudanca no arcabouco legal e
institucional da politica de satide no pais, culminando na criacdo do Sistema Unico de Salde
(SUS), que representa um avango na reformulagdo politica e administrativa na area. No
entanto, 0 mesmo encontrara sérias dificuldades na sua operacionalizacdo pos-constituinte,
devido a perda de espagos “na coalizdo governante e, conseqlientemente, no interior dos
aparelhos institucionais. O retrocesso politico do governo da transicdo democréatica repercute
na saude, tanto no aspecto econdmico quanto politico” (Idem, p.99).

Sobre os avangos nesse campo, Boschetti e Behring (2008, p. 141-142) acreditam
também que “o texto constitucional refletiu a disputa de hegemonia, contemplando avangos
em alguns aspectos, a exemplo dos direitos sociais [...], mas manteve fortemente tracos
conservadores, como a auséncia de enfrentamento da militarizagdo ¢ do poder no Brasil”.
Segundo as autoras, a luta estabelecida na Constituinte entre dois modelos distintos de
sociedade vai ser levada para o campo hegemonico de representacdo estatal, na busca de
direcionamento do Estado brasileiro e, nessa disputa, o lado do grande capital.

Estes e outros aspectos a serem discutidos tensionardo fortemente o estabelecimento
do Sistema Unico de Salde (SUS) nos anos seguintes, em um cenario marcado pelas
exigéncias de reorganizacdo do Estado e das politicas publicas configuradas no modelo
neoliberal fortalecido na década de 1990 no Brasil.

Andlises politicas dos governos que emergiram no final de 1980, como Boschetti e
Behring (2008) dentre outros, trabalharam elementos de uma contra-reforma que visava a
sintonia do Estado brasileiro com as tendéncias mundiais, em que se buscou implementar
diversas medidas reformistas e, acima de tudo privatistas orientadas para a maximizacéo do
mercado, seguindo o entendimento de que o Estado brasileiro era “pesado”, sendo um dos
principais entraves para o desenvolvimento de uma gestdo agil da maquina estatal. Em

decorréncia dessa visao, colocou-se como imprescindivel a reforma do Estado na perspectiva
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apontada por Nogueira (2004), na qual haveria a necessidade de sintonizar as economias
nacionais, as sociedades e o aparato estatal com uma globalizagdo econdmica.

Esta reforma tem, dentre suas diretrizes, a defesa de uma intervencdo minima do
Estado na vida social e na regulacdo do mercado, no entanto beneficiando o setor privado com
a disposicdo de bens publicos rentaveis por meio de privatizagdes, como também repassando
dinheiro publico através de terceirizacfes e parcerias publico-privado. Tudo isso, apoiado em
um discurso de modernizacdo e flexibilizagdo do Estado, em contraposi¢cdo a imagem de
“pesado” que lhe foi atribuida pelos neoliberais, se constituindo em um discurso ideoldgico.

Desvalorizagdo do Estado aos olhos do cidad&o e a desorganizacéo de seu aparato
técnico e administrativo. Os paises latino-americanos — que conheceram uma longa
histéria de superestimagdo unilateral do Estado e experimentaram prolongados
ciclos de autoritarismo e tecnocracia — acabaram por ser langados em uma situacéo
na qual o Estado tornou-se um inimigo, algo a ser combatido, na melhor das
hip6teses um "mal necessario”. Se, antes, o Estado havia sido chamado para unificar
a nacdo contra os particularismos (sociais, regionais, ideoldgicos) da sociedade,

agora ele deveria ser afastado em nome da sociedade e contra qualquer ideia de
nacdo (NOGUEIRA, 2004, p.45).

Essa tentativa de minimizar a acdo do Estado para os trabalhadores é acompanhada da
mudanca do modelo de desenvolvimento no pais, que passou da acdo autoritaria e tecnocrata,
com centralidade no governo federal e com foco no planejamento e integracdo nacional, para
um modelo de desenvolvimento econdmico denominado de substituicdo das importacdes,
com ampla abertura aos capitais estrangeiros no investimento e exploragdo industrial e
comercial no pais. No novo modelo proposto, a iniciativa privada seria responsavel pela tarefa
de producdo de bens e servigos, notadamente de setores mais lucrativos; e ao Estado caberia
atuar na criagdo de infraestrutura para a ampliacdo dos investimentos privados e a realizacao
da fiscalizagéo e regulacdo formal do mercado.

Para a garantia dessas tarefas era preciso redefinir a atuacdo do Estado brasileiro

segundo o que apresenta Peci (2007, p.14):

Nesse contexto de desestatizacdo e tentativas de reformas gerenciais, é redefinido o
papel do Estado, qualificando-o mais como regulador do que como indutor do
processo de desenvolvimento do pais. Paralelamente, mas ndo articuladamente — é
enfatiza-se a importancia de uma flexibilizacdo da agdo publica, propondo-se um
conjunto de medidas uniformizadoras inspiradas na Nova Gestdo Publica (New
Public Management), que visam dar ao administrador publico mais autonomia
gerencial, numa tentativa de tornar a administracdo pUblica mais parecida com a
administragdo de empresas: o chamado movimento de ‘agencificagdo’.
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Essas caracteristicas refletem a mudanca ocorrida no padrdo de producdo econémica,
que, de acordo com Correia (2007, p. 14), “buscou o enfrentamento de sua crise via
reestruturacdo produtiva, baseada na liberdade do mercado com um novo padrdo de
acumulacdo flexivel”, incorporando em seu processo produtivo inovagdes tecnologicas que
alteram significativamente o ritmo da producao, as relacGes de trabalho e a gestdo do processo
produtivo.

Outro aspecto que se pode evidenciar a partir da reforma do Estado “pesado” para o
Estado “flexivel” foi a transferéncia legal de parte da responsabilidade da execucgdo das
politicas sociais a segmentos da sociedade civil por meio do chamado Terceiro Setor. Este
composto por uma variedade e diversidade de organizacdes com filiagbes politicas e
ideoldgicas diferentes, que passam a se habilitar ao repasse de fundos publicos para a
execucao de politicas publicas, transferindo a responsabilidade estatal pela protecdo social,
retornando-se as acdes governamentais residuais e focalizadas em problematicas especificas
desarticuladas de seus nexos constitutivos.

O processo de democratizacdo e o modelo econémico imposto nesse periodo
incorporaram o ideal de descentralizagdo, obedecendo a logica de “menos Estado, mais
democracia, menos burocracia e mais iniciativa”, buscando uma gestao aberta a sociedade,
respondendo a imposi¢do da realidade. Segundo Nogueira (2004, p. 55), “Era preciso, porém,
adaptar o léxico democratico a cultura mercantil e a hegemonia neoliberal, ndo se poderia ter
uma participagdo qualquer ou uma auténtica cidadania em um quadro determinado pela
centralidade do mercado”.

A idéia de descentralizacdo foi colada ao discurso democratico, como estratégia de
abertura do Estado, passando a ser identificada como detentora de semelhanga com a
democratizacdo e até igualada a esta. Para Nogueira (2004, p.55-56), essa légica definiu uma

causalidade que:

S6 seriam democraticos os entes e espacos descentralizados, isto é capacitado para
assumir encargos antes desenvolvidos centralmente e, dessa forma, para neutralizar
o “excesso” de Estado. A descentralizacdo converteu-se, assim, em imperativo
democratico e em caminho mais adequado para a resolugdo dos problemas sociais e
a elevacdo da performance gerencial do setor pablico, com a expectativa de que
viessem colocar nos eixos tanto aumento unilateral do poder das instancias sub-
nacionais (estados, municipios, provincias, regides) quanto o enfraquecimento das
instancias centrais ou unibes federativas. (grifo fo autor)

E ainda,
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Para adquirir coeréncia, tal idéia de descentralizagdo trouxe consigo uma especifica
recuperacdo das idéias de participacdo, cidadania e sociedade civil. Ainda que se
esforcando para preservar a filiacdo dessas idéias ao campo democrético, o discurso
da descentralizacdo ird, na pratica, aproxima-la da imagem de associacdes e
individuos mais cooperativos que conflituosos, ou seja, que colaboram,
compreendem e realizam (NOGUEIRA, 2004, p. 57).

Nesse contexto, os avancos obtidos no processo de formulacdo da Constituicdo
sofreram um forte ataque por parte do grande capital e dos grupos dirigentes, sendo
promovidas reformas constitucionais, notadamente da Previdéncia Social, e das regras que
regulamentam as relagdes de trabalho no Brasil. Esses sdo exemplos de desregulamentacéo de
direitos ja assegurados no texto constitucional, em que uma das implicacbes foi o desmonte
da proposta de Seguridade Social contida na constituigdo de 1988. “Seguridade virou
previdéncia e previdéncia é seguro”. (BRAVO, 2008, p. 100)

Dentro deste quadro, o referencial de politica de saude construida na década de 1980
vem sendo ameacado por esta visdo com énfase nas parcerias com a sociedade civil e o
retorno as praticas de refilantropizacdo e voluntarismo, historicamente redutoras de
investimentos nas areas essenciais. Com relagio ao Sistema Unico de Satde, Bravo (2008, p.
100) argumenta que “apesar das declaragdes oficiais de adesdo a ele, verificou-se 0
descumprimento dos dispositivos legais e uma omissdo do governo federal na regulamentacao

e fiscalizacdo das agdes de saude em geral”. E mais:

Desrespeito ao principio da equidade social na alocagdo de recursos publicos pela
ndo unificacdo dos orcamentos federal, estaduais e municipais; afastamento do
principio da integralidade, ou seja, indissolubilidade entre prevencdo e atencdo
curativa, havendo prioridade para a assisténcia médico-hospitalar em detrimento das
acbes de promocao e protecdo da salde. A proposta de Reforma do Estado para o
setor salde, ou contra reforma, era de dividir o SUS em dois - 0 hospital e o basico.
(BRAVO, 2008, p. 100-101).

Este cenério destaca a tensdo entre dois projetos: o da Reforma Sanitaria e o projeto de

salde articulada aos interesses da iniciativa privada, este Ultimo:

Articulado a reatualizacdo do modelo médico-assistencial privatista, esta pautado na
Politica de Ajuste, que tem como principais tendéncias a conten¢do dos gastos com a
racionalizagdo da oferta e a descentralizagdo com isencdo de responsabilidade do
poder central. A tarefa do Estado, nesse projeto, consiste em garantir um minimo aos
que ndo podem pagar, ficando para o setor privado o atendimento dos que tém
acesso ao mercado. Suas principais proposta sdo: carater focalizado para atender as
populagBes vulnerdveis através do pacote basico para a salde, ampliacdo dos



34

servicos ao nivel local, eliminacdo da vinculagdo de fonte com relacdo ao
financiamento. (COSTA, 1997 apud BRAVO, 2008, p. 101).

O projeto de Reforma Sanitaria que tem seu marco a constituicdo do SUS, na década
de 1980, representou uma contra logica ao modelo vigente, reivindicando um sistema
universal de saude, instituindo mecanismos de expansdo da cobertura individual fora das
relagbes formais de trabalho, estabelecendo regras de controle para ampliacdo e repasse de
recursos para 0s servigos privados e contrapondo-se as idéias e medidas adotadas nos paises
de capitalismo centrais, que caminham em outra direcao.

No entanto, esse processo nao é livre de contradi¢bes, como aponta Menicucci (2006,
p. 62) sobre a autorizacdo legal de compra pelo Estado de servicos de salde privados que ndo
permitiu a ampliacdo da rede de servicos publicos sob a responsabilidade do mesmo. Essa
questdo gerou certa dependéncia do Estado com o setor privado, na medida em que 0s
interesses dos prestadores se faziam valer nos espacos burocraticos do mesmo.

Essa captura dos interesses privados pelo governo impactou no desenvolvimento de
sua capacidade reguladora, fazendo com que a logica de atuacdo publica fosse submetida a
I6gica do interesse privado, fragilizando o setor publico no investimento em infraestrutura de
servicos da rede hospitalar e de servicos especializados, diferentemente do setor privado com
longa trajetoria nessa area.

Nessa trajetoria, 0 SUS vem sofrendo derrotas e vitorias. Considera-se como derrota a
delegacdo de responsabilidades pelo atendimento a salde ao setor privado, como também o0s
constantes cortes nos gastos publicos com esta politica. E, como vitoria, 0 aumentou do
numero de servicos publicos em todo o pais, se configurando em “um descompasso com o
discurso liberal hegemdnico que empolgou distintos atores sociais, tornando viavel e factivel
0 que parecia impossivel” (CAMPOS, 2005, p. 136).

A avaliacdo dos limites e possibilidades desses processos nao pode deixar de destacar
a ingeréncia direta de organismos bilaterais como o Fundo Monetario Internacional (FMI) e o
Banco Mundial, interferindo diretamente na formulagédo e implementacéo das politicas sociais
em um contexto de Reforma do Estado, que representou e representa uma contraposi¢cao ao
marco constitucional de carater universal da politica de salde. Nesse contexto, observa-se um
aprofundamento do repasse ao setor privado de financiamento publico por meio da
implantacéo de parcerias publico/privado na prestacdo de servicos de salde feito por agéncias
e organizacOes sociais, criando-se, inclusive, base legal para essa transferéncia, no caso, a lei

das Organizacdes Sociais de Interesse Publico (OSCIP).
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Segundo andlise de Correia (2007), as orientacdes do Banco Mundial para a politica de
salde sdo utilizadas como requisito para a realizagdo de empréstimos, fortalecendo os setores
ndo governamentais ligados a prestacdo dos servicos de salde e a descentralizacdo dos
sistemas, pautadas na agenda neoliberal para viabilizacéo de ajuste estrutural do Estado. Nesta
direcdo, o governo brasileiro elaborou, em 1995, um documento conjunto entre 0 Ministério
da Saude, o Ministério da Administracdo Federal e da Reforma do Estado, intitulado “Sistema
de Atendimento de Saude do SUS”, que sintetizou a proposta de reforma para o setor em
consonancia com o documento elaborado pelo Banco Mundial de 1995 denominado de
“Organizacdo, Prestacdo e Financiamento da Satde no Brasil: uma agenda para os anos 90”.

Avaliando este documento, Correia (2007, p. 04) chama atencdo para a redefinicdo do
Estado:

O documento deixa claro o novo papel regulador atribuido ao Estado nos servigos
prestados pelo segundo subsistema: a nova idéia é a de concentrar os esforcos do
governo no financiamento e no controle dos servigos prestados por esses servi¢os ao
invés do seu oferecimento direto pelo Estado [...] O Estado se ocupara da
organizagdo da oferta nos “hospitais universitarios ¢ de maior complexidade”. O
apoio do Estado ocorrera, ainda, subsidiariamente naqueles locais onde existe
deficiéncia de equipamentos hospitalares e ambulatoriais, através de consorcios
municipais.

Assim, hospitais estatais deverdo ser transformados em “entidades publicas nao-
estatais de direito privado — organizacGes sociais — com autoridade legislativa para celebrar
contratos de gestdo com o poder executivo e assim participar do orcamento federal, estadual
ou municipal” (CORREIA, 2007, p.6). O Estado adquirira o status de financiador e regulador,
perdendo seu papel de prestador direto desse servigo.

Apbs décadas de fortes ataques, 0 SUS chega ao século XXI, ainda convivendo com
outras modalidades de gestdo ndo estatais, através dos contratos de gestdo, mediante a
transferéncia de recursos publicos para o mercado dos servicos de salde, numa clara
privatizacao/terceirizacdo desses servicos, justificando esses atos pelo fato de que o SUS
precisa aperfeicoar seus mecanismos de gestdo autbnoma, tomando como base as
OrganizacGes Sociais para alcancar maior resolutividade.

Por outro lado, ha ac¢Ges de retomada de servigos sob a iniciativa publica, bem como a
incorporacdo de ciéncia e tecnologia aos servigos de diagnosticos e assisténcia e a expansdo

de programas a exemplo,: o Programa Salude da Familia e o aumento das residéncias
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multiprofissionais. No entanto, ainda persiste o0 padrdo de subfinanciamento, financeirizacéo

do Estado, aprofundado pela reforma tributéria.

1.1. SUS na Amazbnia

O modelo de politica de salde apresentado tem rebatimentos e conseqiiéncias
diferenciadas nas varias regides do pais, especificamente na AmazOnia, que detém
singularidades decorrentes da forma como foi ocupada e integrada ao pais, particularmente na
década de 1960 ( NASCIMENTO (2009) e BARBOSA e SA, 2009). Singularidades estas tém
sido marcadas pela permanéncia de um olhar predatorio sobre seus recursos e, principalmente,
sobre seus moradores, além de servirem de desculpas a auséncia de agBes governamentais.

Oliveira (2008), ao analisar a politica de salde da regido amazonica, chama atencao
para esses aspectos que remetem a intervencdo externa na regido e destaca que a mesma
apresenta efeitos comuns em nivel nacional no que tange ao desenvolvimento da politica de

saude, tais como a tendéncia de:

Desconcentracdo de servi¢os para 0s municipios, a concentragdo de servigos de
média e alta complexidade nos grandes municipios, a incorporacdo desordenada de
tecnologias em regides de baixa densidade demogréfica e a atuacdo expressiva do
setor privado nos segmentos de média e alta complexidade (OLIVEIRA, 2008,
p.129)
Devido a sua extensdo territorial, a regido apresenta uma implantacéo ineficiente do
SUS, com falta de uma politica eficaz voltada para preparacao, qualificacdo e interiorizacao
dos recursos humanos e materiais, além de padecer de um reduzido financiamento do Sistema,
principalmente em nivel dos municipios. Situacdo ilustrada por Piani (2007, p. 30), ao
salientar que ‘“as doze cidades da regido amazobnica com mais de 200 mil habitantes
concentram os servigos de média e alta complexidade do SUS. Essas cidades correspondem a
apenas 30% da popula¢do amazdnica. Com isso temos 70% da populag@o sem atendimento”.
Outro aspecto problematico diz respeito ao acesso aos servicos de salde, pois hd uma
concentracdo dos servigos de alta complexidade com disponibilidade para internagcdo quase
que exclusivamente nas capitais dos Estados, representando, segundo Piani (2007), apenas

11% do total de servigos disponiveis.
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Na mesma pesquisa, € demonstrado que os numeros de unidades de saude publica
aumentaram em 24,9%, passando a representar 66,8% do total dos estabelecimentos de satde
no Pais contra 33,2% do setor privado. Mas, com base no documento governamental
“Assisténcia Médico-Sanitaria de 2002”, do Ministério da Saude, Oliveira (2008) alerta que
essa tendéncia geral é inversamente proporcional quando estratificadas apenas as unidades de
salde com internagdo, das quais o setor privado representa 65% do total. Diz que, por mais
que tenha havido um crescimento desse tipo de unidade (com internacdo) em outras Regides,
essa tendéncia ndo se expressou na Regido Norte, uma vez que o setor privado foi o que mais
cresceu em termos de oferta de servigos especializados.

Outra tendéncia demonstrada pelo autor se refere ao fato de que a maior participacao
de unidades do setor privado encontra-se em cidades com mais de 200 mil habitantes. “A
expansdo da rede privada convergiu historicamente para os nucleos mais dindmicos da
economia, resultando em forte concentracdo espacial dos equipamentos de aten¢do médico-
hospitalar nesses nucleos”. (OLIVEIRA, 2008, p. 131)

O autor ao analisar o conjunto dos servi¢os de saude no Brasil, mais especificamente a
relagdo entre o publico e o privado, afirma que 47% dos servicos analisados séo financiados
pelo SUS, 26% pela satde suplementar e 27% exclusivamente por particulares. No caso da
Amazénia Legal, 77,26% dos servicos sdo financiados pelo SUS, 15,16% pela saude
suplementar e 17,58% pelo setor privado.

Oliveira (2008) mostra, ainda, que a tendéncia de crescimento dos servigos de saude
publica aconteceu em nivel municipal devido a descentralizacdo, que permitiu a transferéncia
de estabelecimentos de salde federais e estaduais, contudo esse movimento se expressou de
forma diferenciada de acordo com as regides do pais, ou seja, reproduzindo as desigualdades

regionais. E conclui que

Tal fato demonstra a desigualdade intra-regional em que, quanto maior o porte
populacional, maior concentragdo de servigos de salde, em especial os do setor
privado, principalmente no ambito da atencdo especializada (média e alta
complexidade), seguindo uma tendéncia nacional (OLIVEIRA, 2008, p.132).

Esses dados demonstram que, quando os servigos de salude na Regido Amazonica

envolvem a alta complexidade no SUS, ha um abismo tanto no que se refere a insuficiéncia
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para atender a demanda do sistema, quanto a distribuicdo desses servicos pela demanda da
populacdo amazonica, a qual é totalmente desigual.’

O referido autor (2008), destacando o Estado do Para, observa uma reproducéo da
I6gica de execucdo da politica de saide na Amazonia, agravada pelas consequéncias do
processo de desenvolvimento da Regido, em que se destaca a transformacdo desta em um
grande polo de producdo mineral, com atracdo de fluxos migratdrios vindos de outras Regides
do pais. Entretanto, estes ndo sdo acompanhados por uma infra-estrutura urbana adequada, o
que contribui para a formagdo de médias e grandes cidades desprovidas de saneamento basico
e servigos para atendimento das necessidades de suas populac@es, impactando os servicos de
salde ja bastante deficitarios. Resultando, segundo o mesmo, no fato do Estado do Para
apresentar um quadro epidemioldgico com presenca de doencas j& erradicadas em outras
regides do pais, como a maléria, leishmaniose e a febre amarela. O agravamento da questdo
ambiental decorrente da exploracdo mineral e madeireira histérica no estado, surgindo
doencas que ndo faziam parte do cotidiano das habitantes, a exemplo da doenca de Chagas e
outras decorrentes da atividade mineradora produtora de mercurio.

A situacao da politica de salde no Para agravou-se com a gestdo governamental que se
instalou no Estado a partir da década de 1990. Em decorréncia das orientacdes nacionais, o
governo estadual, segue a programatica do resto do pais, instaurando no Estado a privatizacdo
de 6rgdos publicos e o repasse da execucdo dos servicos de salde para organizacfes sociais,
conforme os preceitos legais da reforma do Estado®.

Ressalta-se que a descentralizacdo de somente alguns servicos para 0S municipios
agrava a questdo do acesso a area de saude, pois 0s mais especializados encontram-se na
capital, levando horas ou dias para 0 usuario acessa-los, implicando em mortes ou
agravamento do quadro de salde. O aporte financeiro da gestdo municipal também néo
garante servicos de qualidade com condi¢bes de resolutividade em nivel local, fazendo que

haja deslocamento para busca de servigos basicos como pré-natal.

" Conforme Oliveira (2002, p.144), um exemplo ilustrativo dessa afirmacao se refere a cirurgia cardfaca, onde
apenas 2,1% das cidades da Regido Amazdnica dispdem desse servico, enquanto nos demais municipios
brasileiros o percentual é de 5,2%.

8 Seguindo o modelo que se estabeleceu no municipio de Sdo Paulo, 0 governo do Estado do Para, com aporte de
recursos federais, construiu o Hospital Metropolitano de Urgéncia e Emergéncia para a prestacdo de servigos
emergenciais e de referencia em queimaduras e firmou contrato com a organizacdo social denominada
Associacgdo Cultural e Educacional do Para (ACEPA), com o discurso de que se trata de uma forma inovadora de
gestdo, que reduz em muito os custos com a saide do Estado. Esse fato corresponde na préatica ao repasse dos
servicos publicos para a iniciativa privada e a privatizacao indireta dos servicos de salde.
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Todos esses aspectos apontam para os limites impostos pela opcdo do Estado
brasileiro, sintonizado com as exigéncias do atual modelo de desenvolvimento do capital
mundial, de tornar invidvel qualquer proposta de bem estar que contemple a maioria da
populacdo, como nos alerta os autores que tém denominado de contra-reforma as propostas
contemporaneas do Estado, na medida em que elas tentam desmontar o sistema de protecdo
social conquistado. Nesse cenario, novas lutas sdo incorporadas como direitos, como é o caso
da atencéo especial aos portadores de HIV/AIDS. (BEHRING; FLEURY, 2008); (CORREIA,
2007).

E inegavel a inflexdo ocorrida na politica de salde através da inscricdo no marco
constitucional de principios e diretrizes que ampliam direitos e o estabelecimento de um
sistema publico de saude de carater universal. Porém como lembra Bobbio (1992), hd uma
distancia entre os direitos garantidos em marcos regulatorios e sua real vigéncia no cotidiano
dos individuos. A concretizacdo exige lutas permanentes em um movimento constante de

tomada e fortalecimento da consciéncia historica em cada sociedade e época.

2. ONGS - PROTAGONISMO NA LUTA CONTRA A AIDS

2.1. ONGs: identidades e desafios

No contexto de luta por direitos no Brasil, varios atores sociais tiveram participacao
importante no retorno a vida democratica e na construgdo de marcos legais na perspectiva de
consolidacdo da cidadania. Dentre estes atores surgem organiza¢fes ndo-governamentais
(ONGs) consideradas dessa forma por estarem fora do &mbito do Estado. A diversidade e
pluralidade de orientacBes politicas e pragmaticas que estas organizacdes apresentam € uma
das caracteristicas que as particularizam e derivam de seus contextos de surgimento e
posi¢cbes que assumem jogo de forgas sociais, a exemplo, aquelas que tiveram intenso
protagonismo na luta por uma acgéo publica no enfrentamento da epidemia de Aids no Brasil.

O surgimento das primeiras ONGs, suas ac¢Oes, formatos e atuacdo junto aos 0rgaos
governamentais na busca por resposta a sindrome do HIV/Aids quase articulam-se ao
contexto mais geral de luta por democracia e ao processo de constituicdo da sociedade civil
brasileira, particularmente, nos anos de 1980. Este fato decorre da maximizagdo do perfil
autoritario do Estado, dominado por fracbes de classes que buscavam um alinhamento e
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adesdo da sociedade aos seus interesses corporativos. Assim, ndo aceitando estas oposicdes,
0s movimentos sociais foram tratados com violéncia fisica e institucional ao tentarem
concretizar seus objetivos.

Esse contexto de negacdo das liberdades e de participacdo politica repercutiu no
encolhimento e debilidade da sociedade civil em reagir as imposi¢6es do Estado, continuando
a articulagdo corporativista entre ambos. “A politica governamental, como era de se prever
numa ditadura, ndo foi nunca de respeitar a autonomia da representacdo dos interesses
sociais” (COUTINHO, 2008, p. 120).

Este posicionamento do Estado e seu tratamento aos movimentos de contestacdo
estiveram associados as necessidades do processo de acumulacdo no pais, em que o Estado
comportava-se como instrumento funcional ao capital nacional e, sobretudo do capital
internacional, servindo aos interesses estritamente privados, regulando setores da economia
com vistas a permitir maiores oportunidade de obtencdo de lucros em detrimento de conter 0s
efeitos negativos deste processo nas condicdes de vida da maioria da populacéo.

Segundo Coutinho (2008), o Estado ajudou na intensificagdo e na complexificagdo das
forcas produtivas no pais, resultando diretamente, em uma complexificacdo e multiplicacdo de
interesses, gerando uma maior diversidade de organiza¢fes na chamada sociedade civil,
tornando cada vez mais dificil a postura corporativista adotada pelo mesmo, forcando a
criagdo de novas formas de relacionamento entre o conjunto de organizagfes as instituicdes

estatais.

Ao lado do Estado-coercdo, surge o que Gramsci chamou de ‘sociedade civil’,
formada pelo conjunto plural dos sujeitos politicos coletivos, ou na terminologia do
pensador italiano, pelos “aparelhos ‘privados’ de hegemonia”. Com o ingresso na
esfera pablica de mdltiplos interesses organizados, a obtencdo do consenso - da
hegemonia resultante da busca de legitimagcdo- tornou-se um recurso decisivo da
acdo politica. (COUTINHO, 2008, p. 27)

Uma parcela deste amplo e diverso conjunto de organizacdes unira-se em torno de um
projeto comum de retorno a vida ‘democratica’, contribuindo decisivamente para gerar uma
correlacdo de forcas sociais e politicas, necesséria para a ‘abertura’ do Estado, quando este
viu-se impossibilitado de utilizar seus meios coercitivos recorrentes e forcado a criar
mecanismos de dialogo com esses sujeitos.

O Estado, neste processo, se vé obrigado a incorporar demandas provenientes de

outras classes e camadas sociais, na tentativa de manter uma legitimacdo e equilibrio de
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poder. Amplia-se essa incorporacao e o Estado, dependendo da correlacdo de forcas em jogo,
se tona permeével as reivindicagdes de outros segmentos ou fragdes de classe que passam a

influir e ocupar espacos no ambito do mesmo.

Contudo, se praticamente todos 0s sujeitos politicos oposicionista se empenharam
numa ‘guerra de posicdo’ que pds fim a ditadura, nem todos levaram em conta, na
época, o risco contido nessa forma de transicdo relativamente ‘negociada’. Nela se
verifica sempre, como tentamos indicar, a combinagdo de processos ‘pelo alto’ e de
movimentos provenientes ‘de baixo’; e, decerto, é o predominio de uns ou de outros,
0 que determina o resultado final, a natureza do terminus ad quem da transicéo.
(COUTINHO, 2008, p. 132)

A democratizacdo do Estado seria a condi¢cdo essencial para que determinados
coletivos sociais pudessem articular uma acdo politica na perspectiva de aprofundamento da
vida democrética e na busca por novos padrdes de cidadania, menos regulada pelas relacbes
de trabalho e mais préxima da idéia do direito ao acesso a riqueza material produzida. Por
outro lado, setores da classe dominante tomavam consciéncia que ndo poderiam exercer sua
dominacdo e ter dire¢do hegemonica sem a combinagdo de formas e graus de consenso com a

sociedade civil, possibilitando espacos de disputa no interior do Estado.

Se a possibilidade de obter conquistas substantivas através de reformas depende, por
uma lado, da consolidagdo de um espago politico democratico, depende também por
outro, de importantes alteragbes na dindmica da acumulacdo capitalista.
(COUTINHO, 2008, p. 40)

A proliferacdo de sujeitos politicos coletivos, segundo o mesmo autor, relacionou-se
em dois aspectos com 0s processos de socializacdo das forcas produtivas: o primeiro, a
crescente divisdo do trabalho; e o segundo, 0 aumento de produtividade, ambos constituindo-
se em pressupostos para a socializacdo da politica, possibilitando uma auto-organizagéo
empenhada na defesa de interesses.

Estes sujeitos coletivos que conformam a sociedade civil ndo existem como esfera
autdbnoma, descolada das condi¢6es objetivas que condicionam a reproducdo da vida material
e das relagdes sociais produzidas. A sociedade civil reflete interesses das fracbes de classes
presentes na sociedade e constitui-se em arena de disputa de interesses de diferentes setores e
segmentos sociais. Interesses que sdo produzidos ou se modificam a medida que novas
dindmicas econbmicas, sociais, politicas e culturais sdo estabelecidas, gerando forgas e

surgimento de atores sociais que disputardo a direcédo social da mesma.
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Como se sabe, apds o golpe militar de 64, com o fim ao chamado pacto populista, ha
transformacdes nestas histéricas formas de relacdo entre Estado e sociedade, ddo-se
condicBes para 0 surgimento de novos movimentos e organizagdes coletivas com a
marca da autonomia, na sociedade brasileira. (LANDIM, 2002, p.24)

As organizacOes citadas pela autora sdo, em sua maioria, compostas de movimento de
base nitidamente popular, ou seja, aqueles setores que sdo diretamente afetados negativamente
nas suas condicbes de vida. Entretanto, esses atores sdo heterogéneos e organizavam-se a
partir de diferentes niveis, operando cortes muito diversos, assim, nem todos os participantes
viam-se necessariamente afetados por caréncias de servigos publicos no plano da reproducéo
social; mas basicamente pelo seu modo de vida, pautado em aspectos socio-culturais, a
exemplo dos movimentos homossexual, feminista e ecologico.

Autores como Emir Sader (1987) e Eder Sader (1988) denominaram este tipo de
movimentos como “novos movimentos”, por acreditarem eles que os mesmos configuraram
uma ruptura com as formas e padrfes tradicionais de organizacdo e cultura politica, dando
visibilidade publica as demandas populares. Todavia, ha avaliacBes sobre este carater de
novidade menos otimistas, devido as alteracfes sofridas na relagdo desses movimentos com o

Estado no decorrer do processo.

A questdo da autonomia dos movimentos sociais face ao Estado tdo decantada nos
trabalhos de muitos estudiosos do tema assume forte conotacdo ideoldgica, na
medida em que € justamente na interacdo com o Estado que a maioria dos
movimentos sociais concretiza seus objetivos ndo sendo, portanto, correta a
interpretacdo de que se trata de movimentos que poderiam volta as costas para o
Estado e autogerirem suas demandas (SADER, 1987, p. 20)

No entanto, Fleury (2008) afirma que, neste contexto, estes movimentos ajudaram na
formulacdo de um projeto de Reforma do Estado que tinha como eixos principais a
institucionalidade democratica, a reconstrucdo de uma esfera publica com possibilidades de
fortalecimento do poder local e o estabelecimento de processos de participacdo, integracdo e
exercicio de poder da multiplicidade de atores presentes na sociedade. Projeto que via na
relacdo com o Estado a possibilidade deste generalizar, em formas de politicas sociais e
econdmicas, os interesses e demandas da maioria da populag&o.

Esta reforma também defendia a construcéo da igualdade na esfera publica exigindo a

introdugdo de principios normativos relativos a inclusdo, participacéo e redistribuicéo.

Em sociedades nas quais a cidadania, como dimensdo igualitaria e civica, ndo foi
generalizada e na qual, portanto, convive-se com altos niveis de exclusdo e
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desigualdades, o papel do Estado é crucial na introducdo de processos sociais que
promovam condicBes de inovacdo e inclusdo social. No entanto, a possibilidade de
emancipacédo e diferenciacdo s6 pode ser assegurada através da complexificacdo do
tecido social, em um duplo movimento de construcdo de identidades e formas
organicas e autdnomas e de insercéo de seus interesses na arena publica. (FLEURY,
2008, p. 58)

Na arena deste periodo vao surgindo entidades ou movimentos que se afastam da
tradicional natureza e perfil das outras organiza¢des que vinham configurando a sociedade
civil brasileira, em um processo denominado por alguns analistas como ‘modernizagdo
social’, a partir da “gestacdo de uma nova sociedade organizada, baseada em praticas e
ideérios de autonomia em relacdo ao Estado, num contexto em que sociedade civil tende a se
confundir, por si s6, com oposi¢ao politica”. (LANDIM, 2002, p. 25)

Evidenciam-se atores sociais com perfis diferenciados, a exemplo dos movimentos
estudantis, de trabalhadores urbanos e rurais, ONGs, movimentos populares e outros, com
reivindicagdes em torno da moradia, reforma urbana, saide, educacéo, direitos de criancas e
adolescentes, de mulheres. Todos estes tém como trago comum a defesa de um projeto
politico de luta por democracia e cidadania, reivindicando uma relacdo com o Estado baseada
na autonomia e tentando coloca-lo na direcdo da defesa dos interesses da maioria da

populacéo.

Como conseqiiéncias das lutas desencadeadas [...] processa-se uma revolucdo
cultural, com a introducdo de novas demandas e novas praticas, orientadas para a
conquista efetiva dos direitos sociais negados, na prética, a uma parcela significativa
da populagdo. A reivindicagdo cidadd presente em todas as lutas sociais introduz a
nogdo do sujeito como portador de direitos [...] E o ‘direito de ter direito’ que
transforma a cultura do clientelismo na cultura da cidadania e permite colocar na
agenda publica a questdo da incluséo social. (FLEURY, 2008, p. 59)

A compreensdo do papel politico desempenhado pelas ONGs em torno das discussdes
das politicas publicas de salde, e particularmente na politica de AIDS no Brasil nos anos de
1990, passa também pela compreensdo e andlise desse contexto de formacdo da chamada
sociedade civil brasileira; e as possibilidades abertas a luta por direitos dos varios
movimentos sociais no campo da salde, especificamente das ONGs/AIDS.

Sobre a tentativa de definigdo da identidade destas organizacgdes Oliveira (2002, p. 51)
as define, de modo geral, como ‘“organizagdes, nem empresariais, nem estatais”, pois nao

pertencem nem ao mercado, nem ao Estado, afirmam serem organizagdes civicas, dotadas de

valores de liberdade, democracia e cidadania.
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Gohn (2008, p. 76), reportando-se ao seu contexto de surgimento ligada a luta por
direitos e democracia, as denomina como organizagcdes cidadds e militantes por seu carater e
fazer politico estarem articulados a luta por liberdade e democracia, com denuncia de
violacdes de direito das condicOes de vida precarias a que eram submetidas grandes parcelas

do povo brasileiro. No entanto, esse ideario ndo sera partilhado por todas.

[...] pode-se dizer que as ONGs tiveram um lugar na constru¢do de forcas da
esquerda pés-64 que estabelecem claras descontinuidades com as anteriores e cujo
terreno de consolidagdo e atuacdo foi antes o das associagBes e movimentos sociais,
foi antes o da sociedade civil, do que o Estado. (LANDIM, 2002, p. 25)

As ONGs, segundo Landim (2002, p. 19) tém sua invencdo como fenémeno social e
politico. Seus contornos possibilitam construcdes diversas que serdo alteradas ou reiteradas a
partir das trajetorias particulares e coletivas que irdo tragar, rejeitando ou assumindo velhas e
novas préaticas sociais. Esse fato sera perceptivel nos anos de 1980 e 1990, quando as mesmas
ganharam escopo e projecao no cenario brasileiro.

As ONGs eram instituicbes de apoio aos movimentos sociais e populares, estavam
por detréas deles na luta contra o regime militar e pela democratizagdo do pais [...]

ajudaram a construir um campo democratico popular [...] eram suportes para a a¢do
dos movimentos. (GOHN, 2008, p. 89)

Corrobora Landim (2002) nesta afirmagé&o:

A partir dos anos 70 [..] vdo-se consolidando as redes de organizacbes que,
contando com agentes espalhados pelo pais com uma trajetoria de ligacdo com
grupos populares diversos [...] vao construindo um campo de identidade comum [...]
as mesmas praticas e projetos que se vinha fazendo nas bases da sociedade vdo-se
politizar, vdo assumir o sentido basico de criacdo de organizacGes populares e de
contra-poderes. (idem, p. 26)

A origem ligadas aos movimentos populares e ao novo sindicalismo dos anos 1970 de
determinadas ONGs ajudaram como, infere Gohn (2008), no estabelecimento de uma nova
esquerda politica, dando origem a partidos politicos considerados progressistas na época.

Retornando a Landim (2002), a mesma refere-se a diversidade de relagbes que estas

organizac0es irdo estabelecer e que irdo demarcar sua identidade politica.

Pode-se pensar que as ONGs vao-se formando como um campo de organizacdes,
agentes, praticas, crencas, discursos, constituidos por trés feixes de relagdes: para
baixo com as bases, horizontalmente entre si e para cima com as agéncias de
cooperacao. Estas Gltimas serdo inclusive fundamentais na propria conformagédo do
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campo, promovendo articulagdes entre “contrapartes”, reunides internacionais,
debates de natureza politica sobre linhas de atuacdo. (Ibidem, 2002, p. 27)

Estas relagcdes e formas de atuacdo adotadas pelas ONGs terdo papel fundamental no
retorno da sociedade brasileira a vida democréatica nos anos de 1980, contribuindo em duas
direcdes nesse campo politico especifico, destacadas por Landim (2002). A primeira pela
diversificacdo de teméticas que vao assumir em suas intervencdes, estendendo sua presenga a
inimeras dimens@es da vida social como meio ambiente, saude, educacdo, moradia, trabalho,
emprego e renda, cultura dentre outros, ampliando seu contato e alcance social.

A segunda direcdo reside na construcdo de sub-redes entre as ONGs e outros
movimentos sociais pertencentes a esse campo politico, que progressivamente vao ter papel
importante na conformacdo de um projeto politico coletivo para a sociedade civil, alcancando
um nivel de organizacdo e interferéncia que marcardo a arena de definicdo e disputa em torno
das politicas publicas no Brasil.

No campo da saude, as ONGs, junto com outros movimentos sociais, foram
responsaveis por articular um amplo movimento em torno da reformulagdo da politica de
salde consubstanciado no projeto de Reforma Sanitaria; e sustentaram teoricamente a

b

compreensdo de satde “como totalidade concreta, sintese de multiplas determinagdes’

(FLEURY, 2008, p. 56).

A busca da democratizacdo da salde passaria pela construcdo de um arco de aliangas
que permitisse alterar a correlacdo de forgas, a difusdo de uma nova consciéncia
sanitaria e a construgdo de uma nova institucionalidade ou sistema publico de saude
que assegure a saude como direito de cidadania e dever do Estado. (idem, p. 56)
Também, como bem sinaliza Gohn (2008, p. 65) “ECA, LOAS, SUS, Reforma Urbana
(...) sdo exemplos vivos da conquista e da forca daquela participacdo organizada”, em torno
desta Reforma do Estado, em que as ONGs tiveram atuacdo decisiva.
Landim (2002, p. 28) reforca que “as ONGs chegaram a primeira metade dos anos de
1990, com um forte e enraizado capital de relagcdes construido na sociedade brasileira, além
de detentoras de uma identidade e de um nome com valor no mercado de bens simbdlicos”.
Entretanto, é exatamente nesta década que irdo eclodir dindmicas econdmicas e politicas, que
por sua forca e importancia irdo reconfigurar o campo onde se movimentam essas

organizac0es, implicando em sua identidade e papel social desempenhado.
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A compreensdo dos novos papeis assumidos pelas ONGs na década de 1990 passa
necessariamente pela compreensdo da Reforma do Estado proposto por Bresser Pereira.
Nesta, a publicizagéo e transparéncia sdo diretrizes para a gestdo estatal, transferindo acdes e
funcBes sociais do Estado para a sociedade civil.

Gohn (2008, p 89), ao se referir a esse contexto, refere-se a um processo de ampliacao
e diversificacdo da sociedade civil com o surgimento de entidades ligadas a empresas e
fundacbes empresariais, que junto as aquelas que partilhavam o mesmo ideario politico,
formariam o chamado Terceiro Setor, onde estas novas entidades “saem da sombra, colocam-
se a frente e até mesmo na dianteira desse campo, tornando-se, em alguns casos, instituicdes
autonomas ¢ desvinculadas dos movimentos”.

Fleury (2008) e Correia (2007) argumentam que estas mudancas estdo associadas a
um quadro mais geral de mudangas no modo de produgéo capitalista e que rearticula novas
funcBes estatais no ambito da protecdo social, em uma reacdo conservadora denominada pelas

autoras de Contra-Reforma do Estado.

Nesta perspectiva a sociedade civil € transformada em instrumento para a
operacionalizacdo da estratégia neoliberal de desresponsabilizacdo do Estado e do
capital com respostas a “questdo social”, particularmente no que se refere as

politicas sociais. (DURIGUETTO, 2005, p. 82)

Dentro dessa perspectiva da Contra-Reforma do Estado e as reconfigura¢ées no campo
da sociedade civil, particularmente na relacdo entre ONGs e Estado, Landim (2002, p. 37)
aponta dois fatores que implicaram nesta mudanca. O primeiro refere-se a constituicdo de um
espaco de negociacao entre Estado e sociedade civil sobre o financiamento publico para as
acOes desenvolvidas por essas organizagles, gerando “pressdes das entidades dos mais
diversos setores para terem reconhecimento oficial e acesso aos recursos publicos”. De certo
modo, isto despertou o interesse do governo na construgdo de parceiras com as organizacoes
como tentativa de controle e/ou enquadramento da atuacdo dessas entidades aos seus
interesses.

O segundo aspecto, intrinseco ao primeiro, foi o surgimento de outras entidades que
requereram a identidade de “ndo-governamental”, no entanto, sem a apropriacdo do projeto

politico dessas e competindo pelos mesmos recursos estatais.
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N&o se pode desvincular esse processo dos determinantes experimentados na década
de 1990, quando estava em pleno curso em nivel mundial um reordenamento do capitalismo,
com profundas transformacgdes na base produtiva, incorporando novas tecnologias e gestdo do
trabalho e com forte tendéncia de financeirizacao do capital que impde ao Estado e sociedade
novas fungdes na gestdo das politicas publicas.

Todavia ndo é possivel aceitar a tentativa de homogeneizacdo pretendida por
determinados setores contrarios aos movimentos sociais, que reduzem ao conceito de Terceiro
Setor, entidades com trajetorias, natureza e perfis diferentes como as surgidas no contexto dos
novos movimentos sociais; e outras que se mostram marcadamente alinhada ao projeto
neoliberal.

E preciso ter ciéncia que o campo associativo que configura a sociedade civil
brasileira ndo é livre de tensdes, disputas politicas e ideoldgicas, pois dependendo da
correlacdo de forca estabelecida ha ou ndo capitulacdes de algumas entidades ao discurso
neoliberal e aos seus mecanismos de cooptacdo e enquadramento. Porém, como afirma
Landim (2002), ndo se pode usar de forma corrente e generalizada o termo ONG, pois seu
emprego ndo pode ser neutro e indiscriminado.

Ainda nesse cenario de mudancas e de questionamentos sobre o papel das ONGs,
Landim (2002, p. 32) ira citar processos que guardardo marcada interacdo com essas
organizagdes. E o caso, por exemplo, do que ocorrem no campo das chamadas entidades
assistenciais. Segundo ela:

A conjuntura de crise acentuada das ja precarias politicas sociais, junto com o
crescimento da desigualdade € o momento propicio para o desenvolvimento dessas
organizagdes que, em que pesem intencdes, ideologias, apropriacdes [...] acabam por
contar na prética, nas estratégias pontuais de sobrevivéncia de individuos e grupos.
(idem, p. 32)

Uma implicacdo clara desse processo reside em um afastamento ou abandono dos
referenciais de cidadania pautada na universalizagdo dos direitos, por meio de politicas

publicas sob a responsabilidade do Estado e um retorno a supremacia de um discurso e pratica

de solidariedade e filantropia.

Essas entidades assistenciais, de tradicdo privatista, também passam pouco a pouco
a desenvolver uma atuacdo no espaco publico, adotando o discurso da cidadania,
estabelecendo relagbes com o Estado dentro de novos marcos, exatamente em
caminhos abertos por ONGs e movimentos sociais (conselhos e orgamentos
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participativos sdo apenas um exemplo de terrenos institucionais mais visiveis onde
isso se da). (Ibidem, p. 32)

Landim (2002, p. 33) argumenta que surge “de repente ¢ com a rapidez na chamada
era da informacéo, a filantropia empresarial ou investimento social empresarial”, que invade
esse campo de atuacdo “trata-se de novos agentes, novas redes de relagbes, discursos,
idedrios, praticas e estratégias de criagdo de visibilidade no espago publico” que se afastam do
ideério original de surgimento desses atores.

Na perspectiva de sua logica de acdo, Landim (2002, p. 33) afirma que esse campo
“adota um discurso andlogo ao desenvolvido no campo das ONGs quanto aos valores
modernos da autonomia e cidadania, diferenciando-se do chamado assistencialismo com seu
ethos pessoalizado e cristdo”, e por outro lado, “as idéias de interveng¢do na sociedade
apresentam-se associadas a uma logica de mercado na acdo social, tais como eficiéncia,
resultados, competitividade, marketing, etc...”

Para a autora, a fluidez dessas fronteiras deve-se ndo apenas pelas mudangas no campo

das entidades assistenciais, mas também,

Em transformagdes nas proprias organizacdes identificadas como ONGs, antigas ou
novas. Em algumas delas, a provisdo de servicos diversos (mesmo em larga escala)
vem adquirindo um peso significativo na configuracdo do seu perfil, em detrimento
das agBes no campo dos direitos e da cidadania. Podemos ver ai os efeitos das
mudancas no plano mais amplo das aliancas expressas pelos financiamentos obtidos,
como as que vém de programas governamentais, ou mesmo a expressédo dos novos
rumos da cooperacdo internacional, com suas exigéncias produtivistas. Talvez ja
haja nesses casos consequéncias de aliancas que vém sendo feitas com o setor
empresarial através de financiamentos. (Ibidem, p. 34)

Ja Oliveira (2002, p. 60) faz importante alerta. Segundo ele, diante da nova
complexidade imposta pelos rearranjos que o capital deslancha para continuar se
reproduzindo, surge o capital virtual que se coloca como uma espécie de Rei Midas “nem
sequer precisa tocar para transformar tudo em mercadoria”, imprimindo uma virtualidade
prépria deste campo. Insiste o autor lembrando que todos os campos da vida social sdo
invadidos e que para ndo cair nesta armadilha, onde a mercadoria adota uma unica forma,
reduzindo tudo a uma Unica identidade possivel, acredita que as ONGs néo precisam da busca
de identidade, mas sim da “busca da heterogeneidade, da diversidade de vozes e

perspectivas”.
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Gohn (2008) defende essa heterogeneidade, porém enfatiza a necessidade de
reconhecer a diferenga crucial entre os dois universos associativos, “ONGs cidadas” e as

entidades do terceiro setor.

As primeiras se fundam numa cultura politica que priorizam, nos processos de
mudancas e transformaces sociais [...], as segundas atuam segundo critérios vagos
de um humanismo liberal, que visa ajudar o préximo, de preferéncia via trabalho
voluntario, criando institui¢des bastante atreladas as politicas publicas [...] falam em
nome do social e da coisa publica mas priorizam, na agao concreta, o atendimento
emergencial, sem atuar nas causas dos problemas sociais. (GOHN, 2008, p. 92)

Finaliza a autora afirmando que disso tudo resulta um cenério contraditério, no qual

convivem

Entidades que buscam a mera integra¢do dos excluidos por meio da participacéo
comunitaria em politicas sociais exclusivamente compensatérias, ao lado de
entidades, redes e féruns sociais que buscam a transformagdo social por meio da
mudanca do modelo de desenvolvimento que impera no pais, inspirados num novo
modelo civilizatério em que a cidadania, a ética, a justica e a igualdade social sejam
imperativas, prioritarias e inegocidveis. (GOHN, 2008, p. 113)

Oliveira (2002, p. 51) destaca importante paradoxo nessa conjuntura que seria “o de
que organizacOes de luta civica tenham-se criado num dos periodos mais obscurantistas e
repressivos da histéria brasileira, com uma clara identidade democratica e uma jamais negada
luta pela cidadania” e, pondera o autor, “enquanto agora, com uma democracia formal em
pleno funcionamento, parecem embaralharem-se 0s papeis e perderem-se os rumos”.

De certo, na década de 1990, o Brasil entrou efetivamente no circuito de
reestruturacdo do capital, marcado pela consolidacdo da logica neoliberal, com o ideéario do
terceiro setor e todas as implicacdes praticas desta situacdo, como as mudancas na legislacdo
de mecanismos de regulacdo das relacdes entre Estado e entidades de assisténcia e a
“novidade” da filantropia empresarial configurando o termo Terceiro Setor, alterando o papel
atribuido as organizagdes da sociedade civil, ampliando o leque de intervencdo nas politicas
publicas, renovado por um novo discurso, ndo mais da benemeréncia, da caridade e da
filantropia, mas da cidadania, da eficiéncia, da profissionalizac¢éo, do voluntariado.

No entanto, qualquer projeto efetivo de contraposicdo desse processo de reformismo,
avanco na institucionalizacdo e ampliacdo dos direitos sociais ndo pode desconsiderar as

mediacOes postas a conquista de direitos em suas estratégias e acoes.
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Nessa perspectiva, para conferir um carater critico e conseqliente ao projeto
neoliberal é preciso a incorporacdo de fundamentos tedricos e a defesa de
prospeccdes pratico-politicas que possibilitem subsidiar debates e encaminhamentos
multiplos e diversas acgdes, movimentos e organizacBes que representam oS
interesses das classes subalternas na sociedade civil na dire¢cdo da busca de uma
permanente articulagdo de suas reivindicagdes, demandas e lutas, tanto com as
desenvolvidas na esfera da produgdo quanto com as desenvolvidas no &mbito estatal.
(DURIGUETTO, 2005, p. 98)

Isto implica em resgatar o conceito de sociedade civil em sua dimensdo fortemente
classista, contraditéria e politica, ou seja, como espaco de luta organizada e articulada das
classes subalternas na busca da criagcdo de um novo projeto contra hegemdnico ao capital.

Compreendendo que os direitos sao produzidos por “uma mescla de relagdes, em que
sociedade civil e Estado estdo envolvidos por tensdes e contradicdes que se produzem a partir
da base material da sociedade e dos seus ideais.” (HADDAD, 2000, p. 07). A obten¢édo do
status de cidadania e a consolidacéo de instituicdes democréaticas requerem arenas de disputa
qgue possibilitem a institucionalizacdo de direitos ligados a determinados coletivos que
buscavam identidade social prépria por determinadas dimens@es referentes a classe, género,

raca e etnia dentre outros pertencimentos.

2.2. As ONGs/AIDS: da militancia politica ao ativismo encarnado.

As ONGs/AIDS no Brasil se constituiram em atores importantes no processo de
redemocratizagdo e na consolidagdo de marcos legais que regulamentavam direitos e
colocavam horizontes politicos e programéaticos para a arena de disputa em torno da
concretizacdo de politicas publicas. Estas imprimem uma légica de relagdo com Estado, que
se alterna entre o enfrentamento, mobilizacdes e pressGes de diversos coletivos e, também
como a perspectiva de didlogo, por meio de mecanismos de participacdo e controle
conquistado no ambito da esfera estatal.

Esses atores sociais, no seu transcurso politico nas décadas seguintes, irdo conviver
com novas tensdes que, segundo Castells (2008), estardo associadas as transformacoes
tecnoldgicas, as mudancgas no capitalismo e a derrocada do estatismo no contexto da chamada
globalizagdo econdmica do final da década de 1980,

Nesse cenario de mudancas, surgem movimentos construidos com base em identidades
sociais particulares, com conexdes e relagdes que transcendem seus territorios, com “avanco

de expressdes poderosas de identidade coletiva que desafiam a globalizacdo e o
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cosmopolitismo em funcdo da singularidade cultural e do controle das pessoas sobre suas
proprias vidas e ambiente” (CASTELLS, 2008, p. 18),

As ONGs associadas & epidemia de AIDS® e seus desdobramentos, estes ir&o,
particularmente na década de 1990, experimentar a chamada globalizacéo e sua tendéncia de
inter-relacionamento e interconexdo econdémica, politica, cultural e social. Sendo que, no
transcurso da epidemia, as ONGs irdo estabelecer redes de comunicacdo e integracdo em
varias dimensdes e esferas, num processo de fortalecimento de sua identidade e atuacdo
politica.

Pode-se afirmar que, de certo modo, estas ONGs experimentaram um processo de
construcdo de uma identidade coletiva ligada a doenca, que as particularizou e deram
concretude e significado as suas acOes. ldentidade construida por meio de um processo de
individuacdo, com uma pluralidade de sujeitos que, no decurso da epidemia, vdo sendo

atingidos pela doenca e atribuindo novos significados a sua condi¢édo e a doenca.

A construcdo da identidade vale-se da matéria prima fornecida pela histdria,
geografia, biologia, instituicbes produtivas e reprodutivas, pela memdria coletiva e
por fantasias pessoais, pelos aparatos de poder e revelagfes de cunho religioso.
Porém todos esses materiais sdo processados pelos individuos, grupos sociais e
sociedades, que reorganizam seu significado em fungdo de tendéncias sociais e
projetos culturais enraizados em sua estrutura social, bem como em sua visdo de
tempo/espaco. (CASTELLS, 2008, p. 23)

De acordo com Castells (2008), a construcdo social da identidade sempre ocorre em
um contexto marcado por relagcdes de poder. No caso das ONGs/AIDS, pode-se afirmar ser

este 0 processo de construcao de sua identidade e reconhecimento como explicita

® De acordo com (RAMOS, 2009, p. 1070) a multiplicagdo de organizagdes com atuacdes voltadas para apoio e
de advocacy, de pressao politica e pesquisa aplicada, e de pessoas vivendo com AIDS ocorreu nos anos seguintes
em escala extraordinaria. Esta Gltima se constituiu um campo politico e institucional que passou a ser nomeado
de ONG/AIDS. Tedrica e historicamente, a delimitagdo desse campo foi polémica. Alguns analistas passaram a
considerar que deste segmento fazem parte apenas organiza¢fes dedicadas ao ativismo contra a AIDS e criadas
para este fim (CAMARA & LIMA, 2000). Outros (Solano, 2000) preferiram chamar de ONGs/AIDS todas as
organizacOes que exerciam alguma atividade no campo de luta contra a epidemia, incluindo ai grupos feministas,
homossexuais, religiosos, educacionais, e ainda entidades cuja existéncia passou a ser estimulada pela militancia
contra a AIDS, como os grupos de “profissionais do sexo” ou de “usuérios de drogas”. Outros incluiram ainda
nesse campo, mas com uma identidade diferenciada, as “casas de apoio”, institui¢des que se tornaram
emblemética por acbes de solidariedade empreendidas, como a casa criada pela travesti Brenda Lee, em Séo
Paulo, e a Sociedade Viva Cazuza, no Rio de Janeiro (GALVAO, 2002). Levantamentos realizados pelo
Programa Nacional de DST/AIDS do Ministério da Justi¢a registraram a existéncia de 402 ONGs trabalhando
com AIDS em 1995; 587 em 1998; e 444 em 1999. (Solano, 2000)
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Identidade de resisténcia: criada por atores sociais que se encontram em
posicdo/condicBes desvalorizadas e/ou estigmatizadas pela I6gica da dominacéo,
construindo assim, trincheiras de resisténcia e sobrevivéncia com base em principios
diferentes dos que permeiam as instituicdes da sociedade, ou mesmo opostas a estes
altimos (Ibidem, p. 24).

As ONGs/AIDS véo progressivamente gerando formas coletivas de resisténcia diante
de um quadro de opressdo/discriminacdo criado pelas visdes e praticas de entender e lidar
com a AIDS, construindo uma identidade social de recusa dos julgamentos e “guetizagdao” dos
atingidos, solicitando uma comunicacdo mais ampla com coletivos como, mulheres,
homossexuais, negros e outros, na tentativa de romper fragmentacbes em busca de uma
unidade em multiplas feicdes e intervencdes, principalmente na area da formulacdo e
implementacao de politicas governamentais voltadas para a diversidade dos sujeitos sociais.

As formas de reacdo e resisténcia dessas organizagfes foram centradas num ativismo
crescente, interferindo diretamente no cenario da doenga, contestando publicamente a
imputacdo da AIDS como algo restrito a sujeitos promiscuos e ‘desviantes’, contribuindo para
uma ruptura cultural e politica na forma de ver e encarar 0s ‘doentes’ e a doenca.

A tomada de consciéncia dessa nova condigdo social, de pessoa vivendo com
HIV/AIDS, permitiu aos sujeitos portadores da doenca a percepcao de que a epidemia produz

uma forma de desigualdade social, uma “guetizacdo”, que somente pode ser rompida com a

organizacao e afirmacdo dessa condicao social no espaco publico.

Hoje, dada & atuacdo de tais grupos, passamos a discutir, sobretudo os direitos dos
doentes e soropositivos, defendendo sua cidadania. [...] “Ora, o fato de os doentes ou
contaminados produzirem um discurso publico, lutarem contra a discriminagdo e
ndo aceitarem uma cidadania de segunda classe aponta para o fato de estarmos frente
a uma nova concepgdo de doenga”. (CARRARA, 1994 apud PAULILO, 1999, p.
36)

A revelacdo de sua condicdo e exposicdo publica de sua imagem pessoal de pessoa
vivendo com HIV/AIDS pelos individuos se configurou numa estratégia de quebra de
siléncio, dando visibilidade aos sujeitos, desmistificando esteredtipos e demonstrando a

recusa da postura de vitimas, assumindo a fala propria e o protagonismo de suas

reivindicacoes.

Ganha-se a cena publica, fazendo com que as pessoas deixem de ocupar um lugar
passivo ou mesmo de vitima, aparecendo como “figuras emblematicas da
responsabilidade” (PERONI, 1997). No lugar da fatalidade surge a presenca
responsavel das pessoas, o poder dos “doentes” sobre as respostas a epidemia. O que
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ndo deve ser confundido com a responsabilizagdo individual no controle da doenca.
(CAMARA; LIMA, 2000, p. 38)

De acordo com Paulilo (1999), o campo de luta desses movimentos se estabelece em
varias frentes, desde o confronto com o discurso médico e suas interpretacdes e medidas de
controle a doenca; passando pelo ambito legislativo, na luta por aquisicdo ou alteracbes de
marcos legais; ateé a esfera juridica na defesa dos direitos humanos das pessoas vivendo com
HIV/AIDS, atacando principalmente atitudes de preconceito e negacdo de direitos e, ainda,
nas acdes de apoio e cuidados aos atingidos pela doenca e abandonados pelas familias.

Surgindo entdo, um

Novo personagem, que d& novas atribui¢des ao papel do paciente, rompe com uma
das dicotomias centrais de nossas sociedades, qual seja, a oposi¢do entre aqueles que
sabem e impGem seu saber e aqueles a quem ndo é permitido sendo obedecer. Esta
dispersdo do dominio do saber favorece o surgimento de um novo valor simbdélico: o
novo doente, o doente engajado no seu processo de tratamento, um tipo novo de
doente que emerge na nossa cultura. (Ibidem, p. 35)

Apesar de, em um momento inicial, suas acées, em maior parte, estarem centradas na
assisténcia e nos cuidados aos doentes, aos poucos, percebe-se que “a doenca nao ¢ mais
somente espaco do sofrimento e da dor”, requer também acdes de “confronto, (...) luta travada
individualmente ou coletivamente”. (Ibidem, 1999, p. 35).

A partir desta compreensdo, segundo Haddad (2000), as ONGs/AIDS crescem no
curso da epidemia de AIDS, contribuindo com outros movimentos ao reafirmar o fato de que
a “experiéncia de inter-relacionamento mundial da sociedade civil € um exemplo de como a
globalizacdo pode ser enfrentada [...], por meio da solidariedade, da rede de informacdes e de
lutas comuns”. (HADDAD, 2000, p. 10).

Ainda de acordo com Haddad (2000, p. 10), as ONGs/AIDS, nos anos iniciais da
epidemia, assumiram “um lugar de presenca onde o poder publico ndo se fazia presente com
uma agdo solidaria” e, com seu amadurecimento politico, foram se constituindo em atores
comprometidos e importantes para busca de uma identidade politica na afirmagdo de
diferengas com as outras ONGs existentes, na busca de identidade e reivindicagdes proprias.

Camara e Lima (2000) acrescentam ao contexto de surgimento dessas organizacfes
ndo somente a auséncia de respostas governamentais na efetivacdo de servicos publicos para
atender as demandas dos sujeitos atingidos pela epidemia, mas também, principalmente, pelas

condicBes e exigéncias do quadro politico da época, que impulsionaram a luta por direitos,
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levando algumas organizacfes ja constituidas e com identidades proprias como feministas,
gays, lésbicas, profissionais do sexo, negros e outras, a redirecionarem sua atuacdo,
englobando questdes especificas, ligadas a tentativas de prevencdo e de assisténcia
relacionadas a AIDS.

As ONGSs/AIDS, assim como outras Organizacdes Ndo Governamentais, ndo se
caracterizam “num campo homogéneo, sua heterogeneidade resulta em disputas acerca de sua
identidade ¢ natureza de intervengdo” (HADDAD, 2000, p. 08). Assumiram formatos e
dimensdes de atuagdo, condicionadas por determinantes estruturais e conjunturais e pela
prépria trajetéria assumida pela epidemia da doenca. As ONGs/AIDS foram demarcando
horizontes e ambitos de atuacdo no inicio mais localizada em nivel comunitério, até a
intervencdo mais macro com agOes de advocacy, lobbys e outras formas de pressao exercidas
dentro ou fora dos espacos de decisdo de politicas que contribuiram para o amadurecimento

dessas instituicdes, concedendo-lhes forca e reconhecimento.

Pelo fato de se autodenominarem ONGS/AIDS inevitavelmente o0s remete a
concepgdo de organizagdes ndo-governamentais, entretanto as manifesta¢fes de rua,
as intervencgdes nas pesquisas médicas, as denlncias publicas em defesa das pessoas
vivendo com HIV ou AIDS, enfim o seu carater ativista lhes confere caracteristicas
diferentes das ONGs que vém se constituindo desde os anos 70. (CAMARA; LIMA,
2000, p. 70)

H& na identidade social dessas organizacdes caracteristicas dos movimentos sociais
urbanos percebidas em seu carater reivindicativo e propositivo de enfrentando na constituicao
de direitos e politicas publicas, como também dos chamados movimentos socioculturais, que
necessariamente ndo sao atingidos por caréncias materiais, mas no seu modo de vida, como 0s
grupos feministas, ambientalistas, trazendo reivindicacdes ligadas a subjetividade e
particularismos de determinados coletivos sociais.

Todavia, seu nucleo identitario principal gira em torno de questdes especificas que nao

fazem parte de nenhum desses universos politicos, que dizem respeito somente as pessoas
vivendo com HIV/AIDS.

Diferente daqueles movimentos que procuram influir nas condi¢es materiais de
vida por meio da problematica da salde, em que a questdo central é a exclusdo
social, as ONGs/Aids e o movimento de luta contra a Aids sdo norteados por
experiéncias individuais com a soropositividade ou doenga. As reivindicacdes pela
qualidade de vida ndo pressupdem somente as condi¢cBes objetivas de vida ou
mesmo uma elaboracdo subjetiva das caréncias, mas um outro tipo de caréncia que
afeta diretamente o individuo. Trata-se de uma percep¢do sobre si mesmo.
(CAMARA; LIMA, 2000, p. 41)
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E mais:

Podem ser entendidas como, simultaneamente, lugares de sociabilidade, de pressao
politica e de contribuicdo na renovacdo das formas de assisténcia social. S&do
promotoras de estratégias de inclusdo. Complementam ou substituem necessidades
coletivas que ndo sdo supridas pelo Estado, mas, principalmente, sdo produtoras de
um movimento préprio que carrega disposigdes éticas voltadas a generosidade e a
liberdade, além da producdo social do viver. (ZARIFIAN, 1997 apud CAMARA,;
LIMA, 2000, p. 41)

A disposicdo social, ética e politica dessas organiza¢des condicionaram seus modelos
de organizacao e formas de atuacdo, porém ndo livres de questionamentos e criticas por parte
de entidades do mesmo campo ou de analistas desse tipo de organizacdo. Polémicas que tém
como pano de fundo principal a visibilidade e proporcao alcancada pela epidemia de AIDS, as
demandas trazidas pelos sujeitos atingidos e as divergéncias internas quanto a natureza, papel
e identidade das organizagOes deste universo associativo.

Uma delas refere-se ao papel a ser assumido por estas organizagdes, pois ha grupos
que defendem a centralidade de suas acdes focadas na prevencdo, evitando o surgimento de
novos casos; um segundo bloco, defende a¢des prioritarias na defesa de liberdades individuais
e nas garantias de direitos civis, ampliando o didlogo e a aproximagdo com outros campos
politicos de aces.

Sem consenso aparente para esta discussdo, pode-se visualizar varios formatos
organizacionais assumidos pelas ONGs/AIDS, desde seu surgimento até hoje, acompanhando
o desdobramento da epidemia de AIDS e suas implicacdes econdmicas, sociais e politicas dos

varios contextos em que se instalou.

Ao longo de sua existéncia-o Grupo de Apoio a prevencdo a AIDS, GAPA/SP,
surgiu em 1985, as ONGs/AIDS seguem “perfis diversificados” (RAIZER, 1998)
criados com as primeiras respostas a epidemia: os GAPAs compondo atengdo a
assisténcia e ativismo; a ABIA - Associacdo Brasileira Interdisciplinar de AIDS
(1986) - reunindo assessoria e apoio ao acompanhamento das politicas publicas para
AIDS; e os Grupos Pela Vidda- Valorizacéo, integracdo e Dignidade dos Doentes de
AIDS - caracterizando-se como organizacgdes de pessoas vivendo com HIV e AIDS
que passam a reivindicar os direitos e a insercdo social dessas pessoas[..]. Talvez
sejam os trés “modelos” predominantes de ONGs/AIDS. Muitos grupos criados
mais adiante espelham-se nessas referéncias. (CAMARA; LIMA, 2000, p. 41)

Dentre estes formatos, a Associacdo Brasileira Interdisciplinar de AIDS (ABIA) € a
ONG/AIDS que mais se aproxima da concep¢do de ONG, a qual tradicionalmente atua junto

aos movimentos sociais, com a prestacdo de servigos de apoio e assessoria técnica, em um



56

esforco de aglutinar conhecimentos especializados e atualizados sobre a epidemia para serem
oferecidos aos mais diversos grupos da sociedade.

Os Grupos Pela Vida assumiram um carater diferenciado em cada local, devido ao
principio de autonomia de cada grupo na formatagdo de suas acOes, porém sua diretriz unitaria
centra-se na defesa dos direitos das pessoas vivendo com AIDS combatendo o preconceito e a
discriminacdo e exigindo politicas publicas capazes de conter 0 avango da epidemia.

Os Grupos de Apoio e Prevencdo a AIDS (GAPAS) proporcionaram espagos de
reflexdo, convivéncia, ajuda muatua que cimentaram a no¢do de pertencimento ao grupo de
pessoas atendidas, atribuindo um sentido maior ao ativismo dos mesmos, assumindo
diretamente as estratégias de informac&do-prevencao sobre a doenca.

O trabalho desenvolvido por esses grupos serviu de referéncia e disseminou-se para
diversos grupos em outras cidades do pais. Em Belém, a partir da noticia do primeiro caso de
contaminacdo pelo HIV nos meados da década 1980 e de todos os desdobramentos e reagdes
acerca da chegada da doenca ao estado do Pard, as primeiras entidades a surgirem foram o
Grupo de Valorizagéo, Integracdo e Dignificacdo do Doente de AIDS (PARAVIDDA), em 27
de janeiro de 1992 e GAPA-Belém (1987), com atuacdo semelhante aos dois Gltimos grupos
ja comentados.

A partir da trajetdria de trabalho destes grupos e do aumento do financiamento para as
acOes destas organizagdes pelos empréstimos com o Banco Mundial, surgiu outra questdo no
centro da polémica da identidade dessas organizacdes, que foi mais intensa nos anos de 1990,
mais ainda permanece em menor grau nos féruns™' de discussdo destas entidades que diz em
respeito ao reconhecimento de quais entidades poderiam ser consideradas ONGs/AIDS.

Apesar de avaliacdes positivas da atuacdo das ONGs assumem a vocalizacdo politica
dos sujeitos soropositivos, alguns questionavam se estas organizacgdes tinham condigdes de
realizar esta tarefa, devido a ndo sofrerem “na pele” os rebatimentos da condigdo de pessoa
vivendo com HIV/AIDS, além de ndo contarem em seus quadros politicos ou técnicos,

pessoas nesta condicéo.

90 jornal Diério do Para, na terca-feira do dia 22 de outubro de 1987, divulga um caso da doenca com o
seguinte titulo “Descoberto aidético no P. Socorro”, seguindo a mesma linha da imprensa do restante do pais.

1 Segundo Camara e Lima, (2000, p. 50) Os Encontros nacionais de ONGs/AIDS - ENONGs se constituem uma
rede de fato, porque sdo esses encontros que refletem a atuacdo politica conjunta. Competitivos, tensos, mais ou
menos acalorados, mas certamente suscitando discussdes que criam interlocucBes entre os diversos grupos que
atuam contra a AIDS.
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Acompanhado esta polémica, surge em 1990, o Grupo de Incentivo a Vida (GIV) em
Sdo Paulo, segundo (Galvéo, 2002), foi a primeira entidade a ter em seu corpo diretivo uma
pessoa com AIDS assumindo o cargo de dirigente da entidade. Em 1995 surge a Rede
Nacional de Pessoas Vivendo com AIDS (RNP)* , um coletivo de articulagdo nacional
somente com pessoas atingidas pela doenca e dela houve desdobramento e surgiu a Rede
Nacional de Pessoas Vivendo com AIDS Jovem, como tentativa de fortalecer discussoes e
demandas da juventude no &mbito da rede e no cenario de definicdo de politicas publicas na
area de AIDS.

Sobre a forma de fazer politica destas entidades, Camara e Lima (2000), afirmam que
as ONGs/AIDS adotam uma perspectiva politica, trabalhada por Jacques Lon (1997),

denominada de “engajamento distanciado”.

No “engajamento distanciado” ¢ a pessoa singular que se encontra implicada. Sua
mobilizagdo ndo significa uma rendncia de si em nome da “causa”, é exatamente ao
contrario. Mas, a0 mesmo tempo, que 0 engajamento militante pode significar no
limite a perda de sua identificacdo com os papéis do grupo, o engajamento pessoal
se arrisca constantemente a tentacdo do testemunho, quando ja ndo basta a exposi¢ao
de si. Entretanto, € o engajamento em nome proprio, pela exposicdo de si, que
atribui valor ao engajamento coletivo. ( (SILVA, 1988 apud CAMARA; LIMA,
2000, p. 44)

Na pesquisa realizada por Galvdo (2002), a mesma localiza a presenca deste tipo de
engajamento politico, onde figuras pablicas e/ou de certo reconhecimento social, assumem a
exposicao publica como uma estratégia politica de movimento na luta contra o preconceito e a
constituicdo de politicas publicas. Estas figuras fundaram diversos grupos, como é o caso de
Herbert de Souza, o Betinho, socidlogo brasileiro, conhecido pela militdncia nas acdes
voltadas para o enfrentamento da fome no Brasil, que foi a primeira pessoa soropositiva a

presidir a ABIA na época de sua fundacao.

12 A fundacdo Rede Nacional de Pessoas Soropositivas (RNP+), que vem num contexto de questionamento do
trabalho, da eficiéncia e legitimidade das acbes desenvolvidas pelas ONGs AIDS ndo formadas por
soropositivos, denunciando praticas burocraticas, que avaliam ndo “dar conta das novas demandas trazidas pela
epidemia”. A rede apresentou-se como 0 caminho mais viavel para dar voz aos soropositivos e garantir a
continuidade do movimento. A principal polémica causada por essa dicotomia se refere ao fato de a RNP+, num
primeiro momento, ter apostado no fim ou no fracasso do modelo das ONGs/AIDS para se estabelecer como um
movimento, legitimo, das pessoas soropositivas. Do ponto de vista das organizagdes, é positivo e frutifero que as
ONGs/AIDS e a RNP+ sejam duas frentes diferentes, que produzem trabalhos e atividades que se entrecruzam,
ou seja, que ndo se sobrepde e que ndo sdo excludentes. Em outras palavras, que seja rompida essa falsa
dicotomia. (CAMARA; LIMA, 2000, p. 54)
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Este engajamento politico, por vezes afasta-se do discurso da transformacéo social que
era a tonica dos movimentos sociais e de algumas ONGs mais tradicionais. Todavia ele
contribuiu para o acesso a informacdo, politicas de salde, assisténcia social, defesa de
liberdades civis e sexuais dentre outros. Apesar de ndo ficar explicito na acdo dessas
organizagOes a questdo da determinagdo estrutural, aos poucos a politizagdo “bio politica”, no
sentido foucaltiano, em que o poder esta diluido em microsituacdes, ganha espago na atuacdo
das mesmas, deslocando-o do centro da analise do Estado para um pluralismo de

micropoderes.

E de reconhecer que estamos tratando de uma epidemia movida pela violéncia
estrutural, movida por pobreza e a exploragdo econdmica, pela opressdo de género,
opressao sexual, racismo e discriminagdo ética. Entéo, acima de tudo, pela sinergia
entre essas diversas formas de opressdo: ndo é simplesmente género em si, ou
pobreza em si, que hoje em dia\esté movendo a epidemia. E a interacdo entre esses
diversos eixos de opressdo. E a mulher, que também é pobre; é o jovem
homossexual, que também é pobre e negro (PARKER, 2001, p.16).

A re-politizagdo, na perspectiva do autor, significa “sair de uma preocupagdo tao
centrada na informacdo e na intervencdo comportamental”, analisada por uma Otica de
vulnerabilidade apenas. Enfatiza-se a necessidade de compreender que a condicdo de
‘vulnerabilidade’ é produto de relacdes desiguais produzidas no interior da sociedade; e a
mudanca somente é possivel a partir de uma intervencao estrutural, levada a cabo por um
amplo campo de forgas como dos movimentos sociais que historicamente vem aproximam-se
desse campo tematico e outros que atuam por mudancas estruturais como o Movimento Sem
Terra, na tentativa de criar de baixo para cima, as bases dessa transformacdo da realidade
brasileira.

Apesar dos conflitos e das contradicdes presentes no campo do movimento das
ONGs/AIDS, seu processo de constitui¢do e sua trajetdria de vida, demonstra a afirmacéo de
um sujeito politico, que constroi sua propria historia, com suas préprias caracteristicas e
limitacOes. No entanto, estes produzem agfes que contribuem para a conquista de direitos e
ampliacdo da esfera publica, intervindo nas politicas, especialmente aquelas ligadas as
dimensdes de vida das pessoas vivendo com a AIDS.

Com base em principios e diretrizes assegurados no ambito constitucional e com a
implantacdo do SUS, as ONGs/AIDS, como outros movimentos sociais, dirigiram suas agoes,
segundo Ribeiro (1989), seguindo os seguintes referenciais postos: a) saude como aspecto

coletivo e ndo individual, condicionado diretamente pelas condic¢des de vida; b) a premissa da
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igualdade do acesso aos servigos de satde na defesa da “satde para todos”; e C) a exigéncia da
participagdo como valor basico de exercicio de poder para 0s movimentos na relagdo com o
Estado.

Com base na primeira premissa de ampliacdo da nocdo de salde, ONGs/AIDS
contribuem para as politicas relacionado a AIDS, trazendo para a cena politica a necessidade
de incorporacao de outros campos de saberes para alargar as concepcfes de salde e doenca
que sustentavam o olhar e intervencfes na area médica, questionando conceitos limitados de
interpretacdo com base na Otica biomédica, ajudando a romper com o circulo de esteredtipos
que envolviam a doenca e os doentes.

Na esfera da participacdo, as ONGs/AIDS (em sua estratégia de trabalho em redes, na
articulagdo a outros movimentos com demandas universais e particulares-movimento de
mulheres, homossexuais, negros, indigenas e outros) contribuiram para o estabelecimento de
trocas simbolicas e materiais que aumentaram a possibilidade de intervencdo politica destes
movimentos, assumindo dimensdes referidas por Haddad (2000), como dimensdo ética
(responsabilidade e solidariedade) e dimensdo politica (universalizacdo de direitos,
transparéncia no uso de recursos, controle social da acdo publica, participacdo ativa,
democratizacdo do poder e inclusdo social), sendo essenciais para o alcance e resultados nas
intervencdes desses grupos.Também como decorréncia desse processo, 0 estabelecimento de
foruns e redes de interlocucdo interna das ONGs/AIDS, contribuiu para debates,
direcionamentos e formas de intervencdo nas politicas de salde dessas entidades.

A proximidade, intercambio e o intercruzamento de varias redes possibilitam
pactuacdes e consensos, gerando diversas obrigacGes a partir das proprias necessidades
apontadas pelas entidades participantes. Todavia, este processo ndo é livre de conflitos por
diferencas de concepgles, praticas e interesses que definem e orientam o0s papéis
desempenhados por cada um dos sub-coletivos que compdem o coletivo maior das
ONGs/AIDS.

De acordo com Camara e Lima (2000, p. 49), as divergéncias apareceram com relacéo
aos grupos de homossexuais masculinos que, segundo a autora, “apesar de que alguns grupos
gays tenham assumido rapidamente um papel na luta contra a AIDS, outros resistiram [a este
engajamento, devido aos rebatimentos da associagdo] entre AIDS e homossexualidade”.
Alguns grupos passam a atuar nas ONGs, que tém no enfretamento da epidemia seu principal

objetivo e ndo se colocam claramente em defesa dos interesses gays, mesmo que estejam de
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acordo, gerando grupos sociais homossexuais com focos diferentes de luta, “tornando-se um
ponto conflituoso no campo de atuagao de luta contra a AIDS” (Idem, p. 50)

Outro ponto de tensdo, apontado pelos autores, refere-se aos grupos de mulheres, mas
em menor grau, pois a tematica da AIDS cada vez mais é assumida pelo movimento feminista
e as redes de mulheres. Isto cria outras possibilidades de atuacdo, ndo significam que no
campo da AIDS néo existam dificuldades em criar pontos comuns entre esta problematica e as
relagdes sociais de género.

Apesar das disputas e debates produzidos no ambito desse universo associativo das
ONGs-AIDS, é inegavel a contribuicdo dada por estas organizaces no que tange ao
protagonismo social e politico, tornando publicas as reivindicacGes e demandas de sujeitos,
ndo somente atingidos por uma doenca, mas a uma violéncia estrutural decorrente da

desigualdade em nossa sociedade.

2.3 A construcédo da Politica de AIDS no Brasil.

A epidemia de AIDS tornou-se problema de salde publica e exigiu a intervencéao
estatal a partir da multiplicacdo dos casos no pais e da acdo dos movimentos ligados a essa
tematica, pois estes deram visibilidade ao problema, bem como a transposicdo do ciclo
fechado de contaminacdo dos chamados grupos de riscos, que mostrou a vulnerabilidade da
populacédo a doenca.

Quando no final da década de 1970, em plena América do Norte, centro do
capitalismo mundial, o mundo tem noticia de uma “estranha doenca” que acomete homens
jovens e que leva a morte em pouco tempo, ha certo panico e medo pela possibilidade da

humanidade novamente enfrentar uma doenca “misteriosa e letal”.

Até o surgimento da AIDS viviamos todos numa sociedade que parecia ter
esconjurado para longe de si o problema da doenca e, como ele, o problema da
morte. A idéia de onipoténcia frente a morte, produzida pela medicina moderna,
fazia do cancer a dltima doenga mortal a ser combatida. O surgimento ndo menos
espetacular da AIDS abalou essa crenga. (SEFFNER, 1998, p. 5)
Quando percebe-se que a doenca atinge principalmente homens que fazem sexo com
outros homens, ha certo alivio na maioria da populacdo que ndo se percebe como alvo
principal da doenca. Esta associagdo inicial da AIDS ao universo homossexual masculino

atingiu duramente o0 movimento gay, reativando estigmas e discriminac¢des de uma sociedade
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conservadora em torno de temas ligados a sexualidade ndo hegemonica, concepcOes
questionadas nas décadas de 1960 e 1970 pelos movimentos hippie, feministas, pacifista, de
minorias éticas e sexuais, que em eventos significativos como o Festival de Woodstock e a
chamada Revolta dos Stonewall.™, lutaram contra as leis discriminatérias, pelos direitos civis
e pela liberdade sexual, quebrando tabus e reafirmando novas identidades.

Esta imagem da AIDS ligada ao universo homossexual masculino no inicio
negligenciou o combate & doenca em outros focos, como por exemplo, os usuarios de drogas
injetaveis, implicando, segundo Bastos (2006), na negac¢do ou protelacdo por parte do governo

no enfrentamento do problema, permitindo sua rapida disseminacdo para outros segmentos.

[...] é possivel de supor que o movimento inicial de negacdo se apoiava na
desqualificagdo da AIDS como questdo de salude publica, seja atraveés da sua
“insulac¢@o” a “alguns pequenos grupos de individuos com habitos bizarros”, seja por
intermédio de uma reducdo (deliberada ou ingénua) da sua magnitude e escopo.
(BASTOS, 20086, p. 47)

Diante deste cenario de negacédo e focalizacdo da doenca, continua Bastos (2006), as
préprias ‘comunidades gays’, particularmente afetadas tomaram a iniciativa de realizar
campanhas preventivas e acdes de cuidado. O contato direto com os sujeitos contribuia para o
estabelecimento de didlogos sobre formas de prevencdo e também préticas de solidariedade
com aqueles que iam sendo abandonados pela familia e sociedade. Estas iniciativas primeiras
deram subsidios as estratégias de prevencao desenvolvidas posteriormente que, ao longo, do
tempo e com os novos desdobramentos da epidemia e conhecimentos produzidos, foram
adquirindo outros formatos e alcances, demonstrando que o combate a AIDS necessitava de
outras politicas que extrapolassem o campo restrito dos cuidados a salde, dada a reacao social
expressa na forma de encarar a doenca, traduzidas por praticas de preconceito, discriminacao
e abandono dos doentes.

A década de 1980 mostrou uma rapida disseminacdo da AIDS, tomando dimensdes de
uma “epidemia Global Fora de Controle” (MANN et al, 1993), tornando-se mais complexa e
acompanhada de epidemias menores, ampliando-se para outros grupos como mulheres, idosos

e jovens. Apesar dos esforcos médicos e sanitarios disponiveis no momento, ndo conseguiam

13 Basicamente, é possivel descrevé-la como uma série de querelas entre a militancia gay e as forcas policiais de
Nova York ocorrida nos anos 1960, a partir de uma incursdo policial nas adjacéncias do bar Stonewall Inn,
localizado no Village, culminando em um conflito aberto e uma mobilizagdo sem precedentes da comunidade
gay nova-iorquina. (BASTOS, 2006, p. 31).
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deter seu avanco, que acompanhava a intensificacdo dos fluxos comerciais do chamado
mundo globalizado que através de circuitos informacionais e de transporte, fazem circular em
velocidade cada vez maior, mercadorias, informacdes, valores e inevitavelmente miséria e
doencgas.

Dentro dessa configuracdo da epidemia de AIDS, desencadearam-se processos de
reacdo politica e social. A forma de reacdo foi pautada na publicizacdo da condicdo de
pessoas vivendo com AIDS, impulsionado pelos preconceitos e sofrimento que levaram as
pessoas a divulgar publicamente sua condi¢do e “afirmando que ¢é possivel viver com AIDS”
(CAMARA; LIMA, 2000, p. 38). Esta forma de exposicdo é denominada de ‘ativismo’ e é
explicada com base na argumentacdo de que somente quem tem a doenca pode sentir de fato
os efeitos da discriminacdo e preconceito, a dor e negagdo de direitos que acompanham a
condig¢ao de “doente”.

Com a ampliacdo dos sujeitos atingidos pela contaminacéo, pelas precérias condi¢bes
dos servigos de saude e com insuficiéncia de profissionais preparados para lidar com o0s
aspectos que envolvem a doenga, 0 movimento de luta contra a AIDS assumiu diversas
frentes de atuacdo, impulsionada pelas demandas que foram surgindo neste processo.

Mann et al (1993), ao analisar as respostas dirigidas a AIDS nos paises centrais do
inicio dos primeiros casos nos meados na década de 1970 até 1990, estabelecem uma
periodizacdo onde distinguem quatro fases. A primeira localizada em meados da década de
1970 até 1981, quando

O HIV* se disseminava de forma silenciosa e despercebida, onde ainda n&o se
imaginava as proporgfes que tomaria como pandemia, as a¢des giravam em torno de
identificar o agente infeccioso causador da doenga, suas formas de contagio e
medidas de isolamento, tendo como referencial explicativo a epidemiologia
médica.”® (MANN et al, 1993, p. 109)

A segunda fase compreenderia os anos de 1981 a 1985, podendo ser caracterizada pelo

reconhecimento da AIDS e marcado por progressos cientificos que forneceram subsidios para

14 Segundo Bastos (2006) O agente etiolégico da AIDS. O HIV é um lentivirus que consiste de um genoma de
RNA revestido de proteina viral e membrana celular. Infecta as células carregando a molécula de superficie
CDA4. Isto significa principalmente o subconjunto de células do sistema imunologico que “ajudam” outras células
a executarem suas tarefas, mas também inclui uma ampla faixa de outros tipos de células, do sistema
imunoldgico do intestino ao cérebro. Quando penetra na célula, o virus transcreve seus genes do RNA para o
DNA, que pode entdo ser inserido nos préprios genes da célula. Mais tarde, ele produzird cépias de seus genes,
fard com que a célula fabrique as proteinas de que precisa e comegara a se reproduzir.

> De uma forma geral a epidemiologia pode ser entendida como o ramo das ciéncias da satde que estuda na
populagao, a ocorréncia, a distribuicéo e os fatores determinantes na sadude. (ROCHA, 2009).
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identificacdo das rotas de transmissdo, para formulacGes de recomendacdes e elaboracédo de

estratégias de prevencdo, comentado por Mann:

Avancos cientificos deste periodo contrastam totalmente com a resposta lenta da
sociedade a AIDS. Poucos paises responderam ativamente a AIDS e as organizagoes
internacionais permaneceram relativamente passivas. Portanto, durante este periodo,
praticamente ndo houve barreiras a evolugdo do HIV no mundo, a despeito do
trabalho de muitas comunidades e organiza¢cBes ndo-governamentais que surgiram
para combater a AIDS. (Ibidem, p. 110)
Seguindo a periodizacdo de Mann et al, a terceira fase (1986 a 1990) pode ser
considerada de “mobilizagdo global”, em que foi desenvolvida a primeira estratégia mundial

contra a AIDS, abarcando as dimensdes comunitaria, nacional e internacional.

As estatisticas da AIDS comeca (ram) a mostrar que ela atinge individuos de ‘fora’
dos grupos de risco tradicionais, e isto leva a dizer a ‘AIDS ¢ de todos nods’, ela é
uma doenca ‘democratica’, atinge a todos que adotam comportamentos de risco,
como manter relagbes sexuais sem 0 uso do preservativo, compartilhar seringas,
receber sangue néo testado, etc (SEFFNER, 1998, p. 9)

Apesar da AIDS transpor sua contaminacdo aos chamados grupos de risco
(homossexuais, profissionais do sexo, usuérios de drogas) deslocando de uns poucos
individuos ‘desviantes’ (na idéia de grupo de risco, sujeitos com o comportamento de risco),
ndo altera substancialmente as respostas a AIDS, pois segundo Seffner (1998), continuava-se
presente, principalmente no campo da prevengéo, o enfoque na dimensao da responsabilidade
individual, “na privatizacdo da doenga” a alguns individuos com condutas individuais que os
expdem aos riscos da contaminacao.

Ao0s poucos, segundo Mann et al (1993, p. 110), ha o surgimento de uma “atitude de
solidariedade™® internacional em resposta ao sentimento comum de ameaca”, devido a
epidemia ter atingido todos os continentes do globo, em paises com condigdes sociais,
econbmicas e culturais diferentes da sociedade norte americana e européia, com niveis de
pobreza e desigualdades sociais que os colocava mais suscetiveis e com poucas condi¢des

para o enfrentamento das consequiéncias da epidemia.

1 Segundo (MANN et al, 1993) A solidariedade foi simbolizada pela sessdo especial sobre AIDS na

Assembléia das Nagdes Unidas em outubro de 1987 — pela primeira vez, a Assembléia Geral das Na¢Bes Unidas
discutia uma doenga. Como resultado desta assembléia, exigiu-se medidas fortes e coordenadas. A solidariedade
também se manifestou em Londres, em janeiro de 1988, quando um nlmero de ministros de salde jamais
reunidos — por nenhum outro motivo — participou do primeiro Encontro Global sobre AIDS.
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E neste momento que surge a idéia de vulnerabilidade, como aporte explicativo para o
trabalho de prevencdo a AIDS, que deram a tbnica para a criacdo dos primeiros Programas
Nacionais de Combate & AIDS.

Diferentes graus e natureza de suscetibilidade de individuos e coletividades a
infeccdo, adoecimento e morte pelo HIV, segundo particularidades formadas pelo
conjunto dos aspectos sociais, programaticos e individuais que o compdem em
relacdo com o problema e com os recursos para seu enfrentamento. (AYRES, 1997,

p.-3)

Esta idéia de vulnerabilidade ampliou a compreensdo do contagio do HIV defendida
no inicio da disseminacdo da doenca, que se apoiava em uma interpretacdo reducionista
centrada na acdo e escolhas do individuo, desconectando estas das determinacdes materiais,
sociais, culturais e politicas nas quais o individuo se insere, tdo pouco, desconsiderando suas
relagOes e interacgdes.

Este alargamento de enfoque passou pelo reconhecimento de uma dimensdo

individual, descrita por Ayres (1997, p. 3) como,

[...] comportamentos que criam a oportunidade de infectar-se e/ou adoecer, nas
diversas situacBes j& conhecidas da transmisséo [...] considera-se, entretanto, que 0s
comportamentos associados a maior vulnerabilidade ndo podem ser entendidos
como ocorréncia imediata da vontade do individuo, mas relacionam-se ao grau de
consciéncia que estes individuos tém dos possiveis danos decorrentes de tais
comportamentos e ao poder de transformacgéo efetiva de comportamentos a partir
dessa consciéncia.

Como também de uma dimenséo, referida pelo autor como programatica que:

refere-se a existéncia de agOes institucionais [...] como a) compromisso das
autoridades locais com o enfrentamento do problema, b) acbes efetivamente
propostas por estas autoridades; c) coalizagdo inter-institucional e inter-setorial
(saude, educacdo, bem-estar social, trabalho, etc.) para atuagdo especifica; d)
planejamento das acGes; gerenciamento dessas agdes; f) capacidade de resposta das
instituicBes envolvidas; g) financiamento adequado e estavel dos programas
propostos; h) continuidade dos programas; i) avaliacdo e retroalimentacdo dos
programas, etc. (Ibidem, p. 3)

Estas duas dimens@es, contidas nesta compreensdo de vulnerabilidade, articulada a
uma dimensdo de um plano social de interpretacdo da epidemia centrada nos seguintes

aspectos:
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[...] acesso a informacdo; b) quantidade de recursos destinados a salide por parte das
autoridades e legislacdo locais; c) acesso e qualidade dos servicos de saude, d)
comportamento de indicadores epidemiol6gicos, como o coeficiente de mortalidade
infantil; e) aspectos sécio-politicos e culturais, como a situacdo da mulher (menores
salarios, auséncia de legislacGes especificas, exposi¢do a violéncia, restricdes de
exercicio de cidadania, etc.) f) grau de liberdade de pensamento e expressao, sendo
tanto maior a vulnerabilidade quanto a possibilidade desses sujeitos fazerem-se
ouvir nas diversas esferas decisorias; g) grau de prioridade politica (e econdmica,
portanto) dada a satde; h) condi¢Ges de bem estar social, como entre outros (Ibidem,

p.4)

Esta nocdo de vulnerabilidade orientara as respostas a epidemia nos anos 1990,
apoiada na configuracdo assumida pela AIDS, que dentre outros aspectos mostrava uma forte
tendéncia de feminizacéo, ou seja, atingindo um percentual maior de mulheres com relagdes
heterossexuais, visto nos anos seguintes. Esta nocdo de vulnerabilidade foi fundamental para
retirar a doenca do campo restrito de compreensdo da biologia, exigindo outros aportes
tedricos que incorporassem a dimensdo social, cultural, econémica e politica que a doenca
apresentava neste momento e pela sua inser¢cdo no campo de luta por direitos, pautada na
discussdo sobre cidadania em que a condicdo de classe dos infectados ganha relevo,
colocando-se como fator determinante para os investimentos do Estado.

Retornando a periodizacdo de Mann et al (1993), a quarta fase iniciada na década de
1990 mostrou um investimento por parte de alguns governos na alocacdo de recursos
governamentais que chegaram a um nivel estavel de desembolso'’. No entanto, este ndo
acompanhou o ritmo e propor¢do da epidemia desta década e nem aconteceu em todos 0s
lugares, principalmente nos paises periféricos, onde a doenca se intensificava e ampliava seus

danos; num descompasso entre o ritmo de crescimento da infeccdo e as respostas a ela (Figura

)

Y De 1986 a 1991, os paises industrializados destinaram um total mundial de cerca de 848 milhdes de délares,
ou cerca de 140 milhGes de ddlares por ano, aos paises em desenvolvimento para programas de prevengdo e
tratamento do HIV/ AIDS. Em 1991, o volume de recursos se estabilizou e, em alguns casos, pela primeira vez,
até diminuiu. Em 1990 -1991, apenas cerca de 6% dos gastos para a preven¢do do HIV destinaram-se ao mundo
em desenvolvimento; a América do Norte gastou aproximadamente seis vezes mais com prevencao do que todos
0s paises em desenvolvimento juntos. Em 1990, a quantia per capita gasta com prevencao variou em 2,71 délares
na América do Norte, 2,23 dolares na Oceania e 1,18 ddlares na América Latina. O custo global do tratamento da
AIDS estimado foi de 3,5 bilhdes de délares em 1990, também gastos no mundo industrializado. (MANN ET
AL, 1993, p. 6)
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TABELA 1 Evolucdo da Epidemia de AIDS no Brasil por sexo nas décadas de 80 e
90, segundo Galvéo (2002)

EVOLUCAO DA EPIDEMIA DE AIDS NO BRASIL POR GENERO
NA DECADA DE 80 E 90
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A epidemia de AIDS chega ao continente Latino Americano no inicio da década de
1980, apresentando o mesmo padrdo de infeccdo ocorrida nos paises centrais, afetando
principalmente homossexuais masculinos, bissexuais e usuérios de drogas e de sangue; porém
localizada inicialmente em poucas areas geograficas do continente, havendo ja alguns
registros isolados de casos de infec¢do de mulheres e criancas.

No Brasil, o primeiro caso da doenca foi divulgado em setembro de 1982, no estado
de Sdo Paulo. No entanto somente em 1983, a doenga tera uma maior repercussdo, quando é
noticiada pela imprensa, a morte de um costureiro famoso da capital, causando agitacao
noticiado pela imprensa como a chegada da “peste gay” no pais.

Apesar da forma sensacionalista usada pelos meios de comunicacdo para divulgar a
noticia, segundo Paulilo (1999, p. 51), a mesma teve pouca repercussao nos segmentos sociais
mais abastados com acesso a informacdo e viagens internacionais, associando a epidemia a
homossexualidade, contendo uma reacdo alarmista na época, pois se sentiam imunes a
possibilidade de sua contaminagdo por relacionar a AIDS as pessoas “diferentes”.
Construindo uma idéia de que a doenca era algo restrito ao universo homossexual, ou seja, 0s
marginais ndo sujeitos de direitos, seguindo o mesmo padrdo de comportamento visto nas
sociedades americanas e européias, que exacerbaram as atitudes homofdbicas,

preconceituosas e discriminatdrias, reacéo percebida também nos profissionais de satide. *°

' Esta data, segundo Galvao (2002) aparece no primeiro Boletim Epidemiolégico impresso em 1987, apontando
a ocorréncia de seis casos, sendo que outros boletins publicados posteriormente indicam o primeiro caso no ano
de 1980. Esses registros ndo raros destacam personalidades ligadas ao mundo artistico.

% Da reagdo ao medo da morte deriva a reacdo ao medo do contagio e 0 exagero medo do contagio tem
desencadeado reacGes de panico desproporcionais a possibilidade concreta de transmissdo. Sdo inimeros 0s
relatos de recusa de atendimento em setores de salde, notadamente, o cirdrgico e o dentario; de discriminagdo
nos ambientes de trabalho; de rejeicdo e abandono de doentes por amigos e familiares. (PAULILO, 1999, p. 13).
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Esta associacdo da AIDS as pessoas transgressoras dos padrdes sociais gerou falsas
idéias de protecdo, contribuindo para a ndo adocao de atitudes de prevencdo e aumento dos

Casos.

[...] A AIDS passa a ser vista como doenca que seleciona suas vitimas
preferencialmente entre minorias tdo abstratas que ninguém chega a se reconhecer
nelas [...] estes Gltimos anos produziram no doente de AIDS a corporificardo da
imagem do “outro”, do “alheio”, um inquietante ser que carrega em si transgressoes
fundamentais (RIBEIRO, 1990 apud PAULILO, 1999, p. 50).

Esta maneira de ver a contaminagéo pelo HIVV/AIDS pela populagéo brasileira mudou
rapidamente da década de 1980 a 1990, devido sua rapida disseminacdo pelo pais,
aumentando seu escopo e magnitude. Segundo Szwarcwald et al (2000), de uma doenca
inicialmente localizada em grandes centros urbanos do litoral brasileiro (Sdo Paulo e Rio de
Janeiro), logo se estenderé para a quase totalidade dos municipios brasileiros, indo em direcédo
ao interior do pais, a municipios de menor porte e atingindo pessoas com menor poder
aquisitivo, desprotegidos socialmente, exigindo a ampliacdo e descentralizacdo das politicas
de prevencao e assisténcia a salide e assisténcia social para todo o territdrio nacional®.

No final da década de 1980, mais precisamente em 1986, o cenario da epidemia no
pais comeca a direcionar-se a outros sujeitos que foram sendo englobados no rol dos atingidos
pela doenca. Hemofilicos ou pessoas que necessitam do uso de sangue em procedimentos
médicos ou cirdrgicos foram contaminados devido a auséncia de procedimentos de controle a
qualidade do sangue coletado e ofertado pelos bancos de sangue da época.

Esta faceta da epidemia exigiu a adog¢do de medidas urgentes que pudessem minimizar
esta situacdo. O estado de S&o Paulo foi o primeiro estado a adotar medidas de controle de
qualidade do sangue utilizadas nos procedimentos médicos. Isto em grande parte foi
motivado, segundo Paulilo (1999), pela divulgacdo de pesquisas realizadas nos bancos de
sangue do Rio de Janeiro, no ano de 1987, que revelou que 70% dos mendigos do Rio de
Janeiro eram doadores regulares para o banco de sangue da cidade. Desse total de mendigos,

7% apresentavam resultado positivo para doenca de Chagas, 22,8% para hepatite, 12,9% para

2 Significativo aumento de casos entre pessoas de baixa escolaridade. Até 1985, 76% dos casos eram de pessoas
com nivel superior ou segundo grau; em 1999/2005, entre os casos com escolaridade reconhecida, 74% dos
casos eram de individuos analfabetos ou com até oito anos de estudo; somente 26% tinham mais de 11 anos de
estudo ou nivel superior. Considerando a escolaridade como indicador de estratificagdo social, tais dados
sugerem o fendmeno da pauperizacdo da epidemia, isto € o nimero de casos cresce entre 0s segmentos mais
empobrecidos da sociedade (MONTEIRO, 2002, p. 22)
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sifilis e 7% para HIV?'. Dados como estes, desencadearam uma reacéo publica e mobilizagdes
de vérios segmentos sociais, que ndo se percebiam, até entdo, como parte dos chamados
grupos de risco, pressionando setores governamentais na perspectiva de uma ‘politica de
controle do sangue’, reivindicando a submissao do sangue doado ao teste de identificacdo do
HIV.

Alguns destes segmentos infectados pela falta de uma politica de controle do sangue
doado no Brasil, do qual faziam parte algumas personalidades publicas que foram
contaminadas e com um engajamento social e politico, contribuiram para acelerar novos
caminhos, particularmente a politica de controle do sangue e de outros produtos
homoderivados. Exemplo emblematico desta situacdo foi o famoso cartunista Henfil, que
morreu em 1986, em virtude da contaminacdo por meio de transfusdo de sangue. Mostrando
um componente de classe como determinante no exercicio de presséo frente ao Estado.

A epidemia na década de 1990 atinge consideravelmente as mulheres e criancas,
justificadas pela relacdo sexual com homens usuarios de drogas infectados e relagdes com
seus maridos, expondo uma relagdo de conjugalidade permeada por valores e nogdes que
marcam a sociedade brasileira na relagdo homem/mulher.

A tendéncia de crescimento da epidemia junto as mulheres (presente nas estatisticas
oficiais de HIV/AIDS divulgadas pelos 6rgaos governamentais) tera dois rebatimentos
importantes: o primeiro diz respeito a entrada no campo de discusséo das politicas de AIDS
de movimentos ligados a mulheres, pois com sua experiéncia e acimulo em torno da luta pela
afirmacao dos direitos sexuais e reprodutivos e as questdes de género® contribuiram para dar
densidade as propostas neste campo. O outro efeito, de perspectiva menos animadora, foi a

extensdo da doenca ao universo infantil dada pela transmissdo da mée infectada ao filho (a).

2! Esses dados colocam em xeque a qualidade dos servicos de satide ofertados aos brasileiros num dos grandes
centros do pais, como o Rio de Janeiro no periodo examinado, além do que revela a persisténcia da politica de
cobaia da qual historicamente séo alvos os despossuidos.

22 Género é um conceito criado na década de 70 para explicitar que sexo social ndo é determinado pelo sexo
biologico. A sociedade imputa uma diferenga cultural entre homem e mulher que resulta em uma cisdo
construida independente de determinacGes biologicas. O termo Género busca compreender as relagGes
estabelecidas entre os homens e as mulheres, os papéis que cada um assume na sociedade e as relagdes de poder
estabelecidas entre eles. Com esta categoria de analise 0 movimento feminista amplia suas agdes para além do
eixo de dendncia da opressao, avangando do carater descritivo para o analitico. Entre as estudiosas do feminismo
esta Joan Scott que, associa a categoria género aos limites das correntes tedricas do patriarcado, do marxismo e
da psicanélise, tentando explicar a subordinacdo da mulher e a dominagdo dos homens. Esta autora analisa o
género como elemento constitutivo das relagdes sociais baseadas nas diferencas entre 0s sexos e como a primeira
forma de manifestar poder a partir de quatro dimensdes inter-relacionais: simbolica, organizacional, normativa e
subjetiva ( SCOTT, Joan. Género: uma categoria Util para a analise histérica. Educacdo e Realidade, V.20(2),
1995.)
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O aparecimento da crianga e do hemofilico no cenario da AIDS reascende

preconceitos que acompanharam a histdria dessa doenca no pais € no mundo.

O aparecimento da figura da mulher esposa e da crianca infectada, trouxe um fato
digno de registro: mais uma representagdo vem somar-se as outras no imaginario da
doenca: a do doente inocente e a do doente culpado; a imagem da vitima e a figura
do réu, a idéia de inocentes pagando por pecadores é reativada, nas mentes e
discursos. Douglas (1994) lembra que, tempo remotos, as palavras de risco, perigo,
pecado sdo usadas no mundo inteiro para legitimar ou desacreditar politicas, para
proteger individuos de instituicdes predatdrias ou para proteger instituicdes de
individuos predatorios. Considera que, o fato, 0 termo risco sugere uma transcricao
secular das escrituras: ndo sdo 0s pecados dos pais que estdo em pauta, mas 0s riscos
desencadeados pelos pais que recairdo sobre a cabeca dos filhos até a enésima
geracdo. Mulheres e criangas, assim como hemofilicos e politransfundidos seriam
vitimas inocentes que pagariam com a morte pelos destinos de alguns, cuja
sexualidade era vivida sem freios e sem limites. (PAULILO, 1999, p. 53)

Também esse deslocamento para outros segmentos sociais vai demonstrar os limites
tedricos e operacionais que ddo suporte as agdes de enfrentamento da epidemia. Aos poucos €
expandida a compreensdo da doenca aliada a existéncia de fatores que “vdo além da
perspectiva individual e mesmo cultural. Consistem elas em condicdes politicas, financeiras,
educacionais, de saude, juridicas, que aumentam as probabilidades de disseminacdo de uma
epidemia”. (PAULILO, 1999, p. 55.)

O quadro de desigualdade que a epidemia expressou no Brasil e em outras partes do
mundo influenciaram na definicdo das acdes no campo da salde para o enfrentamento da
doenca, articulando-se diretrizes que vao desde o acesso a informacédo, a participacdo dos
segmentos organizados na discusséo e operacionalizacdo das a¢cdes como também a criacao e
extensdo dos servicos de saude e de assisténcia social.

A experiéncia brasileira de respostas governamentais a epidemia da AIDS caminhou
simultaneamente as respostas de outros paises. No caso do Brasil, a sua projecdo foi afetada
diretamente por trés fatores principais: a) o processo de reforma na saude e a consolidacdo do
Sistema Unico de Sadde (SUS); b) a mobilizacio e atuagio politica dos Movimentos Sociais,
especificamente as ONGs/AIDS; e por Gltimo, c) a interferéncia do Banco Mundial na gestdo
da saude.

O processo de construcdo e de consolidacdo do SUS, dentro de um contexto de
Reforma do Estado-assumida por uma diversa gama de atores sociais que se engajaram na
luta pela democratizacdo e conquista de direitos - possibilitou a constituicdo de um novo

horizonte constitucional e arcabouco institucional a politica de satude defendida pelo projeto



70

da Reforma Sanitaria, que buscando uma institucionalidade ao direito a saude nos marcos
regulatorios das instituicdes do Estado, contribuiu para alicercar principios e diretrizes que
possibilitaram a visibilidade aos interesses dos segmentos excluidos da arena politica de
disputa na formatacdo das politicas publicas.

Esta nova configuracdo da politica de satde tem na descentralizacdo, municipalizacdo
e participacdo social suas vertentes principais. A descentralizacdo consiste em uma tentativa
de redistribuicdo de competéncias entre as trés esferas federadas, bem como no interior de
cada uma delas, estabelecendo além de uma hierarquia de responsabilidades, uma dispersao
do exercicio do controle e gestdo. A municipalizacdo objetiva aproximar 0s governos e suas
politicas mais préximos do cotidiano e vida da populacdo. J4 a participacdo social®®
concretizada nos aparatos institucionais de conselhos setoriais e conferéncias publicas de
representacédo direta pretende possibilitar o estabelecimento de canais de interlocugéo entre a
sociedade e o Estado, ato imprescindivel a vida democratica.

Esta diretriz politica possibilitou a presenga dos “varios segmentos sociais, de modo a

tornar visivel e legitima a diversidade de interesses e projetos” (SOUSA, 2003, p. 77).

Apesar das limitaces enfrentadas por estes foruns, especialmente na demora no
processo de municipalizagdo, os conselhos de satde tém propiciado a participacao
na tomada de decisdes politicas, e contribuindo, portanto para democratiza¢do das
instituicBes brasileiras. (Ibidem, p. 79)

Mesmo com estes entraves, 0s conselhos de direitos se constituiram como expressées
institucionais de um processo mais amplo de reordenamento das relagfes Estado e sociedade,
que, de acordo com Fleury (2008, p. 56), inscrevem-se no processo de democratizacdo da
saude e passaria “pela constru¢do de um arco de aliangas que permitisse alterar a correlacéo
de forgas, a difusdo de uma nova consciéncia sanitiria e a constru¢cdo de uma nova
institucionalidade no sistema publico de salde que assegure a satde como direito e dever do

Estado”.

28 O objetivo da participacdo popular relaciona-se & democratizacdo da satde e se vincula & reivindicacdo ao
acesso universal e igualitario aos servigos e ao poder. Tem também, o sentido de luta e contestacdo, tanto que os
problemas atinentes ao mau funcionamento do sistema s&o antes debitados & politica, ou a seu caréater de classe,
gue a questdes de ordem técnica, ou & iniqlidades cuja eliminacdo so é possivel com a superagdo do proprio
sistema de desigualdades. (SOUSA, 2003, p.75)
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O elemento da participacdo em espacos publicos deliberativos é um requisito para a
expansdo da cidadania, ja que, segundo Vera da Silva Telles (1994:45) “¢
impossivel fazer dos direitos referenciais que estruturem identidades cidadds numa
sociedade que destitui, por todos os lados, cada um e todos, de um lugar de
reconhecimento”. Portanto, a democratizagdo da esfera publica “depende de espagos
pUblicos de representacéo e negociacdo, nos quais os direitos possam se firmar como
medida no gerenciamento dos conflitos e como pardmetros no reordenamento da
vida economica e social”. (FLEURY, 2008, p. 63)

Esses mecanismos permitiram a maultiplos atores a possibilidade de participacdo no
exercicio de poder, criando “capacidade de generalizar os interesses dos cidadaos
organizados, de tal forma que possam influenciar e controlar o exercicio e as estratégias de
dispersdo do poder politico” (OXHORN, 1999 apud FLEURY, 2008, p. 59), e criou
possibilidade de coletivos sociais, como as ONGs/AIDS, disputarem seus interesses.

O segundo elemento - considerado como sustentaculo das politicas de AIDS no Brasil
ja discutido anteriormente - diz respeito a capacidade de organizacdo e mobilizacdo
desencadeadas pelas ONGs/AIDS no cenério da epidemia e sua forma de interlocucdo com o
Estado.

O ultimo elemento apontado como forte influenciador da politica de AIDS no pais € a

entrada do Banco Mundial no universo de financiamento da politica de saude.

Remete-nos a situar o contexto da crise contemporanea do capital e do papel que o

Estado e a sociedade civil passam a assumir neste contexto e o0 protagonismo dos

organismos financeiros internacionais na defini¢do das politicas estatais dos paises

de capitalismo periférico, em especial na politica de saide. (CORREIA, 2007, p. 12)

Uma das justificativas apontadas para esta crise do capital era debitada aos avangos e

garantias obtidas pela classe trabalhadora das sociedades de capitalismo avancado, que dentro

do pacto social democrata, erigiram o Estado de Bem Estar Social com a extensdo e
universalizacdo de direitos sociais nestes paises, incidindo sobre a acumulacéo capitalista.

Como forma de reacdo a intervencgdo e conquistas da classe trabalhadora e ao retorno

do méximo lucro do capital, é proposta uma reestruturacdo produtiva tendo como eixos

estruturantes a liberdade do mercado com redefini¢des no papel do Estado, a quebra do poder

dos sindicatos, destituicdo de direitos sociais e trabalhistas, globalizacdo econdmica e

financeirizacdo dos capitais.

O poder do capital financeiro é defendido pelas instituicdes financeiras - Fundo
Monetario Internacional (FMI), Banco Mundial (BM) e Organiza¢do Mundial do
Comércio (OMC) - que, representando os interesses dos Estados mais poderosos do
mundo, pressionam os demais Estados nacionais a adotarem politicas de liberacéo,
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desregulamentacdo e privatizacdo, impondo reformas politicas, econdmicas e socio-
culturais, as quais vao ter implicacdes na soberania dos Estados - nacdo que a estas
aderirem, mediante as condicionalidades de suas politicas internas e externas. Estas
instituices desempenham funcbes relevantes para o ajuste de integracdo dos
espagos mundiais, visando a producdo e a reproducdo do capital. (CORREIA, 2007,
p. 15)

Rizzoto (2000) aponta, além dos aspectos citados por Correia (2007), mais trés fatores
para o interesse do Banco Mundial em intervir nas politicas de satde: a) contribuir para o
avanco do projeto neoliberal de gestdo do Estado das politicas publicas; b) necessidade de
mudar a imagem do organismo perante 0 mundo, dando uma face mais “humanitaria” frente a
globalizacdo da pobreza e da desigualdade social aprofundada pelos efeitos das medidas de
ajuste estruturais em vigor; c) pela salde se constituir uma area importante para 0s interesses
do mercado com a exploracdo comercial de empresas privadas.

Na perspectiva de concretizar seus objetivos, o Banco Mundial assume nos anos de
1990, uma “lideranca no desenvolvimento global da agenda internacional para as politicas de
salde, apoiando projetos que pudessem servir aos seus interesses instrumentais na missdo do
ajuste estrutural” (CORREIA, 2007, p. 20)

As diretrizes ?%e idéias do Banco Mundial acerca de como deveriam estruturar-se as
politicas de satde foram expressas em documentos que expusseram claramente um projeto de
Contra-Reforma as garantias € ao modelo do SUS e da politica de satde construida nos
marcos da reforma do Estado nas décadas de 1970 e 1980, em que em uma tentativa de
desregulamentacdo, despolitizacdo e mercantiliza¢do da saude.

No Brasil uma das diretrizes dessa Contra Reforma na gestdo estatal das politicas
publicas foi a publicizacdo que imputava novo papel as ONGS, transferindo a mesma a
responsabilidade estatais. Neste contexto, sdo financiados dois projetos (AIDS | e AIDS 1)
ligados a politica de AIDS no Brasil, sendo uma de sua condicionalidade exigida pelo Banco
a inclusdo da sociedade civil, diretriz operacional adotada na justificativa pelo discurso do
capital social adquirido pelas ONGs no trato das problematicas sociais. Entretanto o pano de

fundo real era necessidade de “modificar a forma de responder as refragdes da ‘questdo

% Segundo Correia (2007) o Banco Mundial produziu vérios documentos que expressram suas orientagdes para a
politica de salde no Brasil dentre eles: Brasil: novo desafio a sadde do adulto (1991) com criticas as garantias
constitucionais constituidas e do SUS, principalmente sobre a premissa de universalidade do acesso aos servigos
de saude), “Organizacdo, Prestacdo e Financiamento da Saude no Brasil: uma agenda para os anos 90” (1995) na
linha do primeiro documento, alerta para o aumento de despesas para 0 Estado com a universalizacdo da saude,
defendendo reformas institucionais pauta numa relagdo custo-beneficio e ampliacdo dos servi¢cos com servicos
privados, o tltimo documento foi” Governanga do Sistema Unico de Satde (SUS) brasileiro: Fortalecendo a
Qualidade de Vida do Investimento Publico e da Gestdo dos Recursos. (2007) versando sobre aumento da
qualidade da gestdo e racionaliza¢do dos gastos publicos na salde.
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social’, desresponsabilizando o Estado e repassando esta tarefa para a sociedade civil através
de ‘parcerias’ ou ‘ajuda mutua’ do voluntariado, do solidarismo e da filantropia”. (CORREIA,
2007, p. 17).

A politica de AIDS ¢, em sua trajetoria de constituicdo, tensionada por dois projetos
antagbnicos: um que defende a minimizacgéo da atuacdo do Estado na oferta e estruturacdo dos
servicos de saude com liberacdo de servicos mais lucrativos a iniciativa privada; e outro
defendido por setores progressistas da sociedade civil, de manutencdo e ampliacdo das
garantias constitucionais e institucionalizac¢do do direito sob responsabilidade do Estado.

Apesar de todos terem discurso em defesa do SUS, existem grandes diferencas na
sua concepcdo, principalmente quanto a universalidade, a relacdo publico/privado,
a forma de descentralizagdo e de participagdo da sociedade e ao modelo de
assisténcia a saude. (CORREIA, 2007, p.33).

Oficialmente, em 1988, foi criado o Programa Nacional de DST e AIDS com o0s
objetivos de coordenacao, elaboracdo de normas técnicas e formulacdo de politicas publicas
na area de saude referente a DST e AIDS.

Apesar dos avancos na obtencdo de um programa de abrangéncia nacional, com
responsabilidade de articular acdes de enfrentamento a epidemia, estas acfes ainda eram
limitadas a visdo médica e governamental, sem incorporacdo da experiéncia e esforcos de
organizag6es ndo governamentais que ja vinham desenvolvendo a¢6es junto a sociedade civil,
como também, estas acdes governamentais, retratavam problemas classicos de gerenciamento,
limitacbes de recursos que atropelaram suas agdes, conforme chamam atengdo alguns
especialistas da area.

A relacdo do Programa Nacional de DST/AIDS (PN) DST/AIDS com as organizacdes
ndo governamentais comecou a se estabelecer num movimento inicial, com base na critica e
na contestacdo as acfes governamentais através dos instrumentos de controle social do Estado
e progressivamente foi se estabelecendo uma relacdo de aproximagdo com construcdo de

parcerias, trabalho conjunto em determinadas ocasides.

[...] o inicio havia de algum modo uma situacdo de oposicdo entre governo e ONGS.
Foi um momento fundamental de construcdo do processo atual pelo qual passamos
hoje e pela construcdo de uma politica governamental voltada a prevencdo e
assisténcia a Aids. As ONGs lutavam pelo conceito de cidadania e pressionavam o
Estado. As ONGs tentando influenciar e definir politicas publicas, e assumindo
muitas vezes posi¢des agressivas, fizeram com que o governo tivesse consciéncia da
propria realidade da epidemia. Na fase inicial da epidemia o governo ndo assumiu a
Aids como questdo de saude publica, frente a outras doengas no pais. A posicdo das
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ONGs era de criticas contundentes, questionamentos e também proposicles e
alternativas. (SOLANO, 2000, p. 81)

Nos anos de 1985 a 1990, segundo Solano (2000), a relagdo das ONGs com o PN foi
pautada por muita tensdo, melhorando um pouco o didlogo quando o Gltimo assumido por
profissionais que estiveram na trajetoria de luta contra a epidemia e que assumiam funcgdes
governamentais, estabelecendo uma relagédo mais de cunho pessoal do que institucional.

Alguns acontecimentos e agdes ocorridas tanto no ambito da sociedade civil como na
area governamental na década de 1980, apontadas por Galvdo (2002), contribuiram para o
amadurecimento do trabalho desenvolvido pelas organizagdes e sua capacidade de
interlocugdo com o Estado que contribuiram para uma ampliacdo do alcance da politica de
AIDS, dentre eles € possivel citar; a) fundagdo do GAPA - Sdo Paulo, fundacdo da primeira
casa de apoio para pessoas com HIV-AIDS (Casa de Apoio Brenda Lee); criacdo do Grupo de
Assessoramento técnico em AIDS (atual Comissdo Nacional de AIDS); fundacgéo, no Rio de
Janeiro, da Associagdo Brasileira Interdisciplinar de AIDS (ABIA); inicio de divulgacdo dos
Boletins Epidemioldgicos; inicio da distribuicdo de medicamentos para infecgdes oportunistas
pelo sistema publico; proibicdo da comercializagdo do sangue; criacdo do SUS; criacdo dos
Centros de Testagem e Aconselhamento (CTAS); realizacdo do primeiro Encontro Nacional
de ONGS-AIDS; fundacdo, no Rio de Janeiro, do Grupo pela Valorizacdo, Integracdo e
Dignidade do Doente de AIDS (Pela VIDDA).

Todavia, o Programa Nacional de Combate a AIDS, na década de seguinte, enfrentara
uma conjuntura bastante adversa devido a adocdo pelo Estado brasileiro de uma politica de
gestdo baseada em pressupostos neoliberais, que apontavam para a redugédo de investimentos
em gastos publicos, direcionando investimentos para setores privados, numa clara postura
politica de desregulamentacdo de direitos sociais e ‘mercadorizacdo” das politicas publicas,
dificultando a extensdo da politica de AIDS como também, a propria consolidacdo do SUS
sofreu ameagcas e ataques, na afirmacao de suas diretrizes e principios, num embate constante
entre 0 modelo de saude publica universal e descentralizado com o modelo privado, conforme

ja mencionado ao longo deste trabalho.

[...] no inicio de 1992-, o Ministro Alcenir Guerra e seu assessor, Dr. Eduardo
Cortes, abrem a pagina, mais negra da histéria oficial do programa nacional de
DST/AIDS, caracterizado por um nada absoluto, um descaso sem sentido. O préprio
ministro, quando assumiu, deixou claro na imprensa que julgava que a salde
brasileira tinha problemas mais prioritarios que a AIDS, e que ndo estava
preocupado com essa epidemia. Durante o IV Encontro Nacional de DST/AIDS
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realizado em S&o Paulo, o entdo recém-nomeado coordenador nacional, Dr. Cortes,
foi pessoalmente convidado e esteve presente para ouvir e ser ouvido. De nada
adiantou. Foram dois anos praticamente perdidos nos quais a incompeténcia dessa
gestdo do pouco que havia sido construido na primeira gestdo. (SOLANO, 2000, p.
83)

Todavia, mesmo num contexto adverso com conten¢do dos gastos e a racionalizagdo
da oferta de servicos pelo Estado, pautado em patamares minimos para a salde, a politica de
AIDS exigia 0 maximo. A luta em torno da AIDS somou-se a luta de outros movimentos e
organizacfes em torno da garantia da politica de saude em busca de dimensdo publica, de
extensdo universal, integrada e descentralizada, com controle social, base do projeto de
reforma sanitario e do SUS, condicionantes importantes para garantia e ampliacdo da politica
de AIDS e da saude pubica.

Apesar do contexto adverso, Faleiros (2006) avalia que o Programa Nacional de AIDS
ganhou forga e projecdo, no que tange ao lado governamental. Como fator para este sucesso,

houve o estabelecimento, em 1993, de um acordo entre Brasil e Banco Mundial®®

, em que o
mesmo entra em cena como financiador de projetos na area da saude. Essa posi¢do do autor
desconsidera o papel politico essencial desempenhado pelos movimentos sociais na
interlocucdo e proposicdo de agendas a serem pactuadas com esse organismo e 0 governo
brasileiro.

Numa critica do papel assumido pelo Bando Mundial, Correia (2007) e Rizotto (2000)
situam o aparecimento do Banco Mundial e do Fundo Monetério Internacional (FMI) no
financiamento das politicas publicas no marco do processo de globalizagcdo econémica, como
uma clara e direta ingeréncia nos paises chamados emergentes, interferindo na defini¢do e
implantacdo de politicas sociais na perspectiva de orientar o Estado no gerenciamento do
gasto publico, como forma de assegurar 0s pagamentos dos empréstimos feitos pelo pais,
direcionando o0s investimentos econdmicos para 0s interesses privados de empresas
multinacionais.

O financiamento do Banco Mundial possibilitou a reestruturagdo do Programa
Nacional, estabelecendo como uma de suas diretrizes o repasse de recursos para os estados e
municipios para estruturagdo de programas locais, como também o estabelecimento de

concorréncia entre as ONGs para financiamento de projetos?®® nas 4reas de interesse do

2«0 valor total deste projeto-finalizado em 1998 - foi de 250 milhdes de délares, sendo 160 milhdes de délares
o empréstimo do Banco Mundial e 90 milhdes de délares a contrapartida nacional” (GALVAO, 2002, p.13)

?® De acordo com Solano (2000), no periodo de 1993 a 1998, foram contempladas 220 organizagbes com
financiamento do Programa Nacional, sendo 559 projetos com uma média de 2,5 projetos por entidade, sendo
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programa. Este ultimo aspecto foi interpretado pelos movimentos ligados a AIDS num duplo

sentido, apontado por Solano (2000);

Se por um lado, questionava-se a possibilidade de cooptacdo das ONGs/AIDS pelo
governo via a transferéncia de recursos por meios de projetos aprovados, por outro,
pode-se destacar a possibilidade de um envolvimento mais efetivo nas direcoes

governamentais tomadas no ambito da satde. (Ibidem, p. 59)
De certo, pela heterogeneidade de organizagdes e perspectiva politicas da ONGs que
entraram neste processo, nao foi possivel afirmar com certeza que ndo houve capitulagées, no
entanto, o que se pode afirmar, com base na postura de algumas ONGs/AIDS mais

tradicionais e combativas, que estabelecendo relagdes com Estado com base em:

Preservar constantemente sua autonomia, assinalando os limites do inegociavel.
Muitas vezes, véem-se obrigadas a direcionarem serias criticas, denincias publicas e
acOes judiciais contra o Estado, quando a decisdes governamentais ferem principios
éticos e politicos, ou quando ndo cumprem seu papel na garantia do direito a salde
dos cidadaos, especialmente daqueles soropositivos ou com AIDS. (SOLANO,
2000, p. 60)
A postura assumida pelos movimentos sociais e o fundamentos da saide como direitos
e responsabilidade do Estado foram fundamentais para os processos de discussao e pactuacées
junto ao Ministério da Saude e o Banco Mundial. Defendendo determinadas diretrizes e
principios politicos e operacionais da satde foram imprescindiveis para a estruturacdo dos
programas nos niveis locais com a priorizacdo de quatro eixos: prevencdo, assisténcia,
vigilancia epidemioldgica e desenvolvimento institucional, sendo a prevencdo prioridade,
realizada por meio de atividades massivas na area de informacédo, educacdo e comunicacéo,
principalmente intervengdes comportamentais. Definindo-se competéncias entre esferas
nacional, estadual e municipal na operacionalizacdo das a¢des da politica de AIDS, bem como
as articulacBes entre os diversos ministérios e secretarias de salde no que se refere aos
servicos de saude e vigilancia epidemioldgica.
Estas dire¢fes assumidas estabeleceram o avanco da politica de AIDS, mesmo com as
implicacbes postas pelo projeto de tentativa de desmonte do SUS e da minimizacdo da
politica de salde, justificada por Bastos (2006), sobretudo, pela a intensa militancia politica

da sociedade civil, criando e ampliando o didlogo com o Estado, contribuindo na reforma dos

que 57,65 eram da regido sudeste, 10% do sul, 18,8% do nordeste, 8,8% do centro-oeste e 4,8 % do norte no
AIDS I.)
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servicos de saude na perspectiva de consolidacdo SUS. Um exemplo expressivo desse
processo foi a politica de medicamentacdo destinada ao combate do virus da AIDS. A
disponibilizacdo das drogas trouxe possibilidade para que o organismo infectado pudesse se
recompor, com uma reducao das infecgdes ditas oportunistas, que surgem devido a debilidade
das defesas bioldgicas do individuo, por exemplo, a tuberculose, permitindo que “as pessoas
vivendo com AIDS puderam retomar suas vidas cotidianas, sem 0s sobressaltos dos
sucessivos episodios de doenga”. (BASTOS, 2006, p. 64).

O acesso a esta novidade médica se constituiu num duro campo de luta entre 0s grupos
sociais organizados e as industrias farmacéuticas. Os movimentos sociais tentavam
transformar o acesso ao coquetel “uma medida efetiva de saude publica” (Ibidem), que
deveria chegar a quem precisasse sob responsabilidade do Estado e ndo um produto de
mercado, chegando apenas a quem pudesse pagar como pretendiam os fabricantes.

Uma conquista importante, visto que a distribuicdo de medicamentos anti-retrovirais
na politica publica de satde em todo mundo era apenas para 10% das pessoas infectadas até a
década de 1990, quando a “esmagadora maioria, ndo se beneficiam, em nada, e ainda sofrem e
morrem precocemente como se vivessem (e morressem) na década de 1980” (BASTOS, 2006,
p. 65)

A introducéo do coquetel, combinacéo de anti-retrovirais, determinou uma profunda
inflexdo na vida das pessoas infectadas pelo HIV vivendo com AIDS, uma
revolugdo bem sucedida, que ndo isenta de riscos e incomodos, que ja dura uma
década. No plano individual, o coquetel determinou um aumento dramatico da
sobrevida dos pacientes com AIDS e uma redugdo muito importante de doencas
oportunistas, que afligiam o cotidiano desses pacientes e lhes impunham
hospitalizacBes dolorosas e muitas vezes prolongadas. (BASTQOS, 2006, p. 73)

No Brasil, além dos interesses econdmicos das industrias farmacéuticas o0s
movimentos a favor de uma politica publica de distribuicdo de medicamentos, irdo se
confrontar com as orientagdes do Banco Mundial de reducdo dos gastos publicos, gerando
sérios embates entre governo e a sociedade civil. As ONGs/AIDS, com base no principio
constitucional da satde como direito do cidaddo e dever do Estado, realizaram, segundo
Céamara e Lima (2000), diversas manifestacfes publicas, acdes judiciais e pressdo politica

para que 0 governo brasileiro garantisse o acesso aos medicamentos®’.

2 Em 1991 tem inicio o fornecimento do AZT, em 1995, alguns medicamentos para doencas oportunistas, e
finalmente em 1996, através da lei n 9.313, passou-se a obrigar 0s governos municipais, estaduais e federal a
fornecer na rede publica de salde os medicamentos anti-retrovirais.
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A possibilidade do acesso a alguns medicamentos anti-retrovirais via SUS resultou em
uma reducdo significativa da mortalidade e do nimero de internacdes e infeccdes por doencas
oportunistas, fazendo com que o governo brasileiro poupasse com internagdes e investisse
cada vez mais na producao local dos genéricos destes medicamentos, a fim de tornar viavel o
acesso 0 tratamento.”® Esta producdo nacional, segundo o Ministério da Sadde (2009) é um
fator essencial para a manutencéo desta politica.

O impacto da politica de distribuicdo pode ser percebido na Tabela 2, aonde observa-
se uma queda acentuada do nimero de ébitos no pais a partir da distribuicdo da terapia anti-

retroviral (coquetel) no ano de 1996.

Tabela 2- Distribuicdo de medicamentos Anti-Retrovirais dos anos de 1991 A 2000 fonte
(Galvéo 2000).

Anos Medicamentos Custo N° de 6bito
disponibilizados

1991 AZT - 8.162

1992 AZT - 97.73

1993 AZT - 10.820

1994 AZT - 11.190

1995 AZT - 11.482

1996* AZT, ddl, ddc, 3TC, 34 milhdes de dolares 10.090
Saquinavir e Ritonavir

1997 INDINAVIR e d4T 224 milhdes 8.360

1998 Nelfinavir, Nevirapina e 305 milhdes 7.493
Delavirdina

1999 Efavirenz 336 milhdes 5.362

2000 303 milhdes 3.425

*Inicio da distribuicdo gratuita e universal da triterapia, ou seja, uma combinacdo de trés anti-retrovirais, conhecido

popularmente como coquetel.

Os dados indicam uma reducdo significativa dos 6bitos notadamente a partir do ano
1996 e a introdugéo de novos medicamentos a lista de remédios a ser distribuido pelo sistema

publico. Também observa-se um aumento considerado do custo para a oferta. O impacto deste

8 A universalidade do acesso aos medicamentos anti-retrovirais é um horizonte politico perseguido pelos
movimentos sociais que lutam neste campo da satde, todavia este acesso “universal” ¢ limitado por
condicionamentos como o dominio da informagdo sobre os medicamentos e meios de aquisi¢do, as condicdes
econdmicas disponiveis e a equagdo entre oferta e procura pelos mesmos, além dos interesses do mercado que
lucram com a doenca.
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custo pode ter sido amenizado com a reducdo das internagdes, como pelo inicio da producao
nacional de alguns componentes do coquetel pelo governo brasileiro, no enfrentamento com
as industrias farmacéuticas detentoras dos direitos de propriedade intelectual e industrial dos
mesmaos.

Segundo dados do Ministério da Saude, houve, entre os anos de 1995, uma queda de
aproximadamente 50% na taxa de 6ébito no pais. Ja o numero de internacdes por doencas
oportunistas, como tuberculose, pneumonia etc, teve uma reducdo de 80%. De 1997 a 2001,
358 mil internagOes por doencas oportunistas foram evitadas, gerando uma economia de 1,1
bilhdo. (MS, 2009)

Mesmo com os resultados do uso do coquetel, torna-se critica a necessidade da
pesquisa®® de novos medicamentos contra o HIV/AIDS, com o desenvolvimento de novas
drogas (anti-retrovirais e profiléticas), a pesquisa de vacinas (imunizadoras e terapéuticas), e 0
controle de doencas como a tuberculose, que ressurgem de maneira drastica associada ao
quadro da AIDS no mundo.

Além da garantia do acesso aos medicamentos, é imprescindivel também a garantia ao
acesso aos exames de diagnostico tanto de deteccdo da presenca do virus como de
monitoramento ao tratamento de pessoas vivendo com AIDS. O acesso a estes Servigos
representou e ainda representa um problema grave de saude publica. Exigindo também acdes
politicas e judiciais para garantir este direito.

A tentativa de universalizar o acesso a medicamentos e meios de diagnosticos por
meio de um sistema de salde publica esbarra nos limites postos pela sociedade estruturada
pela luta de classes, os remédios que enfrentam o virus sdo alvos da mercantilizacdo dos
meios e modos de vida e, portanto atendem a minoria que tem acesso aos bens de consumo de

qualidade, bem como aos interesses antagbnicos que disputam posi¢cdes neste campo,

% Vista contra 0 pano de fundo da histéria, a rapidez da resposta da ciéncia a pandemia da AIDS foi
impressionante. Em dez anos, identificou-se um agente causal — o virus da imunodeficiéncia humana (HIV),
mapearam e analisaram seus genes, descobriram e testaram drogas que atuam contra ele e desenvolveram
vacinas até um estdgio pré-clinico. As pesquisas sobre AIDS rapidamente atingiram — e muitas vezes
ultrapassaram — as fronteiras da ciéncia tradicional, incluindo as disciplinas biomédicas, clinicas,
epidemioldgicas e sociais. Esta resposta € ainda mais impressionante considerando-se a complexidade do HIV —
suas variabilidades viroldgicas, o fato de ndo existir somente um, mas dois agentes a serem combatidos (HIV-1 e
HIV-2) e as dificuldades de identificar seus mecanismos patogénicos. Somos tentados a considerar este tipo de
progresso sem precedentes. Pela primeira vez, o ativismo estd desempenhando um papel importante como
catalisador para acelerar as pesquisas, o desenvolvimento e a aprovacdo de drogas e uma maior quantidade de
recursos e, a0 mesmo tempo, inspirando outros movimentos de defesa especificos a doenca. Surgiram questdes
politicas e morais, provocando discussdes em relagdo aos gastos com a AIDS. (MANN ET AL, 1993, p. 111)
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exigindo vigilancia constante e capacidade de reacdo para as tentativas de reducdo ou negacao

de direitos.

3. JUVENTUDE CONTEMPORANEA
3.1. Retratos de uma categoria social.

A juventude vem, desde meados de 1990, entrando na pauta dos debates atuais vista
por uma dupla dimensdo A primeira mais recorrente e antiga — a qual € associada as
probleméticas como a violéncia, 0 uso de drogas, gravidez e outras - solicita intervengdes
publicas na perspectiva de reducdo, controle e prevencao de suas consequéncias. A segunda,
por sua potencialidade politica e social, que é expressa pelos movimentos culturais e modos
de sociabilidade prépria de estilos de vida contemporanea.

Devido a esta visibilidade, diversos organismos nacionais e internacionais vém
realizando estudos e pesquisas sobre o universo juvenil, na tentativa de producdo de
conhecimentos que possam orientar as politicas governamentais para este segmento®.

No Brasil, uma parcela significativa dos jovens esta privada de servicos essenciais
como educacdo e saude, ou quando tem acesso, estes sdo precarios e de pouca qualidade,
deixando de produzir resultados que favorecam o acesso e o usufruto de tecnologias e

conhecimentos adequado as suas necessidades pessoais e sociais.

E importante indagar sobre o significado de ‘ser jovem’ em um mundo como o de
hoje, globalizado, culturalmente diversificado, voltado para as novas tecnologias
digitais; atravessando diversas crises que vao além do econdmico para ingressar no
institucional, em uma sociedade cuja democracia encontra-se profundamente afetada
por situacfes de extrema pobreza, exclusdo e iniquidade. Sao essas situacOes de
exclusdo, aliadas as desfavoraveis condigBes socioecondmicas, que constituem
cenarios significativamente comprometedores para 0 processo de integracdo e
incluséo social dos jovens. (WAISELFISZ, 2007, p. 09)

Nesse contexto, hd necessidade de articular o debate sobre a juventude aliado aos
modelos de desenvolvimento social e econémico. Isto implica na experiéncia de ser jovem em

cada contexto especifico, como também tem influéncia direta nas politicas sociais pensadas

para este segmento, lhes reservando papeis, lugares e requisicoes.

% A Organizagdo das Nagdes Unidas para a Educacéo, a Ciéncia e a Cultura (UNESCO) realizou uma série de
pesquisas nos anos 2000 sobre tematicas ligadas aos jovens no Brasil, dentre elas podem citar: Drogas nas
Escolas (2002); Mapa da Violéncia: os jovens no Brasil (1998-2004); Juventude e Sexualidade (2004); Violéncia
nas Escolas (2004) e Cotidiano das escolas: entre violéncias (2006).
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Segundo dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), em 2006,
havia uma populacdo de 33, 531milhdes de jovens na faixa etaria de 15 a 24 anos no pais,
representando 17,6 % da populacdo total. Afirma também que apesar da ocorréncia de
mudancas na configuracdo da populacdo brasileira nas Gltimas décadas, com o aumento do
percentual de idosos e diminuicdo na taxa de natalidade, o percentual de jovens ainda é
significativo na piramide etaria® do pais.

A regido Norte, segundo a mesma fonte, apresenta uma incidéncia maior de jovens
com um percentual de 19,7 %, sendo que no Para tem-se 19,6% da populagdo na faixa etaria
de 15 a 24 anos.

Este continente juvenil requer uma atencdo estatal no fornecimento de servicos de
educacdo, saude, esporte, cultura, lazer, emprego e renda que possibilitem a esta parcela da
populacdo oportunidades de desenvolvimento de habilidades e competéncias para o
enfrentamento das demandas, desafios e responsabilidades da vida futura. A auséncia ou a
precariedade dessa intervencdo, bem como sua desarticulagdo com o0s interesses e
necessidades demandadas pelos jovens contribui para o aprofundamento do quadro de
exclusdo, violéncia e desesperanca com o futuro expressa por parcelas deste segmento.

Um retrato da situacdo social dos jovens no Brasil é fornecido pelo Relatério de
Desenvolvimento Juvenil de 2007%, que apresenta alguns indicadores que possibilitam
mensurar o grau de dificuldades e fragilidades dos jovens brasileiros em relacdo a educacao,
salide e renda dos jovens na faixa etaria de 15 a 24 anos®..

Sobre o aspecto educacional, o Relatorio indica um percentual de 2,1% de jovens que
ndo sabiam ler nem escrever no Brasil, sendo que na Regido Norte este percentual é de 2,4%,
0 mesmo do estado do Paréa. Este percentual poderia ser maior, pois a pesquisa desconsiderou
as areas rurais de todos os estados brasileiros, onde tradicionalmente as pessoas analfabetas

estdo mais presentes.

31 A taxa de natalidade no Brasil em 1980 era de 21,1% , em 2004 passa a 18,5%, a populacdo acima de 64 anos
passa de 4% a 7,1% e a populacdo adulta (25 a 64 anos) cresceu de 36,6 % a 48,4%, no mesmo periodo.

20 Relatério de Desenvolvimento Juvenil baseou-se em critérios semelhantes do indice de Desenvolvimento
Humano (IDH), trazendo dados que mostrem a situacdo da juventude em varios aspectos como salde, educacéo,
renda e outros.

3 A Assembléia Geral da Organizagdo das Nacdes Unidas (ONU) definiu a juventude, pela primeira vez, em
1985, para o Ano Internacional da Juventude. Ao subscrever as diretrizes para o planejamento posterior e o
acompanhamento do setor da juventude, a Assembléia definiu como jovens as pessoas entre 0s 15 e 0s 24 anos,
sem prejuizo de outras definicbes de Estados-membros. Quando a Assembléia Geral aprovou o Programa
Mundial de Agéo para a Juventude até o ano 2000, reiterou que a Assembléia Geral definia a juventude como a
faixa etaria de 15 a 24 anos. No entanto acrescentou que, para além da definicdo estatistica, o sentido do termo
juventude variava em diferentes sociedades em todo 0 mundo e que as defini¢ces de juventude haviam mudado
continuamente como resposta a flutuagdes das circunstancias politicas, econdmicas e socioculturais.
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O perfil dos jovens analfabetos, segundo o Relatdrio, os localiza nas familias de menor
poder aquisitivo, aonde a renda per capita chega a 0,44 do salario minimo vigente na época,
isto € menos de 1/3. Mostra também que esta situagdo expressa um ciclo de reproducdo do
analfabetismo, pois na composicdo familiar destes jovens, 56% dos pais e 57,1% das méaes
ndo sabem ler e nem escrever. A partir de um recorte de género e raca, desta populacdo jovem
analfabeta, 3,2% de jovens sdo do sexo masculino e 1,6% do feminino, 1, 4 % séo
considerados brancos e 3,3% sao negros.

Continuando ainda sobre o aspecto educacional, mais da metade (53,1%) dos jovens
de 15 a 24 anos, estdo fora da escola. O restante encontra-se matriculados em series
incompativeis com a sua idade cronoldgica, em decorréncia de fatores como ingresso tardio,
historico de repeténcia e abandono, apontados no relatorio.

Detalhando ciclo escolar que se localizam os jovens, o Relatdrio, aponta a seguinte

situacdo expressa na Tabela 3.

Tabela 3: Situacdo educacional dos jovens de 15 a 24 anos no Brasil, regido norte e estado do
Para-2006.

UNIDAD N 5 5
g |3 S e | 3|« |28
REGIAO |B | E 8| & = | % = 5|6 2
Q |a K3 Lo 2 i Q) ® O |
< |22/ 30 2 2|2 2 E| W = <
2 |Yc3|2 %5 9@ |53 ¥d 5 €3 |5
z << 6|3 e o|d o|lF >3 = 0 =
BRASIL | 53,1 |0,2 125 (11 22,0 |10 1,1 8,9 0,1 100,0
NORTE | 53,0 |0,3 164 |22 206 |0,8 1,2 54 0,1 100,0
PARA 55,110,1 16,3 | 3,0 19,1 | 0,7 1,7 4,0 0,1 100,0

Fonte: Relatério de Desenvolvimento Juvenil, 2007, p. 38

Um percentual maior que a metade dos jovens, na faixa etaria de 15 a 24 anos nao
estuda. Dos que estdo estudando, o maior percentual esta no ensino fundamental e médio.
Outro elemento que demonstra a fragilidade da situacdo educacional dos jovens apontada, diz
respeito aos anos de estudo acumulados pelos jovens, nos quais 0s jovens negros tém 16,7%
menos escolaridade do que os jovens da mesma idade brancos. S&o 7,7% anos de estudo dos

jovens negros e 9,3% anos dos considerados brancos.
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Numa comparacdo entre a situacao de estudo e a renda familiar per capita é possivel
perceber uma relagdo bastante estreita entre renda familiar e nivel de educacdo conforme
Tabela 4.

TABELA 4. Nivel de educacao e renda per capita

VINCULAGAO COM O MUNDO | ANOS DE ESTUDO RENDA
DO TRABALHO

Trabalha e estuda 9,2 anos R$ 528,18
S6 trabalha 8,6 anos R$ 404,86
N&o trabalha nem estuda 7,8 anos R$ 259,03

Por estes dados, pode-se afirmar que os jovens que trabalham e estudam tém melhor
nivel de renda familiar e de escolaridade daqueles que s6 trabalham, e estes maior daqueles
que ndo trabalham e nem estudam. Os dados interferem em argumentos bastante difundidos
tais como: o argumento de que aqueles que tém condi¢bes de somente dedicar-se aos estudos
tem mais chance de obter uma maior renda e, outro, de que o trabalho é uma forma de
melhorar a condigdo de vida do trabalhador. E evidente que a analise destes dados deve levar
em conta outros elementos ndo identificados e necessarios para explicagdo desta situacao.

Sobre o Estado do Para, dados do IDEB de 2009 colocam o estado nos Gltimos lugares
em relacdo a avaliacdo sobre a educacdo béasica no pais, estando na 272 posicdo nas series
iniciais de 12 a 4%; na 21° posi¢do nas séries de 5% a 8 e no 25° no ensino médio, ficando atrés
de outros estados da regido como Acre (14° posicdo nas séries de 12 a 4% e 72 nas de 5% e 82
séries) e Rond6nia em 9° lugar no ensino médio.

No aspecto tocante a salde, o Relatério traz um retrato das principais causas de
mortalidade dos jovens, considerando um “indicador diferencial e privilegiado da
vulnerabilidade da juventude ndo s6 do Brasil, mas também de diversos paises da América
Latina e do mundo” (WAISELFISZ, 2007, p. 91)

Os expressivos indices de mortes neste segmento chamam a atengdo, pois contraria a
I6gica natural que dita que pessoas mais jovens ndo tenham uma interrupcéo abrupta de suas
vidas, muitas produzidas por intercorréncias associadas a violéncia, ao uso e abuso de
substancias quimicas nocivas a saude, acidentes de transito, suicidios e contagio por doencas

infecto contagiosas como a AIDS, que impactam nos padrdes de mortalidade juvenil®.

% Ver VERMELHO, L.L e MELO JORGE, M.H.P. Mortalidade de jovens: analises do periodo de 1930 a 1991(a
transicdo epidemiolégica para a violéncia). Revista de Saude Publica n. 30, 1996.




84

Ainda segundo a mesma fonte, as mortes por causa naturais sdo na populacdo néo-
jovem é 90,2%, na populacdo jovem gira em torno de 27,2%, sendo 72,8% s&o por causas
ndo-naturais (homicidios, acidentes e suicidios etc.).

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude, as maiores taxas de violéncia juvenil
referem-se as praticas que vao de intimidacéo, brigas e até formas mais graves de agresséo e
homicidios principalmente nos continente Latino Americano e Africano, onde a midia
focaliza os jovens como principais vitimas e autores da violéncia, considerando o0s jovens
“pobres” como potencialmente “maus”, desconsidera em suas afirmagdes os diversos
contextos e determinacdes que estdo no bojo deste processo, ndo se pergunta o que a América
Latina e Africa tém em comum para que seus jovens morram de forma violenta ou mais perto
ainda, porque metade dos jovens brasileiros estd morrendo.

No Brasil, os jovens constituem um segmento particularmente vulneravel a
mortalidade, revelando uma realidade de poucas esperancas de futuro a maioria deste
segmento, uma das facetas do processo de extrema desigualdade, que submete cada vez mais
estas parcelas da populacdo a condi¢des de vida precérias e desumanas e outras de extremo
consumo e ostentacdo, onde a violéncia € uma forma de reagdo que impossibilita qualquer

saida numa outra perspectiva.

Tabela 5: Taxas (em 100.000) de mortes juvenis violentas segundo causas no Brasil - Regido
norte e estado do Para- 2005.

UNIDADES CAUSAS DE MORTALIDADE JUVENIL
HOMICIDIO SUICIDIO TRANSPORTE TOTAL
BRASIL 48,6 4,5 22,00 75,00
NORTE 42,0 4,7 17,3 64,00
PARA 48,00 3,3 14,5 65,9

Fonte: Relatorio Juvenil, 2007, p.97.

Porchman e Amorin (2003) afirmam que as areas com grau mais acentuado de
exclusdo nos mapas elaborados pelo mesmo ndo coincidem necessariamente com 0s maiores
graus de ocorréncia de violéncia, mas que os territorios desprovidos de equipamentos
coletivos, que asseguram o exercicio de uma vida digna, interferem diretamente para a

manifestacdo de atos violentos desencadeados por determinados grupos sociais.
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Os jovens parecem ser 0 segmento social que mais € atingido por esta desigualdade,
quando nos questionamos quais sdo os jovens que morrem no Brasil? Segundo dados do
Relatorio Juvenil de 2007, praticamente 90% do total de Gbitos juvenis por causas violentas
sdo de homens. A maior propor¢cdo concentra nos homicidios (93,5%), e a menor nos
suicidios (76,2%). Essa tendéncia se mostra em todas as regides e na quase totalidade dos
estados brasileiros.

Ao se verificar o fator raga/cor, notam-se taxas de mortalidade diferenciadas entre
brancos e negros. Os negros morrem menos de acidentes ligado a transporte (17,9 em 100
mil) contra 26,6 % dos jovens brancos. Em relacdo aos suicidios, as taxas dos brancos sao
préximas as dos negros: 4,6% e 4,0% respectivamente, mostrando certas diferencas entre 0s
diversos estados e regides, preponderando nas regides Sul e Sudeste os suicidios de brancos e
nas regides Norte e Nordeste os suicidios de negros. Um exemplo da regido Norte, o estado
do Amapa, que segundo dados de Nascimento e Neves (2009) teve em 2002, um aumenta de
400% de suicidios acima do verificado na populacéo total do estado,

Continuando o Relatério, no caso dos homicidios, a situacdo é bem mais complexa,
mas relativamente uniforme no pais, com preponderancia das vitimas negras, sendo 31,6% de
jovens brancos contra 62,85 de negros. No Para sdo 15,15 e 60,85 respectivamente.

No tocante a mortes juvenis por fatores internos, estas geralmente sdo decorrentes de
patologias, que segundo analistas, estdo diretamente relacionados as possibilidades de acesso
a servicos assisténcia a satde de qualidade, disponiveis nos estados e municipios; a renda
familiar disponivel para alimentacdo adequada; as condicGes de infra-estrutura e de
saneamento béasico do local de moradia e outros fatores relacionados a disponibilidade e
acesso a bens e servicos produtores de satide no sentido mais amplo do termo.

Apesar de as taxas desse tipo de mortalidade serem menores do que as mortes por
causa externa, elas denunciam a situacdo das politicas publicas e sua ma distribuicdo de

servicos publicos, que interferem diretamente na permanéncia desta situagao.

O estado de salde é um catalisador de circulos virtuosos ou perversos em relacdo a
pobreza. Um circulo perverso freqiente é o de que 0s pobres tém mais
possibilidades de adoecer e, ao perder a saude, tém maiores dificuldades para buscar
alternativas para enfrentar a pobreza. Na situagdo inversa, a melhoria no acesso a
salde dota-os de melhores possibilidades para encara-la. (KLISKSBERG, 2000, p.
64)
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Um dado que pode ilustrar esta situacdo na Regido Norte, particularmente, no Estado
do Para, que apresenta quadros expressivos de desigualdade que condicionam a sua populacao
a convivéncia com sérios problemas de infra-estrutura sanitéria e de saude, contribuindo para
que a regido, nos ultimos anos, continue ter a maior taxa de mortalidade por causas de
doencas: 42,5 em 100 mil jovens de todo o pais.

Sobre a problematica da epidemia de AIDS, uma série historica elaborada pelo
Ministério da Salde, englobando o periodo de 1980 a junho de 2009, aponta um total de
544.846 casos registrados da doenga, dos quais 54. 965 sdo jovens, sendo 10.337 na faixa
etaria de 13 a 19 anos e 44.628 entre os 20 e 24 anos. Somente no periodo de 2000 a 2006>°
0s jovens representaram 80% dos casos totais notificados.

No conjunto dos casos em jovens, nota-se a ocorréncia de uma crescimento da
infeccdo em mulheres no segmento jovem de 13 a 19 anos. Em 2005, tinha-se uma relagéo de
6 meninos para cada 10 meninas, ja em 2008 foram 323 meninas para 264 meninos e, em
2009, 78 meninos para 136 meninas. Também indica um crescimento da taxa de incidéncia
em jovens homossexuais de 13 a 24 anos, eram 1997, 29,0% dos casos e em 2007 foi 43,2% o
indice de aumento.

Além da precariedade das condic¢des de vida e a fragilidade das politicas de educacéo e
salde, outro elemento, que pode corroborar para esta situacdo, dentre outros fatores, sdo as
implicacbes da organizacdo social de género e a heranga patriarcal que ndo possibilita a
negociacdo para o uso do preservativo nas relagdes sexuais.

Contraditoriamente a esta situacdo dados do Ministério da Saude (2008) revelam que
0s homens usam mais preservativo do que as mulheres, 40,2 dos homens entrevistados
afirmaram o uso de preservativo na Ultima relacdo sexual contra apenas 29,7% das mulheres.
Entre os jovens de 15 a 24 anos, 63,8 % usaram preservativo na primeira relagdo sexual,
contra 57,6% das meninas. Este dado de uso de preservativo pelos homens, ndo reflete no
aumento proporcional dos casos por exposicdo sexual entre as mulheres, representando 96,9

% dos casos em 2007, nos alertando para o questionamento destes dados.

% Na faixa etaria de 20 a 24 anos, percebe-se tendéncia de crescimento no ndimero de casos, e de leve
decréscimo no nimero de 6bitos a partir de 1999. Ressalta-se que nos anos 1993, 1998 e 2004 houve importante
alteracdo dos critérios de definicdo de casos de aids, 0 que pode ter influenciado a tendéncia observada ao longo
da série histdrica.
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Este recorte da situacdo social dos jovens exclui algumas experiéncias em que estes
sujeitos ndo sdo vistos apenas pelo lado mais fragil. No entanto sdo estas desvantagens que
vem cada vez mais impulsionando os debates e intervengdes sociais e estatais em torno dos
“problemas da juventude”.

Castro e Abramovay (2005) argumentam que varios estudos sobre juventude recorrem
ao conceito de vulnerabilidade para explicar a situacdo da ultima. No entanto, este termo para
as autoras ndo tem sentido Unico e ndo pode ser visto apenas pelo lado negativo associado ao
risco ou as fragilidades que enfrentam os jovens. Alertam para uma dimensdo dialética do
conceito, em que se articula o lado negativo (obstaculos e incertezas), mas também, um lado

positivo que, ver a possibilidade de resisténcias e mudancas por parte dos sujeitos.

Se muitos jovens sdo envolvidos em violéncias, muitos também s&o jovens que estéo
tocando suas vidas, sobrevivendo, pavimentando carreiras, como sdo muitos 0s
envolvidos em experiéncias de cultura, de empreendedorismo, de atividades
comunitarias. Sao jovens que vivendo em &reas de pobreza, reagiram por sua conta
ou com a colabora¢do de instituicbes vérias que estdo em projetos artisticos,
ecolégicos, politicos-partidarios ou desempenhando a¢fes em areas de caréncia, ou
seja, que mudaram os sinais das vulnerabilidades. Tais jovens precisam de politicas,
de amparo do Estado para prosseguir em tal ativismo, em tal rumo (CASTRO;
ABRAMOVAY, 2005, p. 64)

O enfoque da vulnerabilidade é fortemente enraizado nas acbes voltadas aos
adolescentes e jovens no contexto da epidemia de Aids no Brasil, desde notificacdo dos
primeiros casos da doenca nessa populacdo no inicio da década de 1990. Isso influenciou
sobremaneira na concepcao e modos de intervencao com esse publico nas a¢bes de prevencao
sob a Gtica de potenciais responsaveis pelo aumento dos casos no seu grupo, desconsiderando
0s contextos e diversidade que encerram estes sujeitos.

Atualmente as acGes dirigidas aos jovens no contexto da AIDS vém assumindo uma
concepgdo de que 0s jovens tenham que resistir aos obstaculos e incertezas do mundo, base da
idéia de protagonista®™® num exercicio de poder e vocalizacdo de suas demandas e construcdo
de politicas de juventude. Assim, 0s jovens passariam a ser percebidos como atores politicos e
autdbnomos na definicdo das politicas, na tentativa de reverter uma légica adultocéntrica

fortemente enraizada neste campo.

% O debate contemporaneo sobre protagonismo juvenil tem valorizado condutas e construg&o de projetos dentro
dos limites da legalidade e do socialmente instituido, deixando de lado praticas protagbnicas que vdo de
encontro a lei, mas que também sdo praticas de exercicio de poder dos jovens.
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Sposito (2000) quando se refere as politicas em que a juventude € foco central, chama
atencdo para a definicdo do que estd se tratando por juventude, pois segundo a mesma, 0O
significado de ser jovem néo se apresenta da mesma forma em todos os lugares e tempos. Ela
pode ser tratada como mera categoria analitica ou representar uma situacdo vital, uma
condicdo social com caracteristicas proprias, ou ser tratada como grupo social relativamente

homogéneo, ou ser uma palavra somente.

Mesmo no interior do Estado, as politicas puablicas de juventude comportam
diversidades de orienta¢des e podem disputar recursos e operar diferentes definigdes
de prioridades em face de outras politicas. Podem estar mais préximas de modelos
participativos e democraticos ou serem definidos com base no que, no Brasil,
tradicionalmente foi designado como cidadania tutelada, ou apenas como forma de
assisténcia e controle do Estado sobre a sociedade, sobretudo para 0s grupos que
estdo na base da piramide social. (SPOSITO; CARRANO, 2003, p. 20)

A anélise dos programas governamentais no campo da AIDS ou de qualquer politica
publica ou acdo governamental aos jovens demonstram, inevitavelmente, uma forma de
concepgao desses sujeitos com base em dois modelos recorrentes, um ligado ao ciclo de vida
e outro na relacdo destes com o mundo adulto, reproduzindo, nos proprios projetos dos
jovens, nocdes e discursos dominantes do adulto. Mesmo com a abertura para a vocalizacao e
pratica politica dos jovens, as a¢des sdo em sua maior parte definidas dentro de “um quadro
de distanciamento, tutela ou subordinacdo da sociedade diante do Estado”. (SPOSITO;

CARRANO, 2003, p. 21)

3.2. Juventude e Politicas Publicas

No que concerne as politicas pablicas dirigidas a juventude, segundo Martins (2002),
Novaes (2002), Kehl (2004) e Castro (2004), o modo como a sociedade e 0s governos
entendem essa fase da vida norteard os modelos de ac¢des dirigidos a esse publico. Todavia, 0s
autores reforcam que essa tarefa ndo € facil, pois a categoria juventude encerra pluralidade de
dimensGes sociais, culturais e politicas que mudam constantemente no processo histérico das
sociedades.

Um modo usual de definir a juventude esta em demarcar seus contornos etarios de
inicio e término, quando se tem uma cronologia que marca as passagens de fase da infancia,

adolescéncia e juventude. Segundo Martins (2002, p. 19), algumas pesquisas sobre juventude
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utilizam a definicdo estabelecida pela Organizacdo Internacional do Trabalho (OIT), que
divide a juventude em dois periodos, o periodo da adolescéncia e o da juventude propriamente
dita, considerando a adolescéncia como um periodo que vai dos 15 aos 19 anos. Adota-se 15
anos como ponto inicial da adolescéncia porgque, segundo o mesmo autor, supde-se que nesta
idade o jovem ja terd alcancado um nivel de escolaridade que Ihe permita acesso ao mercado
de trabalho, estendendo-se até aos 19 anos como marco final dessa fase. Aos 20 anos uma
nova fase inicia, chegando até os 24 anos, a fase propriamente dita da juventude.

Nessa forma de conceber a juventude, fica clara a nogdo da etapa de vida como
preparacdo para o trabalho e suas responsabilidades, onde a fase inicial da adolescéncia seria a
etapa do investimento na educacdo com aprendizagem dos conteudos socio-culturais para o
mundo do trabalho e a juventude a fase da insercdo no mercado de trabalho. Analisando
criticamente essa definicdo, Kehl (2004, p. 91) afirma:

Adolescéncia na modernidade tem sentido de uma moratéria, periodo ditado de
espera vivido pelos que j& ndo sdo criangas, mas ainda ndo se incorporaram a vida
adulta. O conceito de adolescéncia é tributario da incompatibilidade entre a
maturidade sexual e o despreparo para o casamento. Ou também do hiato entre a
plena aquisicdo de capacidades fisicas do adulto [..] e a falta de maturidade
intelectual e emocional, necesséaria para o ingresso no mercado de trabalho nos
paises capitalistas e, mais recentemente, a escassez de empregos obrigam o jovem
adulto a viver cada vez mais tempo na condicdo de ‘adolescente’, dependente da
familia, apartado das decisdes e responsabilidades da vida publica, incapaz de
decidir seu destino.

Essa forma de conceber a juventude pauta-se em interesses de uma sociedade que
desconsidera as diferenciacdes de oportunidades entre esses sujeitos, ndo levando em conta
outras dimensdes postas para a compreensao dessa categoria social.

Novaes (2002) afirma que a compreensdo de “juventude” engloba varios aspectos que
vao desde a dimensdo bioldgica (da maturacdo fisiologica e do ciclo de vida) a dimensdo
psicolégica (do gosto pela aventura e maior curiosidade). No entanto, ressalta que sdo os

aspectos socio-histéricos e temporais que permitem maior compreensdo do que seja a

juventude e critica a forma naturalizada de compreendé-la.

Quando falamos em juventude, muitas vezes o fazemos como se houvesse um ciclo
natural e universal da vida. Fala-se como se em todas as sociedades as etapas da vida
— infancia, adolescéncia e juventude, maturidade — fossem bem demarcadas e da
mesma maneira. Porém, além do fato de a idéia de “etapas de vida” ser uma
produgcdo de um processo historico, ha diferencas entre 0s jovens que sao
contemporéneos e vivem em uma mesma sociedade. (NOVAES, 2002, p. 46).
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Continuando sua argumentacdo, a autora defende que sdo o0s aspectos de
pertencimento de classes sociais distintas, das relacbes de género, de estilos de vida, de local
em que habitam os jovens que explicam o conceito de juventude. E como esses aspectos ndo
sdo homogéneos e iguais em todas as sociedades e grupos sociais, nem acontecem do mesmo
modo em todos os tempos, afirma que néo se pode falar de juventude, mas de juventudes.

Martins (2002, p. 38) refor¢a essa idéia afirmando que “quando se trabalha com a
juventude, é preciso considerar a diversidade econdmica, social e cultural que essa categoria
encobre”. Acredita que na sociedade capitalista atual, onde os jovens estdo submetidos a uma
sociedade de consumo, massificada, por meio da qual se padroniza seus comportamentos,
onde se cria certa homogeneizacao e certa cultura juvenil, mesmo nessas sociedades € preciso

reconhecer as diferencas entre os jovens.

Acredito também que temos de pensar nesta grande diversidade entre os jovens, seja
com relagdo ao trabalho, seja com relagdo a escola e ao lazer. Muitas vezes se pensa
que o jovem ndo gosta de trabalhar por que fica empregado um tempo e depois passa
um periodo sem trabalhar. Ou que prefere viver com seu grupo, com sua tribo,
dedicado a uma atividade mais prazerosa, em vez de trabalhar e ser mal remunerado
ou de estudar. Concordo, também, que as manifestaces dos jovens se ddo das mais
diversas maneiras, sendo proprio deles gostar de viver em turmas, em grupo e isso é
fundamental para a sociabilidade deles. (MARTINS, 2002, p. 38).

O conceito de juventude reflete também as mudancas societarias que estdo em curso,

modificando e produzindo outros conceitos e ampliando suas fronteiras.

Até pouco tempo se definia o fim da juventude quando o individuo mostrava
condi¢Bes de sobreviver e de construir familia. Esse seria 0 come¢o do mundo
adulto. A propria histéria, porém, esta modificando esse conceito, porque 0s jovens
terminam o curso médio ou ensino superior e continuam vivendo na casa dos pais;
ou seja, o periodo da juventude se ampliou. Portanto, os conceitos mudam, e a
prépria sociedade esta engendrando um novo modelo familiar, uma nova cultura [...]
o fato é que as pessoas estdo criando novas formas de sobrevivéncia, novas formas
de cidadania (MARTINS, 2002, p. 37).

Sobre essas mudancas, Kehl (2004) afirma que hoje é muito dificil precisar o que é
juventude. Para a autora o conceito de juventude é bem elastico e pode ir dos 18 aos 40 anos.
Ha hoje, para a autora, um prestigio social da juventude, “uma fatia do mercado onde todos
querem se incluir”. Isto coincide com a modernidade e a industrializacdo. “A economia
capitalista transformou o jovem em cidaddo porque virou consumidor em potencial. Ser

jovem virou slogan, virou cliché publicitario, virou imperativo categdrico”(KEHL, 2004, p.
93).
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Esta transformacdo do adolescente em fatia privilegiada do mercado consumidor
inaugurado nos Estados Unidos e rapidamente difundida no mundo capitalista trouxe
alguns beneficios e novas contradi¢6es. Por outro lado, a associacdo entre juventude
e consumo favoreceu o florescimento de uma cultura altamente hedonista. O
adolescente das Ultimas décadas do século XX deixou de ser crianga grande,
desajeitada e inibida, de pele ruim e habitos anti-sociais, para se transformar no
modelo de beleza, liberdade e sensualidade para todas as idades [...] poupados de
todas as responsabilidades (idem, p. 93).

Reflete a autora que a sociedade capitalista industrial promoveu a juventude a um
“lugar privilegiado”, criando e divulgando uma imagem de ser jovem como padrdo de
comportamento e estilo de vida, marcado por um imaginario social de uma “cultura jovem
que convoca pessoas de todas as idades, de todas as classes” (Kehl, 2004, p. 95). Continua a
autora, essa cultura teen permeia todas as classes sociais em maior ou menor grau, trazendo
rebatimentos que refletem as relagcdes entre geracdes, “onde o lugar do adulto, da autoridade
estd vago e que a velhice ndo tem mais o prestigio social de depositario da histéria e da
memoria do grupo” (idem).

Ja para Novaes (2002), “o lugar social que as pessoas jovens ocupam na sociedade
influi, portanto, nas maneiras como elas sdo ou ndo pensadas”. Para a autora, o lugar que
ocupa o jovem em nossa sociedade coloca-se num campo de disputa de definigdo de “etapa de
vida”, onde qualquer classificacdo de um segmento etdrio significa estar atribuindo ou
retirando poder, direitos ou empurrando para o trabalho e para o consumo.

A compreensdo de juventude somente é possivel como categoria social construida
socialmente a partir de interesses econdmicos, politicos e ideolégicos postos em disputa em
determinados contextos. E a partir da compreenséo da diversidade de aspectos que cercam 0s
jovens e que se colocam como demandas postas no debate sobre as politicas publicas para a
juventude, que visualiza-se 0s jovens como grupo social, como sujeitos sociais capazes de
contribuir nos processos de sociabilidade dos quais estdo envolvidos, superando visoes
conservadoras, nas quais os jovens sao percebidos como agentes de perigos e que, portanto,
exigem intervencOes politicas de controle e repressdo, cujo slogan mais recorrente € a
situacéo de risco social e vulnerabilidade ABAD (2003).

Para Castro (2004, p. 292):

As politicas de juventude devem considerar a geracdo jovem e sua diversidade
contemplando as distintas reivindicacbes dos distintos movimentos sociais dos
jovens; devem ser de responsabilidade do Estado, considerando que a juventude é a
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geracdo com menor poder de competicdo em uma sociedade orientada pelo mercado;
e, politicas com juventudes demandam que se operacionalize participacdo, por
empoderamento, recursos para que 0s jovens possam participar inclusive da arena
politica de acompanhamento e formulacéo de politicas.

As novas leituras cientificas sobre a juventude e politicas publicas também remetem a
questdo dos reducionismos conservados em muitas analises e diagnosticos sobre os jovens
brasileiros como, por exemplo, as compreensdes que associam 0S jovens negros,
particularmente, pobres e indigenas, ao mundo da marginalidade, sem qualquer
questionamento sobre o conjunto de determinac¢es que condicionam a histdria de vida e,
conseqlientemente, a postura socio-psiquica de um numero significativo desses jovens a
viverem a margem do instituido social e juridicamente como demonstram pesquisas dessa
situagdo na Amazonia feitas por Nascimento (2009).

Os estudos também tém defendido que pensar a diversidade juvenil implica em
considerar a realidade dos jovens oriundos dos segmentos de classe alta e média que estdo na
maioria dos casos livres dos constrangimentos que remetem a caréncia material e as
discriminages por identidade étnico-racial e de género particularmente e, mesmo assim,
reproduzem acdes, valores e linguagens associadas historicamente aos ‘jovens pobres”. Como
afirma Kehl (2004), os mesmos sintomas que afetam jovens espoliados economicamente
atingem o0s jovens que residem nas areas nobres das varias regifes do Brasil, posto que a
juventude atual, expressa a cultura contemporanea e suas implicacdes para o universo juvenil.

Assim, pensar a diversidade no contexto das politicas publicas possibilita compreender
a complexidade da objetividade e da subjetividade das tensdes de classe, raga/etnia, geracéo e
género presentes na realidade nacional, regional e local do Brasil. As acdes governamentais
para jovens devem ter como referéncia os multipertencimentos e como esses sao definidores
de praticas e saberes ndo excludentes de uma geracdo marcada por semelhancas e
desigualdades (idem, 2009).

A importancia de entender a juventude e toda sua diversidade no contexto da
discussdo e implementagdo de politicas publicas é crucial para a formulagéo e implementacéao
de acOes que possam atender as reais necessidades dos jovens.

O campo de luta das politicas publicas de juventude encontra-se inserida no bojo das
lutas gerais por politicas sociais, buscando contemplacdo a demandas e complexidades

juvenis. Neste campo é marcado por dois projetos em disputa, um de carater universal,



93

reivindicando a garantias dos direitos basicos trazidos pela modernidade e outro, que insiste
em priorizar os beneficiarios pela 6tica da vulnerabilidade econdmica e biologica.

O projeto defensor de expansdo das politicas sociais, tendo como horizonte no limite
do capitalismo a universalizagdo, tem se expressado por meio de iniciativas emergentes e de
formas inovadoras localizadas em algumas experiéncias de administracbes municipais, em
que jovens passam a participar efetivamente do processo de formulacdo e implantagcdo das
acOes para eles dirigidas. “Ao tracarem caminhos democraticos e participativos relevantes,
reiterem uma importante tradicdo de lutas sociais e de organizacdo da sociedade, desenhando
um quadro diverso e rico de praticas” (SPOSITO, 2003, p. 58).

A capacidade de rebeldia, contestacdo e mobilizacdo, demonstrada por certos
segmentos juvenis nas Ultimas décadas, colocam-nos como sujeitos que, segundo Paiva (2002,
p. 42), “estd se questionando quanto ao valor das coisas e tentando formar opinido, sendo o
pavio de muitas sociedades para iniciar processos de rupturas”, se constituindo, em alguns
momentos, atores politicos com capacidade de interferir na esfera publica demandando e
exigindo direitos proprios a suas demandas. Passando do “estado de coisas” para “problema
politico”. (RUA, 1998).

Sposito (2003, p. 59) chama atencdo no que tange ao debate e a analise de politicas
publicas para a juventude implicam em varios aspectos. Primeiramente necessita identificar os
atores sociais € “sua capacidade de propor agdes na esfera publica que corresponda ao seu
campo de necessidades transformadas em direitos”. Com isso identificariam-se os recortes
mais comuns em torno de sua origem de classe ou do tipo de associacdo ou movimento e
geragdo, pois “seriam os proprios jovens demandatarios dessas politicas ou apenas 0 mundo
dos adultos articulado no campo das instituigdes?”.

Outro elemento apontado pela autora diz respeito ao formato e ao resultado das
politicas propostas, verificando seu potencial de impacto e sua articulagdo com um projeto
mais geral de desenvolvimento econdmico-social, ampliando a nocdo genérica de politicas
publicas como “um conjunto de agdes articuladas com recursos proprios (financeiros e
humanos)” (SPOSITO, 2003, p. 59), envolvendo uma dimensdo temporal de duracdo e
capacidade de algum impacto, reduzindo-se a implantagdo de servigos e programas.

Sposito (2003, p. 59) aponta, ainda, o exame “dos modos a partir dos quais se da a

interacdo entre o Estado e a sociedade civil na sua constitui¢ao, implantagdo e avaliagdo™. E
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também identifica as perspectivas politicas “no campo de conflitos entre atores que disputam

na esfera pablica, orientagdes, negociam acdes e 0s recursos destinados a sua implantagdo”.

As formas de oferta de bens publicos e os desenhos da acdo politica de cunho social
sdo decorréncias, em grande parte do campo de conflitos que se instala na esfera
pUblica e que passam a imprimir no ambito do Estado sua presenga. O
reconhecimento desse campo de conflitos, e da diversidade de interesses, torna-se
fator relevante de constituicdo de politicas pdblicas democraticas. (SPOSITO, 2003,
p. 60).

Um desses conflitos expressa 0 modo como os grupos que disputam a formulacdo das
politicas publicas concebem os sujeitos destinatarios dessas acfes, dai a necessidade
imperiosa “de se tornar a idéia de juventude em seu plural - juventudes - em virtude da
diversidade de situagdes existenciais que afetam os sujeitos.” (SPOSITO, 2003, p. 60)

Continua a autora:

Atualmente (no Brasil) o interesse se desloca para os jovens pobres, marginalizados
e moradores das periferias das grandes cidades. Muitos dos programas sociais a eles
destinados encerram nitidas dimens@es de contencdo de um possivel comportamento
violento e disrupivo. Encontramos segmentos com um capital humano que deve ser
cada vez mais rentavel como, por exemplo, 0 acesso a educacdo [...] H& também
percepcdes que defendem mecanismos de inclusdo de jovens marginalizados,
mediante politicas compensatdrias ou de ampliagdo das possibilidades de integragao
no mercado de trabalho (SPOSITO, 2003, p. 62).

Esses elementos postos a analise das politicas para a juventude nos remetem a sua
natureza conflitiva, que se manifesta na arena publica de definicdo das politicas, no campo
das orientacdes e percepcBes sobre a condicdo juvenil e no modo de interacdo entre poder
publico e a sociedade civil, remetendo ao debate e a qualificacdo das politicas como politicas
publicas “para”, “por meio de” ou “com” os jovens. Quaisquer formatos técnico, ético e
politico ndo podem ser examinados de modo ingénuo, pois todos encerram interesses e

disputas de diferentes grupos em tempos diversos.

Enfim, se as politicas de juventude espelham, mas ndo sdo exclusivamente, o
conjunto de percepgdes dominantes sobre o que é ser jovem, suas demandas,
necessidades e relagdes com o mundo adulto e com as instituigdes. E preciso admitir
que tais percepcles sdo objetos de disputa no interior da sociedade pelos diversos
grupos sociais que falam em nome desses atores ou por meio dos préprios coletivos
juvenis também heterogéneos. Mas nao é possivel desconhecer que orientagdes no
campo da politica publica podem conformar novas percepces e criar impacto sobre
a sociedade, 0 que abre margem para o carater ativo dessas a¢fes na ruptura com as
visGes que apelam para imagens estereotipadas sobre os jovens (LAGREE, 1999
apud SPOSITO, 2003, p. 63).
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A autora destaca, ainda, que no Brasil - apesar da trajetdria de luta pelos direitos da
crianga e do adolescente ser um marco importante neste campo - € recente no pais a
experiéncia democratica que vem se desenhando a partir do poder executivo municipal ou,
com menor intensidade, em nivel estadual, a construcdo de uma nova interacdo entre

sociedade civil e o Estado na conformacao de uma esfera publica e democrética.

A partir dos anos 1980, o poder executivo municipal e as denominadas ‘prefeituras
democraticas e populares’ tém constituido um conjunto rico e diversificado de
praticas inovadoras na relacdo cidaddo e Estado. E nesse ambito que também
comeca, no final de 1990, a ocorrer uma preocupacdo mais sistematica com a
formulacdo e implantacdo de algumas acfes especificas voltadas para a juventude
(SPOSITO, 2003, p. 67).

Essa experiéncia possibilitou a constituicdo de uma arena politica com vista a
implantacdo de projetos ou programas, alguns financiados pela esfera federal para jovens,
obtidas por meio de pressfes de sua militancia juvenil ligada a partidos de esquerda e de
setores organizados do movimento estudantil, que conseguiram incluir, na plataforma politica

dos governos, as demandas especificas destinadas aos jovens.

Constata-se que debates e programas desenvolvidos por ONGs foram importantes
como fomentadores de novas idéias para acdo do poder publico. Tudo leva a crer
que, antes de serem incorporados pela esfera governamental, os programas e
eventuais politicas destinados aos jovens ja haviam sendo experimentados pela
sociedade civil por meio das ONGs e fundagfes empresariais, recobertos de extrema
diversidade quanto as orientacdes (RUA, 1998, p. 68)

Sposito (2003) observa uma inflexdo importante no processo de constituicdo das
politicas publicas destinadas aos jovens neste periodo. No entanto, essa incipiente
institucionalidade em nivel local sofreu descontinuidades sérias na medida em que ficou
dependente, em grande parte, de programas de partidos e da correlacdo de forcas locais.

Todavia essas experiéncias obtiveram ganhos importantes com a assimilacdo do
governo federal de diretrizes em torno das politicas de juventude e do seu lugar proprio no
modelo de desenvolvimento, possibilitando as iniciativas locais melhores condicdes de
prosperarem.

Possibilitaram também a constru¢do de um desenho institucional com a constituicdo
de conselhos de juventude em todos os niveis de governo, com maior ou menor forca politica,

representando importante inovacgdo politica de participacdo democratica com presenca de



96

jovens, evoluindo para uma organizacdo da presenca do jovem na formulacdo das politicas
publicas.

A possibilidade de instrumentos politicos (como o de retirar do “estado de coisas” e
tornar em “problema politico” as demandas e aspira¢des juvenis) devem ser analisados no
conjunto de motivagOes intrinsecas nas proposices das acdes, observando que, mesmo
conformadas por gestdes municipais de carater progressista, as representacfes normativas
correntes exprimem ainda a idéia basica de superacdo dos problemas vividos pelos jovens e
no combate a esses problemas. Deixando de lado, muitas vezes, o conjunto de percepgdes que
relacionam a juventude as novas desigualdades e processos de exclusdo decorrente das
conjunturas politicas que atingem, sobretudo, o segmento juvenil.

Assim, distancia-se esses sujeitos de agdes que exprimem o reconhecimento das
necessidades dos jovens a serem satisfeitas por politicas afirmativas de direitos, cuja
temporalidade é o presente. Os jovens assumem-se sujeitos capazes de propor alternativas
préprias para si, como Castro e Abramovay (2005, p. 57) afirmam: “quando se aprende pelo
vivido a tecer formas de resisténcia, formas de lidar com os riscos e obstaculos de forma
criativa”. Também constroem processos de aceitacdo da identidade juvenil a partir do didlogo
com as formas coletivas pelas quais os jovens se organizam particularmente no campo da
cultura.

Assume-se que a condi¢do juvenil recobre uma pluralidade de situacGes e de sujeitos
que vivem essa fase da vida com trajetos diferentes, as politicas de juventude devem,
necessariamente, percorrer caminhos diversificados, combinando inclusédo, afirmacdo de sua
identidade, integracdo na vida adulta, unificadas com sua inser¢cdo no campo de luta pelos

direitos e de construcdo de democracia.

Também por ser social, (a juventude) comporta relagdes dialéticas, reelaborando
transitos entre negativo e positivo e o desafio maior de politicas puablicas de
juventude é trabalhar vulnerabilidades que podem ter ou vir a assumir diferentes
sentidos e metamorfoses. Dai,mais do que decretar programas, ampliar servicos,
aumentar matriculas, fixar metas, ha que estar atento/atenta para enfoques que
desestabilizem cultural, politica e economicamente as desigualdades sociais [..] por
mudancas e que colaborem com a formagéo ética, o exercicio da criatividade e que
sejam combinados com medidas de protecao social, além da énfase na educacéo de
qualidade. (CASTRO; ABRAMOVAY, 2005, p.65)
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Os programas governamentais destinados aos jovens trazem em sua trajetoria de
constituicdo®” uma dimensdo forte de controle e punicéo, revestida de uma otica de
compreensdo da juventude como potencialmente imaturos e perigosos, atraidos pelo gosto do
proibido, por correr riscos e desafiar limites ou que necessitam de protecdo sobre as ameacas
do mundo. Apesar da criacdo de mecanismos de protecdo e afirmacéo de direitos ao segmento

infanto-juvenil®®

, estes deixaram uma parcela significativa de jovens as margens do direito
instituido, sem obrigatoriedade estatal em oferecer bens e servigos condizentes com as
particularidades deste segmento, resultando em um movimento politico para a consolidacdo
de um marco legal que contemple este segmento expresso pelo Estatuto da Juventude.

Especificamente sobre o universo da epidemia de HIV/AIDS e as a¢fes dirigidas aos
jovens neste campo, nota-se nestas acfes uma compreensao hegemonica dos jovens tomados
como um grupo potencialmente de risco, devido a um comportamento sexual “irresponsavel”,
em que a tarefa maior deveria ser a prevencdo como forma de reduzir ou controlar a
propagacgdo neste grupo. Houve uma mudancga na abordagem dos programas preventivos nos
ultimos anos, com a cria¢do de projetos que articulam a dimenséao informativa e educativa, e
consideram algumas particularidades dos jovens que vivem com HIV e AIDS, adequando
metodologias e estratégias de proximidade e didlogo com estes grupos. Todavia ainda
carecem de interlocucdo com os sujeitos alvos destas agdes, possibilitando sua insercdo e
participacdo nas tomadas de decisdes.

A fim de consolidar esta presenca no ambito das politicas de HIVV/AIDS, nos ultimos
anos, formou-se um movimento de organizacdo de jovens denominado Rede Nacional de
Pessoas vivendo e convivendo com AIDS — Jovem (RPN jovem), que por dentro de um
coletivo maior, constr6i uma identidade politica juvenil, requisitando espacos de publicizacdo
de suas demandas e interlocugdo tanto com 0S movimentos sociais como 0S gestores

governamentais no campo da AIDS.

37 Abad (2003) na sua analise sobre politicas ptblicas para jovens na América Latina destaca quatro modelos de
intervencgdo: a) ampliacdo da educacdo e uso do tempo livre (entre 1950 e 1980); b) o controle social de setores
juvenis mobilizados (entre 1970 e 1985); ¢) o enfrentamento da pobreza e a preven¢do da delingiiéncia (entre
1985 e 2000) e a insercdo laboral de jovens excluidos (entre 1990 e 2000)
% Refere-se a0 marco legal trazido com o Estatuto da Crianca e do Adolescente que amplia 0 campo de direitos a
criangas e adolescentes, porém seu horizonte vai até os 18 anos de idade.
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A partir da aproximacéo e dialogo com jovens da Rede Nacional de Pessoas vivendo
com HIV/AIDS Jovem™®, pode-se perceber alguns avangos na participacdo dos mesmos no
campo de discussdo das acdes, porém ainda lidam com posturas muito recorrentes nas

relacBes politicas nesse campo.

Uma dificuldade de relacdo é a questdo do autoritarismo das pessoas, as vezes
quando a gente vai falar alguma coisa assim, a gente vé aquela resisténcia, mas a
gente esta num processo de politizacdo, nds ndo somos expert em politica, muitos
desses movimentos ja discutem hd muito tempo sobre essa questdo de politicas
plblicas e HIV (Lideranca, 23 anos)®.

Essa referéncia a dificuldades de se fazer ser ouvido no seio de movimentos sociais,
gue em tese sdo defensores da participacdo democratica, mostra o nivel de incorporacao de
concepcdes sobre os jovens como individuos imaturos e sem certeza do que querem no
ambito social. Todavia também sdo espacos de disputa onde os interesses dos jovens tém
pouca ressonancia.

A organizacao politica veio na trilha dos movimentos sociais ja mais tradicionalmente
organizados neste campo, como 0s movimentos de Gays, Lésbicas, Bissexuais e Travestis e
Transgéneros (GLBTT); e o movimento de mulheres e sua experiéncia de fazer politica -
derivada dessas experiéncias de organizacdo e enfrentamento, articulando velhos e novos
formatos de luta, em que a comunicagdo virtual é uma ferramenta fundamental - para a
possibilidade de troca - de informacdes, mobilizacdo, aprendizagens e intercambios entre 0s

grupos espalhados pelo pais.

Construimos uma Rede on-line, onde trocamos e-mail, marcamos encontros e as
rodas de conversa com jovens que ndo querem se expor[...] participamos de
encontros regionais e nacionais para troca de experiéncias, fazem rodas de conversa
com 0s jovens que ndo tem a doenca, discutindo as questdes sobre HIV/Aids,
participamos em programas com foco na prevengdo e discussdo das acgBes
governamentais (PAM) e ndo-governamentais (Férum ONGs/AIDS). A juventude
traz suas demandas e nos levamos para os foruns de discussdo. (idem).

A novidade também deste tipo de movimento reside na reivindicacdo e ocupagdo de um

lugar de protagonista que se propde a construir uma politica, ndo como mero exercicio

% A Rede Nacional de Pessoas vivendo com HIV/AIDs jovem é um movimento organizado em redes de
coletivos jovens, formado por jovens soropositivos ou ndo que se articulam em torno de tematicas ligadas a aids.
Seguem as diretrizes da Rede Nacional de Pessoas Vivendo com HIV/AIDS, porém se declaram autbnomos.

“% Entrevista obtida no dia 20 de Dezembro de 2009, de lideranca da Rede Nacional de Pessoas vivendo e
convivendo com Aids —Jovem (RNP Jovem).
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pedagdgico, mais sim politico, em que a apropriacdo da fala e da representacdo deste

segmento jovem é um exercicio cotidiano na afirmacao de suas demandas.

Queremos falar das nossas coisas, das nossas necessidades [...Jum erro que acontece
nas politicas pra juventude é que ela é toda montada através do adulto, as coisas que
o0 adulto viveu ndo € a realidade da juventude, entdo querem falar da nossa realidade
[...]a gente quer sentar, ver o que estd ocorrendo dentro da politica de saide , pra
que a gente possa estar se inserindo [...] o objetivo é o jovem ser sujeito de direitos,
o jovem fazer politica —que os jovens vivendo com HIV/Aids sejam sujeitos de
politicas pablicas ...(idem).
No entanto, esta participacdo €, na maioria das vezes, ocupada como funcdo de
consulta e levantamento de demandas sem de fato exercer um papel politico em todo o ciclo
de definicdo de politicas publicas, participando na tomada de decisdo do desenho politico e

metodoldgico das acGes, além do controle das aces.

Hoje a coordenagdo municipal comegou a sentar com a gente pra comegar a discutir
as acles, eles ja nos chamam para perguntar quais sdo as nossas necessidades [...]

iss0 € uma avanco (idem).
A relacdo com o poder publico reflete certa imaturidade critica dos jovens na
avaliacdo dessa relacdo, como também de uma maior compreensdo de seu papel politico.
Todavia, eles percebem que a correlacdo de forgca com o mundo adulto é bastante desigual

mesmo quando este declara estar defendendo interesses juvenis.

Eles estdo bastante acolhedores, porque entendem que nés estamos iniciando agora,
e nos tivemos a felicidade de alguns 6rgdos saberem que nés estavamos aqui e
comecara se aproximar de como foi com a Coordenacdo Estadual de DST/AIDS e
Hepatites Virais... (idem).

Como o municipio de Belém, até 2009 estava bastante dificil, teve uma reunido para
a discusséo do Plano de A¢bes e Metas onde fomos chamados apenas para participar
da reunido de esclarecimento do processo, sem participar da elabora¢do do mesmo.
(idem).

Um risco sempre presente, tanto para 0s jovens como para outros movimentos é sua
captura pelos mecanismos de cooptacdo e neutralizagéo utilizados pelo Estado, como 0 acesso
a financiamento publico para desenvolvimento de agdes, onde uma das exigéncias para
obtencéo de recursos € a legalizacdo juridica da organizacdo. Ao assumir funcfes de execugao
de projetos e programas da agenda governamental sem um amadurecimento politico, pode-se

alterar os papéis e identidade desse movimento, distanciando-se do papel de agentes de
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pressdo e mobilizacdo politica em torno dos interesses juvenis. Além do estabelecimento de
uma relagdo de disputa com outros movimentos e entidades no acesso aos recursos,

aumentando cisdes e enfraquecendo-os na relagcdo com o Estado.

Estamos no Férum AIDS com direito a voz e ndo voto, devido ndo termos
identidade juridica estamos buscando ter para buscar recursos para nossas agoes [..]
Para ter acesso a recursos a gente usa as ONGS guarda-chuvas, eles fazem projetos,
que iremos executar [...] Hoje tem uma pressdo maior para a gente ter identidade

juridica, pois as ONGs ndo querem mais emprestar seu nome para a gente. (idem).
Todavia, apesar de todos os riscos e oportunidades postos na arena politica a este
movimento de carater jovem, sua presenca € importante para dar publicidade aos jovens que
vivem e convivem com HIV/AIDS, por trazerem a tona esta dupla experiéncia de ser jovem e
ser soropositivo. Contribuindo para levar a cena publica as dificuldades experimentadas ndo
sO na organizacgdo politica como também os limites percebidos no acesso e permanéncia nos
servigos de saude destinados a eles, refletindo, denunciando e elaborando alternativas para

melhoria do acesso, permanéncia e qualidade do cuidado oferecido na assisténcia a saude.

Temos hoje certa facilidade de acesso ao sistema publico de salde, mas ha
precariedade, falta material. Sabemos que temos recursos, mas ndo temos
planejamento correto para usar estes recursos [..] preocupa muito hoje é a
centralizagdo, tudo esta centralizado aqui na capital, entdo nossa luta é estar tentando
fortalecer os servigos, mas também ao mesmo tempo, estar descentralizando essas
acoes, criando leitos, para hospitais regionais para as pessoas soropositivas que tem
que contar com a boa vontade do prefeito de mandar para Belém , passando horas no
barco ou na ambulancia, para virem morrer aqui. (idem).

A presenca organizada da juventude no enfrentamento aos empecilhos institucionais e
politicos dos programas de salde dirigidas a AIDS é fundamental para desencadear processos
e acdes que contemplem e que possam estar mais proximo aos interesses e perspectivas dos
jovens que vivem e convivem com HIV/AIDS. Propiciando o exercicio de participacao
politica com aprendizagem que possam retird-los dos guetos que historicamente sdo
destinados.

Sua presenca no cendrio das discussdes, em torno das politicas de/para/com juventudes
no campo da saude, coloca em cena mais um ator disputando interesses e direcdo, buscando
uma melhor articulacdo entre as acOes governamentais e reivindicando sua participacéo
efetiva no planejamento, na implementacdo e na avaliacdo de programas oriundos das

politicas publicas.
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4. ONGs/AIDS E SERVICOS DE SAUDE EM BELEM

4.1. Construcdo do Programa de AIDS em Belém.

O processo de construcdo do Programa de AIDS em Belém teve semelhancas em
relacdo ao Programa Nacional, pois inicialmente houve uma demora na intervencédo
governamental, com atuacdo das organizacgdes sociais, ligadas aos sujeitos considerados como
grupos de risco, a desencadearem aces iniciais de enfrentamento ao problema, com 0 mesmo
enfoque que vinha sendo dado no resto do pais.

A epidemia de AIDS chega ao Estado do Para, mais precisamente em Belém no final
dos anos de 1980, seguiu a tendéncia, ja apontada por Szwarcwald et al (2000), de
deslocamento dos casos da doenca para municipios médios e pequenos do interior do Brasil.
A noticia do aparecimento dos primeiros casos na cidade foi acompanhada de
sensacionalismo, preconceito e desinformacdo, devido ao entendimento da Aids como uma
patologia decorrente do ‘pecado’ e da transgressdo de uma pratica sexual tida como correta
pela Otica da moralidade cristd da época, tornando-se dificil a aceitacdo e mesmo a
publicizacdo, por parte dos atingidos, de sua condicao de salde.

Naquela época a maioria das pessoas que se infectaram ndo tinha coragem de dizer
que a contaminacdo ocorreu pela relacdo sexual devido a questdo da propria Igreja,

pelos tabus sobre a sexualidade e os valores cristdos bem presente em nossa sociedade
provinciana. (Lideranca, 60 anos)

O processo de mobilizagdo social para a construgdo de agdes — com o intuito de dar
visibilidade a situacdo dos doentes e da doenca - teve inicio com o engajamento de pessoas
gue tiveram amigos ou parentes atingidos pela doenca e profissionais liberais que dispunham
de esclarecimento e contato com entidades que ja desenvolviam intervenges com segmentos
sociais excluidos ou marginalizados da cidade. Essas pessoas estimularam o encontro e
discussOes sobre questéo referentes a doenca, buscando alternativas para evitar a proliferacdo
de novos casos, acfes de cuidado aos doentes e formas de pressionar o poder publico a
assumir a responsabilidades nesse processo. Para melhor resgate dessa historia, recorreu-se a
uma expressiva lideranca da época.

Eu lembro que no inicio ndo havia nenhum programa estadual, fui convidada pela
Célia Moraes a participar de uma reunido, devido participar do Movimento de
Promogdo das Mulheres- MOPROM , nesta reunido havia umas trés a quatro
pessoas, estava 0 Benedito Bezerra que era médico do Hospital Barros Barreto.

Dessas reunifes foi se formando um plano de trabalho com base na prevencéo.
(Lideranga, 60 anos)
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A partir dai foram se desdobrando acbes de carater preventivo e também o
amadurecimento da idéia de formacdo de entidades que pudessem assumir em suas
intervengdes os interesses e demandas especificas relacionadas aos sujeitos atingidos pela
AIDS. Nesse contexto, surgiu 0 GAPA-Belém (1987), ou inspirado no formato do GAPA de
Sdo Paulo: constituiu-se em um grupo local com identidade ligada a questdo da Aids, tendo
como principal eixo de acdo o trabalho preventivo e transcurso da epidemia e assumiu
intervencgdes de defesa de direitos dos soropositivos vitimas de discriminacgdo e preconceito.

Em 1991, surgiu o Grupo de Mulheres Prostitutas da area do Central*'. A constituicéo
desse coletivo foi de fundamental importdncia em dois aspectos: primeiro pelo
reconhecimento social das prostitutas, retirando-as da criminalidade® e o segundo pelo
enfrentamento contra a disseminagdo da AIDS nesse grupo social, na avaliagdo de uma de
suas liderancas

No inicio se responsabilizava a prostituta pela transmisséo da Aids, entdo era preciso
discutir com o governo formas de prevencdo, pois ndo queriamos nossas mulheres
morrendo e evitar a fuga dos homens da zona, entdo me envolvi em varios comités de
discussdo de politicas publicas na questdo das DSTS/AIDS, fiz parte do comité do
garimpo que tinha muita contaminacdo na época, dos profissionais do sexo, fui me
envolvendo em vérias acBes de discussdo da politica de Aids no Brasil [...] a gente
compreendia que com um grupo organizado seria mais facil participar desse processo
de implantar politicas publicas de acesso a informagao, ao repasse de preservativo,
entendendo o que seria um grupo vulneravel, isso ajudou a fortalecer o movimento
organizado em Belém, incentivando outros grupos como os homossexuais. Com uma

articulacio em rede, 0o GEMPAC pode lutar contra o preconceito e a discriminag&o...
(idem)

O GEMPAC e o GAPA, em sua articulacio com redes nacionais ganharam
visibilidade e foram escolhidas pelo Programa Nacional de DSTS/AIDS a receber recursos do
Programa AIDS | e AIDS * para o desenvolvimento de projetos, sendo que 0 GEMPAC
aprovou duas versdes do projeto ‘SEXO SEGURO’, com enfoque na informagao e formagao

de agentes multiplicadores que possibilitou que alguns profissionais do sexo fossem

*1 0 GEMPAC retirou denominacdo de area central para e assumir a abrangéncia estadual, devido a amplitude
de sua intervengdo, embora esse nome ainda seja o de sua identidade juridica.
A prética de prostituicdo no pais foi considerada contravencdo, onde as mulheres eram vitimas de violéncia policial.

43 Conforme j4 foi discutido no inicio da década de 90, onde a Aids assumia uma dimens&o de problema mundial, organismos
internacionais voltam sua atencdo para a situagdo, dando orientagcBes para os estados nacionais periféricos do sistema
capitalista para a estruturagdo de seus sistemas de saude. No campo da Aids o Banco Mundial financiou os projetos AIDS |
(1993-1998) e 11 (1999-2002), em que o governo brasileiro utilizaria os recursos seguindo a determinagdes expressas pelo
Banco, sendo que o dinheiro deveria ser utilizado exclusivamente para a prevencao, por um entendimento do organismo de
que a prevencdo era a a¢do mais lucrativa (para 0 mesmo) e eficaz a ser assumida pelo governo, 0 que gerou uma
desarticulagdo dessas acdes do contexto da assisténcia a salide via SUS e uma concentragdo na esfera federal da decisdo de
reparticdo dos recursos entre estados e municipios.
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capacitados e atuassem diretamente nas areas de prostituicdo de Belém, disseminando
orientaces e discutindo o uso do preservativo.
Recebemos um recurso na época de cem mil para formamos vinte multiplicadores e
colocarmos em cada area de prostituicdo para trabalhar a questdo da prevencdo e
paralelamente a organizacdo politica [...] pelo entendimento na época que ndo

bastava trabalhar somente a prevencdo, era preciso ter uma identidade forte na
organizacdo politica das prostitutas. (idem)

Apesar das duas entidades serem contemplados por este programa de financiamento,
GAPA e GEMPAC questionavam junto ao Ministério da Saude e a Coordenacdao Nacional de
DSTs/AIDS essa forma de investimento da politica de AIDS no pais. Os motivos desse
guestionamento residiam nas limitacBes percebidas pelas entidades nessa forma de
financiamento e injuncdo do Banco Mundial, dentre elas: a) concentracdo dos recursos no
nivel central do governo, ndo favorecendo a descentralizagdo, gestdo e controle social das
acOes e recursos no nivel local; b) um investimento restrito nas a¢6es de prevencéo, deixando
estados e municipios com a obrigatoriedade de estruturacdo e manutencdo dos servicos de
salde que pudessem dar conta do atendimento a salde dos doentes; b) uma concentracdo
maior de recursos na regidao sudeste, devido a situacdo da epidemia nessa regido e também a
maior capacidade técnica e politica para elaboracdo de projetos e para pressao politica das
organizacOes ndo governamentais dessa regido.

A partir das criticas e avaliacdo dos movimentos sociais, a segunda versdo do projeto
apresentou algumas modificagbes em relacdo a sua operacionalizacdo e passou a
descentralizar os recursos para os estados, onde se criou, no ambito das secretarias estaduais
de salde, as coordenacOes estaduais de DSTsS/AIDS, que assumiram a selecdo e
monitoramento das entidades que receberiam 0s recursos para a execucdo das acOes,
contribuindo para estruturagdo dos programas governamentais locais de DST/AIDS no &mbito
dos estados e municipios.

Um balanco critico sobre a diretriz metodologica assumida pelos projetos financiados
nesse periodo retrata algumas limitagdes. Uma delas refere-se sobre ao modelo tedrico usado
por esses projetos, que segundo Paulilo (1999), ficou centrado na categoria de risco que
compreendida a contaminacdo pela HIV como decorrente da auséncia ou insuficiéncia de
informagdes necessarias para se evitar o contagio. O pressuposto central dessa abordagem
associava a aquisicdo de conhecimento e mudangca de comportamento numa perspectiva

puramente individual e de carater imediato. Neste sentido, bastaria 0 acesso a conhecimentos
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sobre a Aids para que o individuo aderisse as praticas preventivas em que a légica racional

prevaleceria em detrimento de outras dimensdes do comportamento humano.

Nessa abordagem, continua a autora, o risco é concebido como uma caracteristica
individual passivel de mudanca a partir da modificagdo da maneira de pensar e,
conseqiientemente, de agir. Pressupde que as pessoas sejam basicamente racionais e que seu
comportamento seja regido pelo pensamento consciente, colocando ao individuo a capacidade
de perceber, optar e controlar os riscos. A limitacdo desta proposta estaria na crenca
demasiada dos aspectos cognitivos do individuo como orientador de suas praticas sociais,
desconsiderando a questdo cultural, excluindo as influéncias sociais, as interacfes grupais, a
formacdo de consenso, falhando em compreender a idéia do risco como uma resposta

culturalmente tomada e ndo somente pelo que a razao dita.

Ainda sobre o aspecto operacional da execucdo pelas entidades, a critica principal
residiu no carater eventual e residual dos projetos, que ap6s o termino do financiamento, ndo
encontraram meios de sustentar a continuidade das acBes. Também nesse contexto de critica,
a incorporacdo do trabalho das ONGs pelo Ministério da Saude e Banco Mundial, com base
na justificativa do capital social dessas entidades nessa area deveria ser aproveitado pelo
governo, gerou polémicas, tanto fora como internamente a este universo associativo. As
ONGs mais tradicionais e com um perfil politico mais ligado a salde como direito,
questionavam se essa diretriz do Banco Mundial ndo seria uma estratégia de neutralizacdo da
forca politica das organizacdes, através do repasse da execucdo de a¢fes como também uma

forma de transferéncia de responsabilidades estatais para a sociedade civil.

Essa retirada das acdes de prevencao da responsabilidade estatal contribuiu para que a
politica de prevencdo ndo fosse vista como direito a ser respondido pelo Estado, sem um
carater de politica publica e sim de a¢des pulverizadas, descontinuadas e de poucos impactos.

Ja outras entidades viram no acesso a recursos pubicos a oportunidade de fortalecer
sua capacidade de engendrar acOes mais eficazes e de menor custo, garantindo visibilidade

institucional e fortalecimento de sua intervencdo social.

Apesar das avaliagcbes controversas, GAPA e GEMPAC, avaliaram que as acOes
desenvolvidas nesse periodo permitiram uma mobilizacdo social em torno da adogdo de

praticas mais seguras na vida sexual, principalmente ao segmento homossexual e de
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prostitutas. Repercutiram de certa forma na estabilizacdo dos casos de contamina¢do nos
segmentos alvos de sua intervencdo. Todavia, como analisa Szwarcwald (et al 2000), estas
acOes de prevencdo restrita e com enfoque menor para outros segmentos fora do chamado
grupo de risco contribuiram, em certa medida, para o direcionamento da epidemia para outros

grupos sociais como mostraram as estatisticas posteriores.

Avaliaram com positividade a proximidade das organizagdes com 0s 0rgaos gestores
da politica de satde, que contribuiram para o alargamento da concepcdo sobre a doenca,
mudando as estratégias no trabalho preventivo e ajudando na incorporacdo de novos
elementos, resultantes das experiéncias dessas organizacdes, sintetizadas por Bastos (2006):

Valorizagdo das iniciativas e do conhecimento acumulado das préprias
comunidades mais diretamente afetadas; Interlocucdo com os poderes publicos,
sem que isso significasse subalternizacdo ou cooptacao das liderangas comunitarias,
combinando critica construtiva e agdo conjunta, nos casos em que isso fosse
possivel e desejado; Utilizacdo simultanea de recursos da grande midia
(incluindo a realizacdo de campanhas e levantamento de recursos em grande escala)
e de canais informais e de pequena escala, seguindo estes Ultimos os canais
habituais de comunicacdo e debate das proprias comunidades afetadas;
“Publicizacio” da condi¢iio da pessoa vivendo com HIV/AIDS como estratégia
de combate ao preconceito e ao estigma, valorizagdo das singularidades e defesa
dos direitos civis e compartilhamento de vivéncias; Estabelecimento de redes de
disseminacdo de idéias, debate e oferta/intercambio de ajuda material, psiquica e
espiritual-religiosa; Valorizacdo da solidariedade, altruismo, comprometimento
com a esfera publica e dimensdo comunitéria da crise colocada pela AIDS,
enfatizando a transparéncia das acles; Promog¢do de mensagens claras de
prevencdo, com a campanha do sexo mais seguro; Busca de novas alternativas de
tratamento e preven¢do, num didlogo critico com o0s avangos da ciéncia e a
traducgdo desses avangos em produtos e iniciativas concretas. (BASTOS, 2006, p.
48 - 49) grifos nossos.

Outro aspecto positivo dessa aproximacdo ONGs/AIDS e Estado na estruturagcdo da
politica de Aids foi a possibilidade de articulacdo e a troca de experiéncias com outras
entidades do pais, aumentando a capacidade de organizacao e pressdo politica no contexto
local da politica de satde, formando-se redes locais como exemplo o Férum ONGs/AIDS*,
com encontros nacionais de discusséo acerca da politica de prevencao, politica de medicacéo,

pesquisas médicas entre outras tematicas da Aids.

* Em Belém esse forum foi criado em 2001 e hoje é presidido pelo GEMPAC, relinem varias entidades ligadas
as demandas das mulheres e homossexuais com participacdo no Conselho Estadual de Salde feita atualmente
pelo GAPA.
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A relacdo com o Ministério da Salde teve momentos diferentes, quando as
coordenacdes eram pessoas que tinham certa proximidade com os movimentos a
relacdo era mais facil como foi com a doutora Lair Guerra onde participamos de
oficinas de capacita¢cdes nacionais, tivemos assessoramento técnico, porém vieram
outros que foram menos receptiveis as entidades [...] eles precisavam das ONGs para
fazer um trabalho que eles néo sabiam fazer, pois quem tinha o contato com os grupos
eram nos, nds participamos da elaboracdo dos projetos para o AIDS 1 [...] quando
achdvamos que a coisa ndo estava boa, iamos para a discussdo com o Ministério da
Saude..(Lideranga, 60 anos)

A aproximacdo das organizaces com 0s governo locais deu-se mais efetivamente a

partir do deslocamento dos recursos do nivel central para estados e municipios, ajudando a

diminuir a resisténcia desses em aceitar sua responsabilidade com o problema da AIDS. A

partir dai que comecam a receber recursos para investir nas acfes de prevencdo comecam a

ser recebidas e um espaco de negociacdo foi aberto com as entidades que ja vinham

executando projetos nessa area. No entanto ndo livre de tensdes, pois 0s governos ndo tinham

a experiéncia de discutir politicas publicas com a sociedade. As ONGs/AIDS locais

aproveitaram-se das aprendizagens e intercambios com os coletivos nacionais e 0 arcabouco

institucional do direito a saude com suas diretrizes de descentralizacdo, municipalizacdo e

participacdo social para forgar a institucionalidade desse direito, buscando alicergar esses

principios, para dar a visibilidade aos interesses dos soropositivos; e reivindicaram espacos de

negociacdo e interlocucdo com os 6rgdos governamentais na discussdo e formatacdo das
politicas de Aids.

Com a descentralizacdo dos recursos da Aids para o estado e municipios foi preciso

um empenho grande de Brasilia, do Departamento Nacional para fazer entender

para os governos que eles precisam trabalhar com as ONGs [..] essa mudanca nédo

foi facil, porém tinhamos a compreensdo que 0s recursos vindo para 0 municipio

era mais facil o poder publico acompanhar as a¢6es desenvolvidas e também pensar
mais os problemas locais (Lideranga, 60 anos).

A descentralizacdo na relacdo de financiamento das ONGs produziu mudancas

também no universo dessas entidades conforme destaque:

A relagdo com o poder publico, tanto com Brasilia como aqui, exigiu que as ONGs
se enquadra nos critérios de acesso ao recursos, tinhamos que ter CNPJ e saber
elaborar projetos, no entanto surgiram novas ONGs que ndo tinham equipe para
isso, houve treinamento nessa questdo por técnicos de Brasilia e também daqui,
mas me lembro que sé participaram cinco entidades, a maioria ndo foi. Como eles
queriam ter uma relagcdo com poder publico sem entender de politica, porque se eu
ndo venho para discutir aqui, como eu vou discutir em Brasilia, como vou sentar
com o secretario estadual e municipal, se ndo me fortaleco técnica e politicamente.
(Lideranga, 60 anos)
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A exigéncia de uma profissionalizacdo das ONGs em Belém teve rebatimentos
controversos: por um lado, aumentava a capacidade técnica e politica para a execucdo dos
projetos financiados pelo Estado; por outro criava um distanciamento interno no movimento
social na disputa por recursos, gerando questionamentos sobre quem poderia ser considerado
ONGs/AIDS, quem representaria 0s reais interesses das pessoas vivendo com HIV/AIDS e
outros.

N&o é que a gente era contra eles participarem, nosso questionamento era que eles ndo
podiam assumir a fala dos portadores de HIV e nés ficarmos na sombra de sua
representacdo, nés que deviamos gritar, falar, mostrar nossa cara e dizer para o poder

publico nossas necessidades, por somente nds sabiamos o que era viver com a doenca
(Lideranga, 52 anos).

Com base no questionamento da legitimidade politica de representacdo dos interesses
dos soropositivos do GAPA e GEMPAC, surge em 1992, o PARAVIDDA, buscando afirmar
uma identidade ligada as demandas dos soropositivos, assumindo a luta por uma politica de
acolhimento aos doentes que foram sendo abandonados ou ficando 6rfaos pela morte de pais
ou responsaveis. Aos poucos 0 PARAVIDDA ganhou projecdo e se constituiu uma lideranga

importante no campo da politica de AIDS local.

Um balango da relagdo ONGs e Estado permite afirmar que a mesma foi e € marcada
por complexidades, em que convivem diferentes perspectivas de orientacdo e determinacfes
que condicionam essa relacdo. Uma primeira dimensdo € orientada por uma perspectiva de
conflito, de pressdo, de garantia de direitos e controle social, visando a construcao de espacos
de interlocucdo e pressdo da sociedade sobre o Estado; e outra, fundada numa perspectiva de
cooperacdo, baseada na possibilidade do estabelecimento de parcerias com o Estado para a
execucao de politicas publicas. Ambas gestadas e intrinsecamente ligadas ao processo de
producdo capitalista e seus condicionamentos postos ao Estado e a sociedade, que em

contextos especificos, assumem fei¢des diferenciadas.

A primeira orientacdo esteve mais presente nos anos iniciais da epidemia. Esta é
herdeira de periodo de luta por democracia dos anos 80 em contraposi¢do ao autoritarismo do
Estado brasileiro, em que a chamada sociedade civil se diversifica e amplia, forcando o
Estado a criar novas formas de relacionamento com a mesma, condi¢do essencial para que

determinados coletivos sociais pudessem articular uma acdo politica na perspectiva de
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aprofundamento da vida democrética e busca por novos padrdes de cidadania proxima a idéia

do direito ao acesso a riqueza material produzida.

A segunda orientagdo de a¢do das ONGs decorre do contexto no qual o Brasil entrara
efetivamente no circuito de reestruturacdo do capital, marcado pela consolidacdo da logica
neoliberal, pela consolidacdo do ideario do Terceiro Setor e suas decorréncias, como as

mudancas na legislacdo que regulam as relagdes do Estado com as organizagdes sociais.

Desenvolve um papel ideoldgico claramente funcional aos interesses do capital no
processo de reestruturacdo neoliberal, no caso, promovendo a reversdo dos direitos
de cidadania por servigos e politicas sociais e assistenciais universais, ndo
contratualistas e de qualidade, desenvolvidas pelo Estado e financiadas num sistema
de solidariedade universal compulséria (MONTARO, 2008, p. 19).

Essa situagéo trouxe para a atuacdo da ONGs/AIDS locais e nacionais novos elementos
para sua relacdo com o Estado, em que algumas se afastam do discurso da transformacéo
social, presente no projeto societario de fragcbes de movimentos sociais, bem como de algumas
ONGs mais tradicionais, passando a assumir uma postura de aproximacdo com o Estado
pautada em uma relacdo de subordinacéo quanto ao acesso aos fundos publicos para execugdo
de seus projetos, implicando diretamente em sua identidade e papéis a serem assumidos.

No tocante a politica de salde, havia total auséncia de servigos ou programas de
atendimento especifico para os doentes de AIDS. Os mesmos eram atendidos em servicos
publicos em precario funcionamento na década de 80 em Belém, sendo objetos de medo

estigma e discriminagéo.

A partir da proliferacdo da doenca e da pressdo do movimento social, foi estruturado no
Hospital Universitario Jodo Barros Barreto um atendimento ambulatorial de cuidados
paliativos, por ndo se dispor naquele momento de subsidios clinicos e medicamentosos que
pudessem deter a perspectiva de morte iminente. A partir das descobertas medicamentosas, a
pressdo das ONGs/AIDS e a interlocu¢cdo com os profissionais de salde, gestores e
movimentos sociais consolidaram formas de intervencéo e de cuidados a saude dos pacientes,

surgindo novas formas de organizacdo ao cuidado em saude.

Acompanhando a diretriz de descentralizacdo e municipalizacdo da politica de saude as
acOes de saude, foram se ampliagdo no final da década de 90 com a instalacdo dos Centros de

Testagem e Aconselhamento — CTAs, que ofereciam atividades de orientagéo e oferta de
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exames de identificacdo da infec¢do, bem como a criacdo na esfera municipal de um Servico
de Ambulatério Especializado- SAE com atendimento multiprofissional para os doentes, que
tiveram seus resultados ampliados com a utilizagdo dos medicamentos anti-retrovirais no
sistema publico de salde. Todos esses processos tiveram a participacdo direta dos

movimentos sociais.

As politicas de saude foram se materializam em servigos, programas e projetos que
foram fortemente tensionadas por duas correntes de compreensao sobre o papel da politica de
salde, uma que requisitava a salde como direito e responsabilidade do Estado, buscando a
implementacdo e consolidagdo do SUS na regido. E outra inscrita numa légica de redugdo da

intervencdo do Estado, com incentivo a mercantilizacdo da salde.

A dindmica interna dos servicos de assisténcia a salde incorpora também elementos
dessas duas perspectivas, refletindo na consolidacdo de praticas cotidianas de cuidado a
salde, o que resultou no alargamento de concepcdes e inovagBes no processo de cuidado da
salde, como também limitacdes decorrentes do processo de disputa na producédo das politicas

publicas de salde no pais.

Os programas de assisténcia a saude destinados as pessoas vivendo com HIV/AIDS
em Belém expressam avancos politicos na implementacdo do SUS, intervencdo dos
movimentos sociais, conquistas materializadas pela existéncia de servicos especificos para o
atendimento com equipe multiprofissional, a distribuicdo na rede publica dos medicamentos
anti-retrovirais, apoio para diagndstico, municipalizacdo dos CTAs, e regionalizacdo dos
SAEs, dentre outros. Por outro lado, persistem os desafios postos pela contra-reforma no
interior da politica de salde, percebidos na precarizacdo dos servigos e relacdes de trabalho;
concentracdo espacial dos servicos de internacdo e diagnostico na capital do estado;
fragilidade do movimento social no controle social; disseminagéo de valores individualistas e

de gestdo privada do sistema publico de saude.

4.2- Programas de cuidado a saude de jovens vivendo com HIV/AIDS em Belém

Na perspectiva de identificar a relagcdo dos jovens com os servigos de atendimento da
politica de assisténcia a saude as pessoas vivendo com HIV/AIDS, procedeu-se uma analise

acerca da dinamica interna desses servigos no municipio de Belém. Trata-se do Centro de
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Atencdo a Saude em Doencas Infecciosas Adquiridas (CASA-DIA) e da Unidade de
Referéncia em Doengas Infecto-Contagiosas Parasitarias Especiais (UREDIPE). Ambos
desenvolvem programas de atendimento especializado de média complexidade, sendo o
primeiro de responsabilidade da Secretaria de Saude do Municipio (SESMA) e o0 segundo sob
gestdo da Secretaria de Saude Publica do Estado do Para (SESPA).

A CASA DIA, fundada em 1999, oferece os programas de Servico de Assisténcia
Especializada (SAE), Hospital Dia (HD) e Atendimento Domiciliar Terapéutico (ADT) com
atendimento multiprofissional de enfermagem, farmécia, fonoaudiologia, medicina, nutrigéo,

psicologia, servico social e terapia ocupacional.

O atendimento ambulatorial realiza acompanhamento dos pacientes, o HD presta
cuidados paliativos aos usuarios em aguardo de leito para internacdo hospitalar e 0 ADT
atende pacientes em sua residéncia quando os mesmos apresentam dificuldade de locomocéo
que impecam se deslocarem até a unidade, geralmente, acometidos de sequelas fisicas. A
CASA DIA também é responsavel pela dispensa dos medicamentos especificos para

profilaxia ao HIV.

O publico atendido na Casa Dia € residente no municipio de Belém e encontra-se na
faixa etaria de 0 a 70 anos ou mais de idade. Conta com uma equipe de trabalho composta de
3 assistentes sociais, 3 enfermeiros, 2 farmacéuticos, 1 fonoaudidloga, 8 médicos, 3
nutricionistas, 3 psicélogas, 1 terapeuta ocupacional, 6 técnicos de enfermagem e 17
profissionais de apoio (recepcionistas, motoristas, auxiliares administrativos, servigos gerais e
outros). O funcionamento é diurno e atende em média 90 pessoas por dia, estando cadastrados
cerca de 2390 usuarios, sendo 149 jovens na faixa etaria de 14 a 24 anos. Sua estrutura fisica
é composta por 8 salas de atendimento, 6 salas para servi¢os de apoio e administracdo e 9
salas para outros servigcos. O Hospital Dia dispde de 4 leitos masculinos, 3 femininos e 2

pediatricos.

A UREDIPE surgiu como desdobramento do primeiro servigco de atendimento do
Hospital Barros Barreto, ligada inicialmente ao setor de dermatologia. Primeiramente recebeu
0 nome de Unidade de Referéncia Especialidade em AIDS (URE-AIDS) mudando tempo
depois para atender a reivindicacdo do GAPA E PARAVIDDA, devido ao estigma e

discriminacgdo que acometiam aos usuarios que recebiam atendimento neste espaco.
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Com o crescimento da demanda para o servi¢o, a unidade mudou-se do Hospital
Barros Barreto para um prédio situado no bairro do Telegrafo, onde funciona até o momento
atual. A UREDIPE é uma unidade de saude vinculada a SESPA, de média complexidade e
atende a populagédo oriunda dos municipios do estado do Para que ndo dispdem desse servico
no municipio de residéncia®®. No entanto, por problemas no processo de municipalizacio e
pelo grande contingente de pessoas que necessitam de servicos, atende também demandas
provenientes do municipio de Belém.

A unidade dispde de varios programas como o Centro de Testagem e Aconselhamento
(CTA), Servico Ambulatorial Especializado (SAE), Atendimento Domiciliar Terapéutico
(ADT) e Hospital Dia (HD), além de outros servicos de suporte como farmacia, laboratorio
para andlises clinicas, servigo de fisioterapia, terapia ocupacional, servico de audiometria e
fonoaudiologia, nutricdo e radiologia. Atende em dois turnos de trabalho com uma equipe
multidisciplinar composta de assistentes sociais, bioquimicos, enfermeiras, farmacéuticos,
fisioterapeutas, fonoaudidloga, médicos infectologistas, clinicos gerais e endocrinologista,
nutricionistas, psicélogos, terapeutas ocupacionais, técnicos de laboratérios, técnicos de
enfermagem, técnicos de radiologia e profissionais de apoio (recepcionistas, motoristas,

auxiliares administrativos, servicos gerais e outros).

Sobre o quantitativo de usuarios cadastros o nimero de jovens na faixa etaria de 14 a
24 anos, ndo foi possivel contabilizar, devido auséncia de sistema informatizado que
dispusessem esses dados. A estrutura fisica do SAE é composta por 15 salas de atendimento,
sendo 1 sala para atendimento fisioterapico, 1 terapia ocupacional, 1 fonoaudiologia, 1
nutricdo, 1 assisténcia farmacéutica, 1 sala de atendimento radioldgico, 2 para coleta de
exames, 3 para atendimento médico, 1 atendimento psicoldgico, 2 para enfermagem, 1 para
servico social, além de uma recepcéo e arquivo, sala de espera, farmécia, cozinha e um mini-

auditorio.

4.3. O Centro de Atencéo a Saude em Doengas Infecciosas Adquiridas (CASA-DIA)

4.3.1. Compreensao sobre pratica de cuidado

* Hoje o Estado possui 33 CTAS e 08 SAEs para atender 144 municipios. A UREDIPE nessa situago se torna
referencia estadual para o atendimento.
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Na tentativa de compreensdo sobre a concepcdo de cuidado que orienta a conduta
profissional no atendimento aos usuérios jovens na CASA DIA, pode-se identificar uma visdo
majoritaria do cuidado, como um componente essencial na apreensdo da totalidade de
aspectos que envolvem a vida do paciente, negando uma atuacdo restrita sobre a Gtica da
doenca e no uso da medicacdo. Expressa idéias que associam a pratica de cuidado a tarefas de
acolhimento, onde se estabelecem a escuta do paciente com repasse de informacdes e
identificacdo de necessidades para o tratamento, a partir do de interesse de cada ambito
profissional.

A prética de cuidado de saude envolve o acolhimento, a escuta do paciente e seus
problemas, mesmo que seja no &mbito emocional, da familia ou do seu parceiro e, a
partir dessa escuta, posso intervir, tentar ajuda-lo. E também repassar as orientacoes
bésicas sobre sexo seguro, medicagdo, uso do preservativo, habitos saudaveis de
vida, atividade produtiva e do comprometimento com as pessoas que ele se
relaciona, no sentido de ele proteger a si e ao seu parceiro. (Profissional 3)

Ha o estabelecimento de um dialogo sobre a experiéncia de convivéncia com a patologia
pelos usuarios, com vista a percepcdo de suas implicacbes na dindmica de sua vida.
Defendem a necessidade de interlocucdo com outros programas e servi¢os de areas diversas
da saude como a assisténcia social, educacao, esporte e lazer, que possam potencializar as
intervengdes profissionais, reivindicando integralidade e intersetorialidade nas agbes de

salide.

Né&o s6 o tratamento terapéutico de medicamento, mas desde a abordagem inicial, a
demonstracdo que vocé estd ali pra ajuda-lo, para entendé-lo, permitir que este
usuario tenha o dialogo com pessoas soropositivas. Que possam aprender, ensinar e
trocar experiéncia. Possibilitar uma rede de assisténcia ndo sé laboratorial e
medicamentosa, mas grupos de terapia, de oficinas de capacitacdo profissional de
proximidade da familia. (Profissional 1)

Outro elemento que compBe esta compreensdo € o reconhecimento da importancia da
atuacdo multiprofissional que invista no desenvolvimento da autonomia dos usuarios na
conducdo de seu acompanhamento clinico. Entretanto, percebe-se uma idéia de autonomia
direcionada para incorporacéo de valores e obrigacOes sociais esperadas dos individuos numa
sociedade com base no trabalho.

Acho que é um cuidado global, é cuidar de tudo e ter essa abordagem
multidisciplinar. E pensar desde a saude fisica, até a readaptacdo desse paciente pra
que ele tenha uma vida produtiva, para que ele consiga se sustentar, para ele ndo

dependa da sociedade, do governo, pra que ele tenha qualidade de vida. (Profissional
2)
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A nocdo de cuidado expressada pelos profissionais, de um modo geral, aporta
dimensbes que se afastam dos aspectos limitados a doenca e ao tratamento, no entanto,
encontra-se centrada na ideia de uma escuta e dialogo de determinados aspectos da vida do
usuario que podem ajudar ou prejudicar o andamento de seu tratamento. Pouco se verbaliza a
necessidade de efetivagdo de trocas entre os individuos, proporcionando a aprendizagem pelo
intercambio de experiéncias, a construcdo de espacos de organizacdo e estabelecimento de
redes sociais e de protecdo social que possam ampliar o alcance e suporte as necessidades
manifestadas pelos usuarios no processo de atendimento.

As compreensdes sinalizam uma pluralidade de orientagdes que se traduzem na busca de
objetivos diferenciados nas condutas profissionais, que vao deste a assimilagcéo de orientacOes
gerais do tratamento, a obtencdo de qualidade de vida e a insercdo produtiva dos sujeitos,
fragmentando o processo de cuidado e colocando-0 somente numa perspectiva de alcance de

resultados clinicos.

4.3.2. Organizacdo da assisténcia a saude

A politica de saude dirigida a pessoas vivendo com HIV/AIDS em Belém nédo dispde
de um servico de referéncia para atendimento de jovens, como também ndo contempla nos
programas existentes a atencdo para este publico de 15 a 24 anos®, e ainda, ndo considera
nenhuma particularidade, seja de género, etnia ou geracdo. Seguem de modo geral as
diretrizes e normatizac6es técnicas, editadas pelo Ministério da Saude (MS) e a Coordenacao
Nacional de DST/AIDS e Hepatites Virais (CNDAHV), que apenas disponibilizam
recomendacdes clinicas para o atendimento de criangas, adultos e gravidas, devido a
suscetibilidade de ocorréncia de doencas especificas em cada faixa etaria e que exigem acdes
preventivas e condutas médicas diferenciadas.

Ndo ha trabalho especifico organizado para atender este segmento populacional,
talvez tenha uma abordagem de cada profissional. (Profissional 1).*

*® Existe no municipio de Belém um programa de atendimento especifico pré-natal de maes soropositivas
gravidas e para criangas e adolescentes de 0 a 12 anos de idade que sdo portadores de HIV/AIDS na Unidade de
Referéncia Materno Infantil e Adolescente (UREMIA) sob a gestdo da SESPA. Apds os 12 anos podem
continuar seu atendimento na CASA DIA ou na UREDIPE.

*’ Entrevistas obtidas em trabalho de campo no periodo de 29/03 a 05/04/2010. Os depoimentos foram
numerados de acordo com a ordem de concessdo das entrevistas pelos profissionais.
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A organizacdo do atendimento na CASA DIA segue as recomendacbes e
normalizagdes do MS e CNDAHYV; internamente, por um protocolo que determina um fluxo a
ser seguido pelos usuérios no interior do servigo. Seu objetivo maior é integrar o paciente a

rotina da unidade.

Esse fluxo permite um movimento a ser seguido pelos usuérios no interior do servigo,
estabelecendo a ordem de atendimento das diferentes categorias profissionais existentes no
processo terapéutico a ser executado, sendo que cada abordagem se dirige a um aspecto da
doencga de acordo com a formacdo de cada profissional. Apesar da necessidade do olhar
especifico de cada &area de saber, este fluxo é pouco eficaz na concretizacdo de uma
abordagem que possa permitir uma compreensdo de totalidade e a experiéncia singular de
cada sujeito (homem, mulher, crianca, adolescentes, jovens e idosos) sobre sua relacdo com
HIV/AIDS.

H4, no estabelecimento desse fluxo, uma tentativa de compreensdo ampliada sobre as
repercussdes da patologia nas varias dimensdes de vida do individuo, no entanto, esta ndo se
materializa, pois ndo h4 mecanismos internos a unidade que favorecam o encontro entre as
varias visdes parciais numa perspectiva de construcdo de unidade, tornando-se um processo
fragmentado, recortado, com atuacbes isoladas e que ndo atendem de forma adequada as
necessidades dos sujeitos no seu processo de cuidado, gerando abordagens repetitivas e com
sucessivas repeticbes de informacgdes, num processo desgastante e com pouco sentido e

efetividade.

Cada uma vai fazendo a orientagdo em determinado aspecto do tratamento
(Profissional 3).

No momento de entrada do jovem ou de qualquer outro usuario, hd uma preocupacao
de oferecer um ‘acolhimento’. O acolhimento, em certa medida, considera os sentimentos
trazidos pelo usuario, no entanto, acaba reduzindo-se a uma ‘anamnese’ com coleta e repasse
de informagbes que devem ser assimiladas de pronto pelo sujeito, na chegada em um
ambiente desconhecido com rituais e rotinas estranhas ao seu universo de vida, e ainda mais,
com toda a carga emocional desencadeada com a descoberta da sorologia do HIV.

Primeira pergunta é por que vocé resolveu fazer o teste? Depois fazem outras
questdes como: o funcionamento da casa, como estd se sentindo, como tem
convivido, se ele revelou sua situacdo pra alguém. Também questdes que o préprio

Ministério da Saude orienta a relacionar como: orientagdo sexual, tipo de religido,
escolaridade, profissdo e as informacdes sobre HIV/AIDS, o uso de preservativo,
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rompimento de preservativo, todas estas informacBGes sdo dadas no primeiro
momento (Profissional 4).

Sobre o atendimento especifico dos jovens, todos os profissionais relataram considerar
em suas abordagens individuais aspectos singulares desta condicdo juvenil, porém todos
reconhecem os limites da organizacdo do servi¢o para um trabalho efetivo com este pablico
que se diferencia do padréo destinado a todos os outros usurarios. No entanto, mesmo com
essa tentativa de considerar aspectos ligados a vida dos jovens, é perceptivel nos relatos dos
profissionais a priorizacdo da investigacdo de aspectos da vida do jovem que podem
comprometer o ‘sucesso’ do seu tratamento. Os profissionais justificam a adocao desta linha
de intervencdo com a auséncia de uma organizacdo do processo de assisténcia a salide com
foco especifico para o segmento juvenil com orientagbes e capacitacdo continuada e
sistematica dos trabalhadores da saide para o desenvolvimento de uma atencdo que considere
as especificidades e interesses desse publico no cuidado de sua salde.

Né&o existe uma politica formal para separar o adulto-jovem de um adolescente ou
idoso, eles tém necessidades diferentes, mas ndo existe nenhum protocolo de
atendimento que os diferencie [...] No existe nenhum recurso para a abordagem da

popula¢do mais jovem vivendo com HIV, ndo existe uma abordagem diferenciada
para uma populagéo diferenciada (Profissional 2).

Eu procuro trabalhar a questdo do compromisso com o tratamento dele, orientagdo
com a medicacdo, orientar a questdo da pratica do sexo seguro, a questdo da drogas
[...JA minha formacg&o nada teve haver com doencas infecto-contagiosas [...]Jquando
eu vim pra ca ja fui aprendendo com a experiéncia da colega que me passou[...Ja
gente ndo tem nenhuma ferramenta para se trabalhar com jovens, ndo se fez nenhum
treinamento para lidar com a questdo do adolescente com HIV (Profissional 3).

Observa-se a falta de compromisso dos gestores locais da salde com a formacao
continuada dos profissionais de satde, ndo somente para o trabalho com o publico jovem mais
também com todos os usuarios. Este € um discurso recorrente dos profissionais da falta de
preocupacdo em oportunizar aprendizagem que os qualificassem para o trabalho na area do
HIV/AIDS e seus diversos publicos, onde o fazer profissional é apreendido pela
aprendizagem das praticas do outro profissional ja inserido neste campo, com todos seus

limites e fragilidades desse tipo de situagéo.

Um resultado aparente dessa forma de aprendizagem é a assimilacdo de nogdes
estereotipadas sobre o que é ser jovem e a redugdo dos mesmos a comportamentos de
irresponsabilidade e desobediéncia, que dificultam a conducdo do processo terapéutico.
Retirando-lhes a possibilidade de seres ouvidos e de participarem das ac¢fes dirigidas a eles,

atuando numa perspectiva de individualizagdo dos problemas.
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Eles acham que sdo jovens, que sdo potentes, que nada vai abalar a sadde deles [...]
apesar de acharem que estdo numa fase jovem que acha que sabe tudo (Profissional
1).

Sobre os referenciais que orientam a pratica de cuidado com os usuarios jovens ha um
predominio de orientagbes advindas do processo de formagdo profissional e outros
incorporados no cotidiano dos servicos. O instrumento de trabalho utilizado mais verbalizado,
apesar dos diferentes profissionais presentes no espaco, foi a anamnese - identificada como
um dos principais meios que permite ‘conhecer’ o USUArio - e € utilizada de acordo com a
conduta e eleicdo dos aspectos a serem abordados por cada profissional, objetivando
principalmente em informar, corrigir, adequar habitos e propor rotinas para o ‘sucesso’ do

tratamento.

Ha reconhecimento da necessidade de se desenvolver outras técnicas de trabalho para
0 atendimento aos jovens como grupos de discussdo para troca de experiéncias e auto-ajuda;
atividades culturais e esportivas integradas ao processo terapéutico. Porém o0s servigcos nao
dispdem de infra-estrutura fisica e operacional, nem mesmo uma rede de servicos de
retaguarda que possam dar suporte a esse atendimento e ampliar as possibilidades de

intervencdo com os jovens atendidos.

No tocante aos suportes para o trabalho com esse publico, ha uma unanimidade
quando as caréncias decorrentes da estruturacdo do servico, com poucos espagos disponiveis
para realizacdo de outras abordagens que possam ampliar o olhar sobre os jovens e suas
demandas, além da falta de outros profissionais que possam contribuir com outros saberes
nesse processo. Faltam metodologias de trabalho como os grupos operativos, educativos,
culturais e outras atividades que potencializem as interacdes e o0s interesses dos jovens no

espaco da unidade.

4.3.3. Relagbes com 0s usuarios jovens

A nossa abordagem é realmente s6 no consultdrio, a grosso modo em 80% dos casos
é na consulta (Profissional 2).

E no consultério o primeiro espago de relagdo. N6s ndo temos grupo, as vezes eles
vao pegando a gente pelos corredores para falar alguma coisa, entdo € um espago
que vai servindo também. Fora isso, temos os momentos de festas, que vocé ndo esta
s0 como profissional, mas também como participante, geralmente sdo festas que
existe interacdo entre pacientes, os préprios funcionarios, servidores e os familiares
(Profissional 4).
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As relacbes entre profissionais e usuarios se estabelecem, em sua maior parte, no
consultério, que se torna no Unico espaco e oportunidade de maior contato face a face entre
usuarios e os profissionais. Ha outros escassos momentos de encontros, que sdo aproveitados
para outras interacbes como 0s eventos comemorativos realizados na propria unidade,

oportunidade para manterem também um contato mais proximo das familias dos atendidos.

Quando se aborda a possibilidade desse contato para a criacdo de vinculos entre
usuarios e profissionais, ha consciéncia por parte dos profissionais da limitacdo desse
processo, agravando-se ainda mais quando este momento se torna apenas em um processo de
sondagem, onde se examina, se pesa, se pergunta e se prescreve. Outro aspecto identificado é
a dificuldade demonstrada por alguns profissionais em dialogar com o usuario, notadamente o
usuario jovem, quando este mantém postura de siléncio, sem interesse em interagir no
ambiente do consultorio.

As vezes, eles vém para ca e ficam calados ndo querem falar conosco [...] tem

pessoas que tem disponibilidade para falar, nem todos estdo disponiveis, a doenga
influencia muito esta questéo (Profissional 3).

Esta situacdo tem implicacdes na esséncia do processo de cuidado que estd sendo
oferecido para esses jovens. Ndo ha eficacia total em uma acdo de cuidado que ndo coloca
como eixo central do processo terapéutico o atendimento dos interesses e necessidades do
paciente, se relacionado de forma desinteressa e visando resultados praticos preconizado pelas
exigéncias do tratamento e pelo servico. Isto fica mais evidente quando indaga-se sobre a
forma de participacdo e nivel de envolvimento dos jovens nas decisdes referentes ao seu plano
de tratamento.

Especificamente eu ndo tenho nenhuma abordagem especifica para jovem, é claro a

gente busca focar com o jovem. Eu tento que ele siga um padrdo adequado que vai
ser bom para ele, porque eu sei que vai ser bom (Profissional 1).

Depende do jovem, aqueles que sdo mais independentes, decididos, eles tomam a
frente do tratamento, faz a consulta, toma medica¢do, vacina [..],j4 0s outros sdo
muito dependentes da familia (Profissional 2).

Paciente bom € o paciente aderente, ele é um paciente obediente, vem todo més
diretinho (Profissional 3).

Eles tém toda liberdade pra colocar [...] processo de consultério € uma construcao
ndo uma imposicéo (Profissional 4).

Na construgéo do plano de atendimento dos jovens, percebe-se uma centralidade do

saber do especialista, daquilo que no seu ponto de vista € mais adequado e deve ser seguido
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pelos jovens, cabendo ao usuario apenas confiar, aceitar e seguir o que foi determinado. Néao
se observam muitas oportunidades para a expressdo e a vocalizagdo do usuério nesse

processo.

Sobre os elementos considerados para a construcdo do plano de tratamento dos jovens,
existem posicOes diferentes sobre este aspecto. Ha profissionais que consideram apenas
elementos restritos ao seu interesse profissional em particular, outros que elegem aspectos que
fogem de sua area de formacdo, todos estdo intrinsecamente ligados ao processo de
adoecimento e ao tratamento, outros em menor numero, interessam por fatores da vida
cotidiana dos usuarios, pois estes interferem nas possibilidades de enfrentamento dos

rebatimentos clinicos, emocionais e sociais da doenca. .
Vejo a questdo da moradia, porque muitos moram em casa gque nao tem saneamento
bésico, eu busco a quantidade de pessoas que moram na casa, se tem filhos, quem

cuida deles, entdo a questdo do medicamento, se ja toma [...] no final da conduta ver
com eles o que se pode melhorar [...] (Profissional 1).

Eu sempre levo em consideragdo, a vida do paciente, se sai & noite, se tem namorado
(a), se pretende ter filhos, se faz ou pretende fazer alguma faculdade, se ele que sair
de casa, adequando ao maximo como ele vai levar a vida dele. (Profissional 02)

Na organizacdo do processo de trabalho, ha a persisténcia da centralidade da atividade
médica, com estabelecimento de fluxo que privilegia o contato prioritario do usuério como
médico como o mais importante, deslegitimando os outros profissionais e dificultando a
valorizacdo de seus saberes, reduzindo sua potencialidade de contribuicdo no processo de
atendimento, bem como a mudanca de concepc¢des e praticas no interior dos servigos de
salde, percebendo-se ainda uma forte influéncia de uma visdo de medicalizagdo do processo

salide-doenca.

Mas em relagdo ao plano terapéutico quem estabelece é o médico [...Jacho que
ajudaria se tivesse a colaboragdo em alguns casos, aqueles que tem mais dificuldade
de adesdo[..Jtem uns que tem dificuldade com outras questdes como droga, essas
coisas, talvez ajudaria conversar com o médico e discutir essa terapéutica com ele,
mas isso ndo acontece na pratica, o0 médico decide, ele pega os remédios e pronto
(Profissional 3).

4.3.4. Percepcao dos trabalhadores sobre o atendimento desenvolvido

O primeiro ponto sobre esse aspecto foi a identificacdo do tipo de reconhecimento dos

profissionais aos jovens. Como foi colocado anteriormente, os profissionais geralmente
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percebem os jovens por uma dimensdo de vulnerabilidade (de acordo com Castro e
Abramovay (2005)) demarcada por formas de conduta e insercbes em experiéncias

prejudiciais como o uso de drogas e comportamento sexual irresponsavel.

A grande maioria dos jovens atendidos sdo jovens na faixa etaria de 15 a 24 anos,
talvez uma predominancia masculina [...]sdo jovens homossexuais que transam sem
preservativo, que usam drogas, que fazem tatuagem[..]Jsdo jovens mdes que
descobrem na gravidez que sdo soropositivas... (Profissional 1).

E uma pessoal que ja cresceu com o HIV[..]é uma populacdo que infelizmente ndo
acreditava que pudesse pegar o HIV, por algum motivo criou uma ilusdo que se
pegasse a doenca ndo ia ser dificil de conviver com ela... (Profissional 02)

Em sua maioria, os profissionais percebem 0s sujeitos jovens como sujeitos imaturos,
com pouca capacidade de auto-cuidado e gosto pelo perigo. Em relacdo a AIDS, a
modificagdo de sua configuracdo de uma doenca letal a doenga cronica, a partir dos efeitos do
uso do coquetel, produz uma diminuicdo da preocupacdo com um possivel contagio, nao
somente dos jovens como também dos adultos, abrindo mados do uso de mecanismos de
prevencao.

Outro aspecto presente no cotidiano dos servicos é a dificuldade de interpretacdo de
fatores ligados a questBes de género na construcdo das relagdes das jovens e seus namorados e
maridos, resultando no aumento da infec¢do nesse segmento e na culpabilizagdo individual

das mesmas pelo processo de infecc¢éo.

Eu atendi uma jovem que tem 19 anos que hoje esta gravida, onde ela teve
um relacionamento por trés anos, que foi o primeiro parceiro sexual dela,
acontece que ela nunca usou preservativo porque ele dizia que ndo era a
primeira vez dela, enfim, ela nunca usou preservativo com ele. Terminou
com este rapaz, e comegou a namorar novamente e engravidou. Durante a
gravidez ela veio saber, que seu namorado anterior ja tinha HIV ha cinco
anos, fazia tratamento aqui, porém foi somente quando ela descobriu e que
ele veio falar com ela (Profissional 1).

Sobre as demandas trazidas pelos jovens no processo de atendimento, segundo 0s
profissionais, ndo ha diferencas das demandas de outros grupos. Demonstram preocupacao
com suas relacdes afetivas, suas praticas sexuais, 0 compartilhar de sua condi¢cdo com seus
familiares e parceiros. Surgindo questdes acerca de como vou viver com esta doenga? Vou
poder namorar? Ter filhos, estudar? Muitas dessas demandas sdo secundarizadas nos
resultados esperados na relacdo de cuidado.

O principal resultado é ele aderir a medicacdo. Aderir ao tratamento e ficar bem
(Profissional 3).
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A principio espero que eles passem para mim o que eles tém dividas, entdo assim eu
posso primeiro esclarecer as davidas, depois focar mais na minha area na questdo
dos cuidados e no uso do preservativo... (Profissional 1).

Espero manté-los saudaveis, terem uma vida produtiva onde possam fazer faculdade,
constituirem familia, que continuem suas vidas. (Profissional 2).

Ndo somos nos que temos que esta determinando, sdo eles que devem determinar
[...] sdo pessoas que tem HIV, mas sdo pessoas que tem 0s mesmos direitos e
obrigacdes que outras pessoas[..]Jo fato dela ter a doenca ndo a impede que ela
estabeleca outras relagGes sociais (Profissional 4).

Apesar da verbalizacdo do reconhecimento e importancia de colocar os desejos e
necessidades dos jovens como diretrizes na definicdo e orientagdo da conducdo do seu
processo de tratamento, os objetivos esperados pelos profissionais em sua intervencéo
expressam uma preocupacao central com a manutencdo da salde dos jovens para que possam
continuar seguindo seu curso de vida. No entanto, a concretizacao disso passa pela aceitacédo
inconteste das orientacGes e recomendacdes ditadas.

O nosso objetivo é realmente que eles entendam o que é o tratamento em si [...Jque
tenham mais cuidado com sua saude, para que ndo adoecaml[...] que sigam as

recomendagdes]...Jque entendam o qué podem esta fazendo no dia-a-dia para que
possam manter bom estado de salde (Profissional 1).

Sobre os limites encontrados para a consecucao desses objetivos, sao apontadas algumas
dificuldades postas na organizacdo do trabalho para atencdo aos jovens. Primeiramente ha a
queixa da auséncia de uma politica especifica para o cuidado com jovens vivendo com
HIV/AIDS com disponibilidade de aportes tedricos, instrumentais, metodoldgicos e
formativos para intervencdo especifica.

Ha limitacdo da estrutura fisica, que ndo contribuiu para ampliar as possibilidades de
contato e interacBes que fujam do padrdo restrito ao atendimento no consultério e impede a
construcdo e desenvolvimento de outras formas de cuidado com préaticas mais coletivas e com
a participacdo dos usuarios. Soma-se a este aspecto a caréncia de profissionais em numero
suficiente e com formagéo para este tipo de trabalho.

Ha componentes intersubjetivos que identificam resisténcias, tanto por parte do
profissional (que ndo demonstra vontade de realizar um trabalho noutra perspectiva) quanto
dos usuarios jovens (que ndo percebem a importancia de outros formatos de relagdo com o
servico de saude) também pela dificuldade do servigo em efetiva-los.

Eu achava melhor que os jovens que estdo entrando no servico participassem de

grupos, porque no grupo é mais facil trabalhar, porque ndo é um profissional falando
sobre uma determinada doenca, sobre determinado viver, sdo as pessoas que passam
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por esta experiéncia e que vdo estar falando e sdo muito mais valiosas do minha
fala... (Profissional 4).

N&o ha uma equipe de trabalha exclusiva para trabalho com jovens, aqui nés somos
um profissional por cada area, em alguns casos tem dois, mas a maioria € um
profissional, e assim fica dificil porque vocé tem outras demandas de trabalho e ndo
tem como vocé se voltar pra fazer um trabalho especifico para um publico especifico
(Profissional 1).

4.4. Unidade de Referéncia em Doencas Infecto-Contagiosas Parasitarias Especiais
(UREDIPE)

4.4.1. Compreensdo sobre pratica de cuidado

A compreensdo sobre a pratica de cuidado dos profissionais da UREDIPE reflete
posicOes que se aproximam da CASA DIA. Alguns o situam na dimensdo intersubjetiva dos
relacionamentos entre os sujeitos, na disponibilidade de escuta e empatia na interacdo com o
outro. E outros ampliam estas dimensdes, apontando a necessidade de mudancas no processo
de abordagem com os usudrios, na estruturacdo e organizacdo dos servigos, bem como
incentivo a organizacdo politica para reivindicacdo de politicas publicas que possam dar
retaguarda e sustentacdo as varias dimensdes de vida dos usuarios. Como também
requisitando o afastamento de uma atuacdo restrita a patologia e suas implicacdes clinicas,
buscando uma perspectiva de totalidade.

Cuidar € tentar ajudar as pessoas, com base numa formacao tedrica e pratica, vendo
como vocé pode aliviar o sofrimento. E um processo onde o profissional e a pessoa
precisam estar engajados é ajuda-la a viver melhor, que crie melhores condicGes

para sua vida, condicGes praticas que vao fazer alguma diferenca, que haja mudanca
positivas (Profissional 1).

Cuidado no meu ponto de vista seria acolher, seria 0 acolhimento daquela pessoa,
daquele jovem enquanto um ser humano normal, acolher e junto com ela construir
um plano terapéutico em todos os sentidos, como terapia e qualidade de vida e
auto-estima, que ela possa encarar essa situacdo nova da forma possivel. Entdo essa
pratica de cuidados seria ndo s6 eu chegar aqui, preencher o protocolo e mandar ir
para casa. Pratica de cuidado envolve além da terapéutica clinica ou
medicamentosa, toda uma conversa, toda uma escuta dos profissionais de saulde
vendo no paciente, uma pessoa, um cidaddo, uma histdria de vida... (Profissional 4).

E todo o processo que vai garantir que os pacientes e os profissionais possam
perceber que a salde e a doenca estdo interligadas, entdo vocé ndo pode tratar a
doenca sem entender a politica de salde, a politica educacional, as politicas
publicas de um modo geral (Profissional 3).

Essas formas de compreensdo expressam que o processo de intervencdo profissional
deva assumir uma dimensao educativa na perspectiva de compreensao por parte dos usuarios

de seu processo de adoecimento, de seus rebatimentos e sua interligacdo com as precarias
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condicdes de vida e negacdo de direitos, bem como a necessidade de revisdo das praticas
interventivas com os sujeitos jovens.
Eu acho que o atendimento em salde deveria prescindir de um processo de
educativo numa dimensdo mais politica que pudesse trazer a reflexdo sobre a
politica de educacdo, do saneamento basico, da garantia de alguns beneficios

assistenciais e previdenciarios que sdo importantes para a vida desses sujeitos
(Profissional 3).

Por nos termos muito tempo de servico, nds aprendemos muita coisas novas que
poderiam ser usada na intervengdo com os grupos, no entanto a rotina do dia-a-dia e
a precariedade do atendimento de saude, nds coloca dificuldades que vai fazendo
nds perdermos a motivacao... (Profissional 2).

H& consciéncia que o estabelecimento dessas dimensdes no cotidiano de trabalho
esbarra em diversos obstaculos, um deles é a cultura, ja assimilada pela maioria dos usuarios
de que o servico publico é despersonalizado, arbitrario, burocratico e desumano, que néo
trabalha com o individuo na perspectiva de sujeito de direito. Como também fragil
consciéncia dos sujeitos sobre cidadania, cada vez mais submetidos a condigdes de
desigualdade que dificuldade uma postura de reivindicacao para um atendimento digno.

Uma vez eu atendi um paciente onde eu o ouvi do inicio ao fim num acolhimento
legal. Claro que é dificil fazer isso sempre, pois tem toda uma demanda de usuarios
aguardando atendimento Este paciente era vendedor ambulante em dnibus, apés o
atendimento ele me agradeceu tanto, deu-me doces, entdo falei para ele, o que eu
estou fazendo ndo é um favor e um direito seu de ser bem atendido, de ser bem
recebido, eu ndo estou fazendo favor. Vocé é um cidaddo e tem direito de receber
um bom atendimento em qualquer lugar. VVocé ndo deve estd mendigando por um
servigo de salde. Entdo ele falou assim; ‘eu sei disso doutor, mas mesmo assim eu
quero te agradecer, ndo é todo lugar que atende a gente assim’. Mas vocé ndo
precisa me dar esses bombons. Infelizmente é isso que acontece? Eles estdo

acostumados a levar muita ‘porrada’ na vida deles, entdo quando a gente trata o
paciente bem eles percebem a diferenca (Profissional 4).

Outro problema é a persisténcia de uma abordagem sobre o HIV/AIDS que ndo
promova uma compreensdo da doenca como uma condicdo de adoecimento que comporta
varias dimensdes da vida do sujeito. Ainda ha intervencBes baseadas na perspectiva do medo
da morte, refor¢cando velhas e novas rotulagdes para 0s que ndo se encaixam nos padrdes de
conduta no tratamento desejado. A massificacdo do atendimento sem considerar as
particularidades dos sujeitos, suas diferencas e necessidades € outro elemento limitador neste

processo.

O deslocamento da epidemia de AIDS para populagdes empobrecidas tem mostrado
duas dimensdes que precisam ser articuladas nos servi¢os de saude. Primeiro a falta da

garantia de condigdes de vida que possam dar suporte ao seu processo de tratamento como a
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renda, alimentacdo, saneamento, moradia, transporte e outros que sdo essenciais a recuperacao
e continuidade de vida. Segundo o enfraguecimento da pressao social sobre o Estado na busca
de politicas publicas, o acesso a servicos e beneficios sociais € dificultado e reflete num

distanciamento dos movimentos sociais do cotidiano dos servicos.

Hoje ndo conseguimos avancgar na questdo dos direitos sociais desses pacientes, no
inicio da unidade tinhamos um grupo de pacientes aqui que faziam reuniGes
semanais, avaliavam o tratamento, a postura de alguns profissionais, as
possibilidades de aumento de leitos de internag8o, possibilidade de vale transportes
para o deslocamento dos usuarios. Esse grupo cresceu encampou algumas lutas em
parcerias com o PARAVVIDA, porém Belém é uma das capitais que ainda ndo
conquistou a isenc¢do tarifaria para os pacientes no transporte urbano, fazendo com
que o0 usuario que esta desempregado fique com seu tratamento prejudicado por ndo
poder vir para a unidade fazer seus exames e consultas. Por qué? Porque nos ainda
ndo conseguimos nds organizar para ampliar conquistas, porque o que eu vejo hoje
¢ que os grupos que se formaram para garantir interesses coletivos, hoje defendem
seus interesses individuais (Profissional 3).

Esse refluxo do movimento social ligado a questfes da epidemia de HIV/AIDS no
municipio de Belém, repercute no nivel das conquistas que possam estar contribuindo para
um melhor acesso aos servi¢cos de saude e continuidade do tratamento, além de uma fragil
pressdo e vigilancia contra violacGes de direitos que foram duramente conquistados. Esses
fatores, combinados a pauperizacdo da maioria dos usuarios do servigo, produzem efeitos
drasticos que alimentam o processo de abandono do tratamento, Gbito, novos contagios e
precarizacdo dos servicos de salde.

A inclusdo nos beneficios previdenciarios estd muito mais criteriosa hoje. Nao se
tem politicas pablicas de inclusdo no mercado de trabalho para esses pacientes, além
da exigéncia de algumas empresas de submeter a testagem do HIV  seus
empregados. Ai me explica como é que uma populagdo pauperizada, como nossos
usuarios, vai conseguir dar conta de um tratamento que exige que se tenha retorno
mensal de no minimo duas vezes, que tenha boa adesdo ao tratamento. Entdo néo é
jogar dinheiro publico pela janela? [..] o mais triste disso tudo é que essa situagdo
esta se cristalizando. A gente trabalha em condicfes extremamente adversas para
que o paciente tenha uma verdadeira adesdo. O que € isso vai gerar ? Sofrimento.
Como o paciente vai responder? Ele vai responder com desinteresse que passa nao
somente pelo abandono, pela negligéncia no uso do medicamento. Porque se eu nao
estou bem, eu vou ser uma pessoa feliz ou infeliz? E se eu sou infeliz, eu vou ter
cuidados ou ndo com o meu par? Entdo isso vai fazer com que o meu
comportamento seja de usar ou ndo o preservativo? As pessoas infectam o outro por
qué? Por caréncia por todas estas caréncias (Profissional 3).

4.4.2. Organizacao da assisténcia

Constata-se também na UREDIPE a inexisténcia de programa ou projeto especifico

para o atendimento aos jovens usuarios, sendo realizado apenas uma abordagem individual de
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cada profissional, buscando um olhar especifico para a situacéo dos jovens. Também indicam
que a organizacdo da assisténcia segue normativas técnicas do Ministério da Saude e
Coordenagdo Nacional de DST/AIDS e Hepatites Virais e um protocolo técnico construido
pelos profissionais da unidade. No entanto, o0 mesmo nao diferencia o atendimento por

nenhum critério. Todos 0s usuarios sdo considerados adultos e atendidos de forma igual.

Trabalho aqui ha cinco anos e ndo fiz nenhuma capacitacdo, mudou o perfil da
populacdo atendida, o nimero de mulheres, de jovens e idosos aumentou. A gente
faz trabalho de adeséo ao tratamento, mas essa adesdo acaba sendo comprometida
porque ndo trabalhamos numa perspectiva de compreensdo da realidade desses
grupos. Temos uma formacao académica e ela vai ter tentar alcancar o objetivo que
é que o paciente entenda o tratamento, entenda o diagndstico e faca uma boa adesdo
ao tratamento. Porém essa formacdo ndo prepara para uma pratica profissional
voltada para a especificidade, linguagem comportamento de cada grupo. Porque o
idoso vai responder diferente do jovem ao tratamento. A SESPA ndo nos capacita
para essa abordagem diferencada e fica a responsabilidade e interesse de nés
buscarmos os instrumentais para dar conta da mudanca do perfil epidemioldgico da
doenca, onde o jovem carece de uma compreensdo e um instrumental mais amplo
na dindmica de trabalho com ele. Nem os médicos, nem os enfermeiros, nem 0s
outros profissionais tem essas ferramentas, tudo é igual, é como se fosse todo
mundo igual. E como se toda faixa etaria se comportasse da mesma maneira, e nio
é (Profissional 3).%¢

Apesar da afirmacéo da celebre frase, de que cada caso € um caso e que as pessoas tém
necessidades diferentes, mesmo que convivam com o mesmo problema de salde, essa
abordagem fica a critério Unico e exclusivo do interesse e perspectiva do profissional. E
geralmente gira em torno da necessidade de indicar a melhor conduta clinica, identificando
fatores pessoais e familiares que possam interferir no “sucesso” do tratamento, atraves da
criacdo de um ambiente favoravel para estabelecimento de escuta e aproximacdo entre
usuarios e profissionais.

Nos tentamos fazer um atendimento com base na escuta, tenta identificar a relagdo
familiar se ele dividiu o diagnoéstico com a familia. Tentamos junto com ele trazer a
familia para o processo de tratamento, porque entendemos que é importante.
Recentemente temos tido um nimero maior de adolescente de 18 a 24 anos e 0 que
temos observado é que eles ja vém acompanhados da familia. E tentamos
sensibilizar para a importancia do tratamento, pra inclusdo da familia no tratamento

e que eles facam adesdo ao uso de medicacdo e continue, a estudar, a buscar
formac&o profissional (Profissional 3).

Sobre as referéncias que orientam a conduta profissional nas praticas de cuidado, essas

se restringem, na maior parte, aos subsidios da formacdo académica de cada profissional.

“® Entrevistas realizadas em pesquisa de campo no periodo de 05/04 a 30/04/2010 na UREDIPE e foram
numeradas de acordo com a sequiéncia de realizagao.
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Sendo que alguns aportam suas intervencdes privilegiando, em graus diferenciados, aspectos
ligados & dimensdo bioldgica da patologia e de suas relagdes pessoais, familiares e sociais.
Apesar da requisicdo dos contextos de vida dos jovens e a afirmacdo da necessidade de
articular uma dimensdo politica aos mesmos, proporcionando o exercicio critico de seus
problemas e necessidades, a intervencdo permanece centralizado na busca da adesdo ao

tratamento.

Neste contexto, a escuta € citada pelos profissionais como suporte para o trabalho
realizado, como um instrumento fundamental para a relacdo de cuidado. No entanto, o
processo de dialogo descrito transforma-se numa anamnese com indagacdes sobre a historia
de vida do usuario e no repasse de orientacdes que julgam necessarias para a assimilacdo e

continuidade do tratamento.

Também ha o reconhecimento da importancia da equipe multidisciplinar no processo
de cuidado, em uma engrenagem de olhares e agdes que podem contribuir para compreensao
mais ampliada e um atendimento mais eficaz aos jovens. No entanto, ainda se percebe um
processo muito recortado e fragmentado, em que cada profissional intervém num ponto do
processo a partir de seu saber especifico, carecendo de uma visdo de totalidade sobre cada
situacdo e as conseqliéncias que as intervengdes produzem na vida dos usuarios.

Hoje com certeza, hoje tem na equipe varios suportes para nosso trabalho, o
psicélogo, assistente social, a prdpria enfermagem. No caso da enfermagem é
importante falar um pouco métodos preventivos para evitar a recontaminagdo
porque percebo que eles ndo tém informag&o sobre esse aspecto. A psicologia ajuda
muito no trabalho da auto-estima, o assistente social ajuda no suporte, pois a grande
parte dos usuérios sdo pessoas pobres, que ndo tem recursos, as vezes ndo tem o

vale transporte pra voltar pra casa, pra mim a equipe multidisciplinar € um suporte
importante (Profissional 4).

Essa fragmentacdo do processo de trabalho imp&e limites a uma compreenséo tanto da
totalidade, que aquele jovem se insere, como de sua particularidade, porque cada um vive sua
propria experiéncia de juventude que é determinante e determinada por condi¢fes objetivas e
subjetivas produzidas no interior da sociedade e dos grupos e contextos especificos de
insercdo dos jovens. Deslocada da analise desses contextos, as praticas desenvolvidas seréo
ineficientes, ndo traduzindo em beneficios e até mesmo sendo prejudicial a vida dos mesmos

como no relato abaixo:
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Chegou um jovem comigo que me chamou muita atencdo, ele esta cabisbaixo,
quieto e pouco falava, perguntei o que ele queria ele me dizer que queria
preservativo, entdo perguntei por que ele estava assim. Disse que estava triste por
ele iria iniciar a medicacdo para o virus, entdo fui conversando mais com ele e fui
descobrir que ele consumia drogas ha algum tempo. E depois fui me atentar que a
medicacéo prescrita para ele poderia fazer uma interagdo muito séria e acho que o
profissional ndo teve tempo de saber dessa situagdo, a pesar de que o mesmo ja faz
tratamento ha dois anos aqui (Profissional 3).

A presenca da equipe multidisciplinar acaba n&o resultando numa atuagéo
interdisciplinar, em que cada especialista dialogue com 0s outros saberes postos nesse campo
de trabalho, criando intersecdes e interacBes entre 0s varios saberes. Acaba por reduzir-se a
um amontoado de profissionais atuando num mesmo espago, com pouco ou nenhuma
interacdo, sem possibilidades de intersecGes e cooperacdo eficaz. Algo que ajudaria nesse
sentido seria o0 estabelecimento de metodologias de atendimento que privilegiassem o
encontro entre sujeitos, onde pudessem se deixar penetrar e se enriquecer pela visdo do outro,
pactuando agdes conjuntas, avaliando as intervencdes e propondo novas possibilidades,
superando as visdes compartimentalizadas e os conflitos nos processos de trabalho.

Outro elemento importante seria o estabelecimento de fluxos e rotinas de atendimento
que privilegiam a abordagem coletiva dos profissionais e a participacdo dos usuarios do
servico, além de uma politica de capacitacdo para os profissionais que estdo diretamente na
assisténcia aos jovens, bem como o fortalecimento politico dos usuarios aumentando sua
capacidade de pressdo e participacdo nas decisdes sobre a organizacdo da assisténcia a saude
da unidade, aproximando-0s dos movimentos e grupos sociais de defesa de seus interesses.

4.4.3. Relagbes com 0s USUArios jovens

Também na UREDIPE, o espago para a construcdo de relagGes entre profissionais e
usuarios € o consultério, sendo o lugar privilegiado para o contato mais préximo entre 0s

sujeitos no interior do servico. H4 um grupo de adesdo®, onde tenta-se ampliar a

* Este grupo tem objetivo principal a identificacdo de situaces que interferem na continuidade do tratamento
pelos usuarios, levando-os ao abandono do tratamento. Pretende ser um ambiente educativo, com trocas de
experiéncias entre os participantes, para a melhora da compreenséo da doenca, de seus rebatimentos, cuidados e
condutas a serem assumidos pelos pacientes. No entanto, funciona de modo precario com a iniciativa individual
de alguns profissionais que assumem a operacionaliza¢do do mesmo.
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possibilidade de proximidade e um contato mais estreito com sujeitos envolvidos no processo
terapéutico, no entanto, ainda funciona precariamente, sem um planejamento e suporte

material para sua realizacéo.

A organizacdo da assisténcia é centralizada na consulta médica como evento principal
e mais importante do processo de cuidado em saude. Apesar de haver o reconhecimento por
parte de alguns profissionais da necessidade de estruturacdo de novas possibilidades de
interacd0 com 0s usudrios, principalmente os usuarios jovens, isto ndo é assumido como
projeto coletivo, havendo certo estranhamento deste tipo de atividade na rotina dos servigos
de saude.
Aqui devia ter um teatro para jovens, deveria ter um professor de educacéo fisica
para o esporte, uma pessoa que trabalhasse mais a arte com eles (Profissional 1).

Montar grupos de jovens, para poder discutirem as suas tribulagBes, trocar
experiéncias.Ter um grupo de adesdo que possa discutir, fazer trabalhos junto com
eles, de repente desenvolver alguma formacéo profissional, trabalhar a auto-estima,
suas historias de vida (Profissional 4).

Ha posicdes que acreditam que esses tipos de abordagens ndo comportariam as
finalidades e propositos da assisténcia a satde. Todavia, a nocdo ampliada de salde solicita a
incorporacdo dessas e outras dimensdes aos servicos disponiveis em uma rede integrada e

necessaria a recuperacdo e promocao da salde.

A UREDIPE mantém um contato com grupos jovens fora da unidade através de
realizacdo de palestras para prevencdo ao HIV/AIDS em escolas publicas quando é solicitado,
ndo sendo algo assumido e planejado pela unidade. Ndo percebe esta atividade como um
potencial de articulagdo com a comunidade, como também um exercicio para 0
desenvolvimento de habilidades, de aprendizagens sobre a condi¢do juvenil que contribua

para a comunicacao e relacdo com 0s jovens na unidade.

Mesmo quanto o contato é mais proximo a abordagem em sua maior parte, fica
condicionada aos interesses e as exigéncias do conhecimento e condugfes de certos aspectos

do tratamento.
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Dar para estabelecer um vinculo na consulta se eles ficam por um periodo maior
para trabalhar a questdo emocional, a questdo familiar e outros aspectos da sua
vida, fazendo uma abordagem melhor, uma intervencdo melhor. Fora isso, fica
restrito a informacao para ele entender melhor o problema que ele esta vivenciando.
A AIDS ¢ a realidade dele agora, uma pessoa que vive com AIDS hoje, entdo temos
que trabalhar muito mais coisas, 0 que esta por tras disso, 0 que esta por tras dos
problemas, o que faz chorar, porque a pessoa ndo chora s porque tem o HIV, s6
porque tem AIDS (Profissional 1).

Por mais que sejam levantadas informacBGes sobre seus varios contextos de
pertencimento de vida, numa tentativa de conhecer um pouco mais 0S usuarios jovens, a
construcdo do plano de cuidado ndo considera esses aspectos. Como também ha pouco ou
nenhuma participacdo do usuéario na tomada de decisdo da definicdo de prioridades e
necessidades a serem contempladas nesse plano. Resultando em pouca ou nenhuma adeséo ao

mesmo, pois ndo é dado oportunidade de negociacao.

O processo de tratamento é muito perverso, ele ndo é um processo discutido, ele é
muito trabalhado na perspectiva do medo. A maioria dos profissionais ndo trabalha
a compreensdo da doenca, do que é, do que pode ser, de como pode evoluir, 0
paciente ndo compreende o que ele tem, ele teme o0 que ele tem. E entre vocé ter
medo e compreender existe uma grande distancia. A atendi um paciente hoje,
quando ele chegou, antes dele entrar eu li seu prontuario, no atendimento anterior
ao meu o profissional registrou que o mesmo queria receber seus medicamentos,
porém ndo vinha a unidade ha um ano, ele afirmava que tomava a medicagdo
correta, porém tinha um amigo que ndo tomava seus medicamentos e as sobras ele
fazia uma reserva quando faltava o dele ele usava do amigo. Fiquei preocupado,
pois era a mesma fala do ano anterior. Entdo perguntei por que voltou hoje? O que
é que vocé quer? Falou que queria seus remédios. Comecei a fazer uma reflexao
sobre porque precisava levar o remedio, fazendo umas afirmagdes como o
importante ndo era levar o remédio, o importante € ele querer tomar. VVocé acha que
deseja tomar o remédio? E isso que vocé quer? Num determinado momento ele
falou assim para mim, a senhora ndo devia falar isso pra mim a senhora deveria me
incentivar a tomar. Para vocé ver como a cultura do mandar e muito forte. Peguei se
quando a mediacao foi prescrita a médica perguntou se era isso que vocé queria? Se
avaliou se vocé ja tinha condi¢fes emocionais para fazer uso dos remédios? Entdo
ndo é assim que constroi a adesdo do paciente, as pessoas falam a linguagem do
terror, ainda é uma linguagem de doenga letal, e isso ndo deixa de ser verdade, mas
ndo € uma linguagem da compreensdo da coisa, da assimilacdo, da aceitagdo, é a
linguagem da intimidacdo, do medo, eu sei 0 que é melhor para vocé é tomar o
remédio. Isso é perverso pra quem ja tem uma estrutura emocional, imagina para
um jovem de 18 anos (Profissional 3).

Essa situacdo é corroborada na afirmacdo que a organizacdo do servico reveste-se de
mecanismos que ndo permitem uma flexibilidade em suas rotinas e fluxos de trabalho,
elucidando um autoritarismo em suas praticas e afastando cada vez mais a possibilidade de
empoderamento dos usuarios no seu processo de tratamento, criando-se uma ditadura do saber

médico e das normatizacdes.
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Infelizmente o processo terapéutico é muito arbitrario. Eu faco da melhor forma
possivel para ndo ser tdo arbitrario assim. Existe um protocolo, o protocolo é X, e é
iss0 que eu vou fazer (Profissional 4).

Essa questdo da medicagdo como é colocado, por exemplo, tem usuario que chega
no consultorio arrasado porque o profissional falou que ele iria ter que tomar pelo
resto da vida a medicacdo. Entdo fica muito dificil quando se é jovem, quando se
tém 15 ou 16 anos ouvi que vocé vai tomar uma medicacdo por toda sua vida.
Quando vocé diz que tem que tomar uma medicacdo e que tem que tomar pro resto
da sua vida, eu ndo vejo que tenha outra opgéo (Profissional 1).

Outras formas de abordagens podem contribuir para um contra poder, fortalecendo a
fala do usuario, trazendo-o para tomada de decisdo, influenciando na construgdo de novos
espacos de relacdo com os usuarios e inter-relacdes com os profissionais, além de apoiar as
falas e reivindicagbes dos usuarios no ambito da instituicdo, facilitando seu acesso,
comunicacgéo e participagdo no processo terapéutico. Todavia, na perspectiva do trabalho com
0s jovens esta comunicacdo e interacdo fica prejudicada, dentre outros aspectos, por

limitacGes referidas pelos profissionais.

Eu me sinto um pouco incapaz de fazer essa abordagem, nds ndo estamos
preparados para esse trabalho com o jovem, com o mundo deles. Trabalhamos com
grupos como se pudesse falar a mesma linguagem com todo mundo, e ndo é
possivel, ndo se consegue acessar as pessoas. Acho que temos culpa, porque nos
acomodamos, porém ndo tem uma politica de salde que incentive esse trabalho. Os
dados epidemiolégicos dizem que tem muito adolescentes e jovens se
contaminando e como estdo sendo preparados os profissionais? Porque que eu ndo
tenho um pedagogo ajudando esses profissionais a construir uma pratica
diferenciada. O grupo de profissionais ndo se retine para discutir essa nova clientela
que chega, porgque estamos muito envolvidos pelo contingente, todo dia a gente
chega novos casos. E assim ndo temos tempo coisas importantes para 0 Servico,
fazemos um atendimento assim de atacado, carente de um olhar especifico, mas
temos um servigo que massifica € como se todo muito pudesse ter a mesma
atencdo, o mesmo atendimento. (Profissional 03)

A falta de uma abordagem especifica para os jovens no atendimento no SAE repercute
em um ndo estabelecimento de vinculos com o servigo, constituindo-0s como seres invisiveis
em sua histdria de vida e necessidades, afastando-os do cotidiano dos mesmos e vinculando-
os a eles de forma precéria, repercutindo no abandono do tratamento e distanciamento do

Servigo.

Eu atendi um garoto ontem que me chamou muita atencdo, ele chegou, sentou e
comecgou a chorar, disse que ndo vinha aqui fazia mais de um ano, porque tinha
dificuldade de vim para ca, que tinha panico em pensar que ele teria que tomar esse
remédio. Falei que ele ndo poderia associar a vinda dele aqui apenas com a questéo
do uso da medicacdo, porque isso era algo que iria ocorrer somente quando fosse
necessario. Ele me trouxe um pouco da sua histdria de vida. Ele ndo foi criado pela
mae, foi criado pela tia e hoje ele vive na casa de uma irmd. N&o hé interesse da
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familia em que ele faca um curso de formacdo profissional, hoje ele é baba da
sobrinha, ndo € remunerado, falta concluir o ensino médio. A fala dele trouxe
muitas dificuldades em sua relacdo familiar, que sua méae ndo dar nenhuma tipo de
ajuda no seu tratamento.Perguntei se ele tinha sonho, se queria ser alguém, se tinha
algum projeto, me disse assim: eu parei um pouco de pensar no que eu vou Ser,
porque eu ndo consigo pensar. Por qué? Eu me vejo impossibilitado sé pela
possibilidade de ter que tomar esse remédio. Entdo eles acabam interrompendo a
questdo da formagdo, dos prdprios sonhos em decorréncia do medo de enfrentar a
doenca, do medo de tomar o remédio (Profissional 3).

Sobre os aspectos considerados na construcdo do plano terapéutico do usuario, hd uma
posicdo quase unanime da importancia da observacdo sobre aspectos da vida e rotina do
jovem e de sua familia, demonstrando que o jovem que vive com AIDS néo é s6 a patologia
em si, tem uma vida que necessita dar continuidade. No entanto, isto ndo se traduz em praticas

mais democraticas e com foco mais amplo do que a adesdo ao tratamento.

A historia é dele o que ele tras, ndo é algo que ele tenha assim pronto, mas é a
escuta € ouvir a necessidade dele, o desejo dele, o que ele quer o que o trds ao
consultério, o que ele vem busca. Entdo a partir dessa escuta, da demanda dele é
que vamos estabelecendo como se trabalhar, conversando sobre suas necessidade
interesse (Profissional 4).

Primeiro de tudo o importante € entender o que ele esta sentindo nesse universo,
porque assim, muitos deles chegam aqui sem no¢do do que esta acontecendo, entdo
tento primeiro perceber o que ele est4 sentindo, para compreender o que ele tem,
como o atendimento vai acontecer, orientar, encaminhar e trabalhar na perspectiva
de que precisamos trazer a familia para o atendimento, resgatando os lagos
familiares pra que ele possa realmente ter uma boa adesdo ao tratamento
(Profissional 3).

Meu objetivo é sempre fazer com que eles continuem essa caminhada jovem. E que
o HIV, o tratamento da doenca néo interfira diretamente nesse caminhar, uma faixa
etaria que estd sempre em busca de alguma coisa, cheia de objetivos. Entdo de que
forma tem que se trabalhar isso? Conversando. Toda vez que vem a gente conversa,
eu pergunto como € que eles estdo, pergunto sobre a adesdo, se eles estdo tomando
corretamente, eu sempre pergunto como é que estd o dia-a-dia dele. Eu sempre
estimulo o namoro, o brincar, o sentir prazer, mas alguns ficam deprimidos, ficam
em casa. Mas meu objetivo é sempre a adesdo, a qualidade de vida, para que eles
continuem essa juventude como sempre foi, como se ndo estivesse com HIV, é
dificil mas é possivel fazer (Profissional 4).

Se esses aspectos forem considerados nas abordagens podem resultar no final do
processo em uma maior participacdo dos jovens, expressando seus desejos e percepcdes sobre
0s cuidados a serem produzidos em relagdo ao seu estado de adoecimento, dando
oportunidade para tomarem decisdes acerca de seu processo de tratamento. Talvez isso ndo
ocorra de forma sistematica por existir uma forma de percep¢do dos usuarios jovens com base

em visdes estereotipadas e reducionistas desse sujeito.
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Eu os acho meios displicentes com a questdo ao seu diagnostico. Essa faixa etaria
muito jovem ndo tem uma boa aceitacdo. Muitos sdo irresponsaveis, devido a idade,
estdo despreparados pra vida sem um pingo de orientagdo (Profissional 2).

A configuracdo dos jovens atendidos na UREDIPE demarca um perfil de baixa
escolaridade e renda, vivendo em situacdo de pobreza com precérias condi¢cdes de vida, a
maioria residindo com 0s pais e 0s que moram sozinhos sdo geralmente 0s que assumem sua
opcao sexual pela homossexualidade e sdo expulsos ou decidem morar com amigos para ndo
ter o enfrentamento com seus pais. S8o a maioria estudantes ou trabalhadores informais, com

predominancia de jovens da regido metropolitana de Belém.

Aspectos apontados nessa configuracdo indicam que a escola e a familia sdo os
principais responsaveis para que os jovens fossem instrumentalizados para evitarem as
possibilidades de contagio pela doenca.

Na minha avaliacdo a maioria estd na escola, ndo teve uma boa orientacdo, ndo
foram os jovens orientados e sensibilizados para uma percepcao do risco, foram os
jovens que se infectaram porque ndo foram orientados. Temos jovens de 16 anos
que tem uma opc¢do sexual definida que ndo teve orientacdo, nem na escola, nem na
familia. Na familia quando esse jovem assume sua homossexualidade a familia na
maioria das vezes nao aceita, por isso 0 jovem mascara, esconde com medo de
sofrer discriminacdo da familia. Na escola esse processo também é repetido, entdo
ndo tem uma formacdo educacional que permitam que ele compreenda e assimile a

necessidade de usar ou ndo o preservativo, sendo vitimas de um processo de
exclusdo e negacédo da familia e da escola (Profissional 3).

N&o é perceptivel no relato o questionamento do por que a familia enfrenta esta
dificuldade de cumprir esse papel socialmente atribuido a ela, dos recursos que sdo ou ndo
disponibilizados para que as mesmas possam garantir uma educagdo formal adequada e
também de ter tempo e meios para compreender as op¢des tomadas pelos filhos, aceitando-os
e apoiando-os, uma vez que o perfil dos jovens afirma pertencerem a familias vivendo com
extrema caréncia material produzida pela desigualdade de acesso e apropriagdo da riqueza.
N&o se nega que a familia, como grupo essencial na socializacdo dos jovens, tem um papel
importante, na transmissao de referenciais aos mesmos, porem esta atribuicdo é prejudicada
pela falta de oportunidades e auséncias de recursos materiais e intelectuais, implicando em
alguns casos, que os filhos repitam a historia de contaminacéo dos pais.

Um dia chegou a méde de um paciente que eu acompanhava desde sua entrada no

servigo, ele era usuario de droga e alcodlatra, sua mée foi sempre muito presente,
ela era diabética, morava perto da unidade e sempre acompanhava o filho no



132

tratamento. Ap6s quatro anos de tratamento do filho, ela me apresentou sua neta,
filha do nosso usuério. Essa neta veio fazer tratamento também, mas abandonou o
tratamento também por ser usuaria de droga, foi presa e durante esse periodo na
penitenciaria ela ndo teve o direito assegurado fazer o tratamento e como ela ndo
teve uma compreensdo e nao aceitou o tratamento, ela também ndo brigou por isso.
Engracado, como essas histdrias se reproduzem. Ela chegou comigo pra reiniciar o
tratamento, apds quase oito anos de abandono, quando perguntei pelo seu pai me
trouxe a informag&o de que o pai tinha morrido. E os outros filhos dele? E muito
triste, doutora, um deles é traficante e o outro mora la com minha avéd, mas esta
usando droga. Entdo fiquei pensando nessa situacdo que marcou, me deixou zonza
para entender, porque eles ndo conseguiram romper com esse ciclo... (Profissional
3).

Percebe-se uma ldgica de compreensdo que imputa a familia, e somente a ela, a
responsabilidade de romper com ciclo de reproducdo da pobreza, colocando-a como incapaz.
Essa forma de apreensdo da realidade é transportada para as praticas de assisténcia a satde
nos diversos servicos, resultando em uma culpabilizacdo individual das dificuldades
apresentadas no processo de atendimento, exigindo que superem por forca da vontade propria
as adversidades postas a sua vida.

A minha preocupacdo é sensibilizar para ele compreender o que tem que assim
fazer para ndo desista. E como eu falei com o rapaz, vocé precisa sonhar
novamente. VVocé precisa redimensionar seus sonhos, mas também projetar, fazer
projetos, porque se vocé desistir de sonhar, vocé ndo a pensar que tem um futuro
que pode realmente, vocé precisa projetar isso, precisa ter uma meta, programar.

Vocé ndo vai conseguir nem fazer o tratamento, porque ndo vai ter motivagao.
(grifos nossos) (Profissional 3).

Como sonhar e realizar sonhos na realidade em que estdo inseridos? Evidente que ha
necessidade de ndo vé-los pela otica de ‘coitados’ e impotentes E necessario reconhecer o
potencial de superacdo dos mesmos, estimulando acbes protagonistas, que possam buscar
recursos para a superacdo de suas dificuldades. No entanto, sem a articulagdo com politicas
mais gerais que lhe possibilitem oportunidades para enfrentamento dessa situacao, a tarefa é

guase impossivel.

Todavia ndo se dispde de aportes oferecidos pelo servigo para o fortalecimento de uma
consciéncia social e politica para interferir nesse processo. Ja que o objetivo da préatica de
cuidado se mantém na dimensdo da assimilacéo e aceitacdo da condicéo de soropositivo e na
perspectiva de continuidade de seu curso de vida.

O meu objetivo principalmente é fazer com que eles levem uma vida normal, dentro
das dificuldades e possibilidades que eles tem. Meu objetivo é que mesmo eles
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sendo soropositivos, mesmo fazendo o uso da terapia, fazer com que eles encarem
bem essa nova coisa que entrou na vida deles (Profissional 4).

Acho muito importante resgatar esse amor proprio, a vontade de querer ficar bem,
de viver bem, acho que esse é 0 maior objetivo profissional (Profissional 1).

A gente sempre tenta ver a rede social deles para saber se tem estrutura para que
possam estar realmente engajados no tratamento, porque sem essa estrutura, nao
tém motivacdo (Profissional 3).

Evidente que o estimulo a motivacéo e buscas de saidas para os problemas enfrentados
sdo importantes e partem da tomada de decisdo do individuo em assumir esse COmpromisso e
se implicar nesse processo, entretanto, que tipos de co-responsabilidades assumem os
gestores, profissionais, movimentos sociais e usuarios com esse projeto? Como esse se

articula com as politicas de saude, ampliando horizontes desejados no cuidado em satde?

4.4.4. Percepcao dos trabalhadores acerca do trabalho desenvolvido

Ha clareza dos limites que se interpdem a concretizacdo dos objetivos da pratica de
cuidado. H& uma visdo ampla dos problemas presentes no campo da salde que interferem
nas praticas desenvolvidas tais como: fragmentacdo do processo de trabalho; a rotinizacdo
do fazer profissional; fragilidades na politica de prevencdo com aumento de demanda de
atendimento, causando sobre carga e diminuicdo do tempo de escuta; precarizacdo das
condicbes socioecondmicas dos usuarios; impacto da soropositividade no sujeito e sua
familia; enfraquecimento dos movimentos sociais na luta por direitos; precariedade das
redes de servicos; a organizacdo do servico; normatizacdo e padronizacdo dos
comportamentos dos usuarios; inexisténcia de a¢bes que extrapolem o espacgo da unidade e a
dimensdo curativa, dentre outros elementos. O relato abaixo denuncia contundentemente o
rebatimento desses aspectos no processo de trabalho desenvolvido na unidade.

Os limites do trabalho tém aspecto pessoal, e como j& comentei a gente acaba
fazendo uma pratica perversa pela postura da rotina que temos dificuldade de
romper. Outros aspectos é fragmentacdo do trabalho, isso é um grande limitador,
tem uma demanda que cresce cada vez mais, a gente sente dificuldade para fazer a
chamada escuta, tempo para ouvir, porque 0 paciente ja vem com o tempo dele para
ca, tem a longa espera da consulta médica, para pegar o remédio, muitas vezes 0
paciente mora longe. Tem a dificuldade social de dinheiro para o deslocamento

para a unidade, aqui ndo é um local de facil acesso. Precisamos trabalhar mais com
0 aprazamento, com 0 retorno de primeira vez, principalmente para esta
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acompanhando como o paciente reage, apds o diagndstico, qual o impacto na vida
familiar, na vida escolar, enfim na vida social, temos dificuldade de acompanhar
isso. Também ndo conseguimos avancgar em alguns estagios na questao dos direitos
sociais desses pacientes, na ampliacdo dos leitos para internacdo. Nosso nivel de
conquista ainda é pobre. Porque muitos atores desse processo foram a 6bitos, a
maioria que ficou, ficou fragilizada. Alguns processos melhoraram, mas outros
pioraram, aquele paciente que reclama, aquele que chega com a critica, que chega
com a verdade, ele ndo é acolhido, ele é rotulado de paciente que dar trabalho.
Exemplo a fulana, ela é uma paciente que chega, faz uma critica ao servico, ela é
uma paciente tida como louca, € mais facil colocar a fulana como louca do que
reconhecer que temos dificuldade, que ndo temos habilidade de atender pacientes
com transtornos (Profissional 3).

4.5. A relacdo dos jovens vivendo com HIV/AIDS com os programas de atendimento a
saude

4.5.1- Experiéncia de viver com HIV/AIDS

Ja se tem mais de trés décadas de convivio com o HIV/AIDS, quando se conquistou
varias mudancas na compreensdo e no manejo dos aspectos clinicos da doenca, que passou de
uma doenga letal para condi¢do de doenga cronica, devido ao sucesso da medicagdo anti-
retroviral que prolonga a sobrevida dos sujeitos infectados, permitindo aos mesmos a
continuidade de suas atividades cotidianas e projetos de vida. Todavia, esse Sucesso
tecnoldgico e médico ndo extirparam de vez comportamentos sociais de repulsa, abandono e

discriminacdo do portador de HIV.

A desinformacdo e os valores associados a sexualidade desviante se constituem em
fatores que favorecem o estigma e discriminacgao aos sujeitos vivendo com HIV/Aids, mesmo
depois de anos de convivio com a doenga como mostra pesquisa do Ministério da Saude
(2008):

= 13% acreditam que uma professora portadora do virus da AIDS ndo pode dar aulas
em qualquer escola;

= 22,5% afirmam que ndo se pode comprar legumes e verduras em um local onde
trabalha um portador do HIV;,

= 19% acreditam gue se uma pessoa ficasse doente de aids, ela ndo deveria ser cuidada
na casa da familia;

Esses dados expressam a dificuldade da sociedade brasileira em lidar com a situagéo,
apesar de intensas campanhas e estudos nessa area, repercutindo em perdas sociais,

emocionais e afetivas aos sujeitos soropositivos, conforme demonstra Szwarcwald et all
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(2008), em pesquisa com pacientes em tratamento com foco no relato de perdas que tiveram

quando se revelou sua condicéo de portador do HIV.

20,6 % - perda de emprego;

3,6% - mudanca na posic¢éo no trabalho;
36,5 % - piora nas condices financeiras;
14,6 % - mudanga de residéncia;

20,9 % - discriminacao social;

16, 2 % - discriminacdo familiar;
15,9% - discriminacao pelos amigos;
16,2 % - falta de suporte familiar;

11, 9 % - falta de suporte dos amigos;
7,9% - falta de apoio do (a) esposo (a);
10,0 % - divdrcio;

5,7 % - abandono dos estudos;

33,7 % - piora na aparéncia fisica;

15, 2 % - perda da independéncia.

Essa situacdo corrobora para que o jovem, como qualquer outra pessoa, ao descobrir

sua condicéo sorolégica enfrente dilemas na assimilagéo e aceitacdo dessa nova condicao.

Depois que eu soube do resultado tentei me suicidar, porque eu nunca pensei nessa
possibilidade, achava que minha vida tinha terminado, pensava como ia encarar as
pessoas, meus pais (Jovem 24 anos).

Descobrir quando tive meu filho, ja estava separada do meu ex-marido. Minha
familia ndo sabe, por que minha familia pode ter tudo, mas ndo tem ninguém com
iss0. Como estou normal ainda ndo vou dizer nada pra eles. (Jovem 24 anos).

Estou namorando um rapaz ha um ano e descobri a pouco tempo que tenho aids,
ndo consigo dizer pra ele esta situacdo, tenho medo que ele me deixe (Jovem 24
anos).

Tenho medo de dizer para meus amigos e eles me rejeitarem. Alguns amigos
ouvem boatos e me perguntam e eu nego. Eles acreditam, pois estou bem (Jovem
24 anos).

Passado o choque inicial, comeca a dificil decisdo de revelar essa situagdo. Isto fica mais

dificil quando junto com o diagndstico vem tambeém a revelacdo de uma opcéo sexual que

vinha sendo mantida em sigilo da familia.
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Vim para Belém estudar, para fazer vestibular, conheci um rapaz e comecamos a
namorar, ele até insistiu para usarmos casinha, mas eu confiava nele, ele era meu
primeiro namorado. Depois de um tempo ele me contou que era portador, fiz o
exame e fiquei desesperado, estava sozinho aqui, s6 tenho minha mée e ela ndo
sabe que sou homossexual (Jovem, 21 anos).

No caso das mulheres, a descoberta do HIV deu-se numa relagéo afetiva estavel, quando
estavam gravidas, misturando-se sentimentos como dor, raiva do parceiro e culpa pela
possibilidade do filho estar também contaminado. Soma-se a esse quadro a decisdo de romper
ou ndo a relacdo que a maioria das vezes ndo é possivel devido a fatores como dependéncia
financeira, o0 medo da reacdo da familia e falta de apoio. Algumas dessas jovens se
submeteram a continuar seus relacionamentos, pois se constituiam como o Unico suporte e

conhecedores de sua situacao de salde.

Logo quando soube que esta com isso, fiquei com raiva dele, pensava como seria
com o bebé, o que eu iria fazer da minha vida. Sabia que minha familia ndo ia
entender e me ajudar, como ele tinha e eu também decidir ficar. Hoje so ele sabe da
minha situacéo ndo tenho coragem de falar pra minha familia. (Jovem de 18 anos)

Outro momento critico é o nascimento do bebé, pois a familia comec¢a questionar o
porqué o filho ndo é amamentado, fazendo com que as jovens inventem argumentos para
afastar a suspeita da familia. Vencido esse obstaculo vem a longa espera e torcida pelo
resultado negativo da testagem de HIV do filho e quando isso ndo se concretiza se transforma

em mais um elemento doloroso para ser lidar.

Tive meu filho na Santa Casa e foi ruim, pois as enfermeiras vinham e falavam com
um olhar de raiva que eu ndo podia amamentar, quando minha familia ia me visitar
ficava com medo que alguém falasse alguma coisa. Minha mde perguntava se o
bebé estava manando, eu dizia que tinha pouco leite (Jovem, 16 anos).

Ja recebi um resultado da minha filha e gragas a deus ela ndo tem, ficava pensando
se ela tiver, ela vai morrer, vai sofrer e o que eu vou fazer (Jovem 18 anos).

Mais um aspecto dessa experiéncia de viver com HIV/AIDS €é a preocupacdo e
angustia em relacdo ao uso da medicacdo anti-retroviral, visto como algo dificil pelos seus
efeitos colaterais e a propria idéia de plenitude fisica dos jovens que ndo esta associada a
adoecimentos, uso sistematico de medicamentos e rotina de atendimento médico. Também
pela indicacdo do uso da medicacdo seja percebida com medo pela vulnerabilidade fisica de
adquirirem doencas associadas ao HIV que podem revelar sua condi¢édo de soropositivos,
devido a sinais visiveis de patologias e possibilidade de internag&o clinica.

A cada dia que eu venho aqui é uma vitoria pra mim, a cada dia que eu saio que eu

recebo a noticia de que eu ndo vou tomar remédio, é mais uma vitéria pra mim [...]
Eu espero aumentar a minha resisténcia, porque de um tempo pra ca ela veio
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abaixando. Por enquanto estou bem, faco tratamento ha dois anos e ndo precisei
tomar remédio ainda. Fico preocupada toda a vez que venho na consulta se o
médico vai dizer que tenho que tomar, se minha resisténcia baixar vou ficar doente,
como vou fazer pra minha familia ndo saber da minha situacdo, vou ter que contar
(Jovem, 18 anos).

Penso na hora de comecar a tomar a medicagdo, como foi fazer pra minha familia
ndo descobrir o que eu tenho, elas ndo sabem que eu venho aqui, acham que é o
médico do nené (Jovem de 16 anos).

Esses relatos apontam dimensfes acerca da experiéncia de viver com o HIV/AIDS que
nem sempre sao trabalhados pelos programas de atendimento, contribuindo para afastar os
jovens do processo de acompanhamento e que tenha resultados que ajudem nas dificuldades

sentidas pelos mesmos.

4.5. 2. Concepcdes em relacé@o aos servicos

Apesar dos elementos identificados no interior dos servicos de saude, 0s jovens
usuarios, de modo geral, manifestaram sentimentos de aceitacdo, de ndo discriminacdo e
acolhimento por parte dos servicos, ressaltando uma diferenca em relacdo a outros servicos de

salde que se relacionaram.

A gente é bem atendido as vezes trago a minha filha, todo mundo se dar bem com
ela, todo mundo gosta dela. Aqui todo mundo é simpatico, falam com vocé. Néo
tem esse negocio de passar longe. Eles chegam conversa contigo, eles brincam com
minha filha, ddo brinquedo pra ela. O que eles fazem aqui é como se fosse uma
familia. Os pacientes até que ndo, porque 0s pacientes ndo conhecem o outro, mas
em relagdo os funcionarios todos sdo 6timos. [...] Assim porque, tem certos lugares
que a gente vai que eles tratam a gente mal, tem posto de saude, que eles ndo tratam
a gente bem, meio que eles estdo ali apenas fazendo o servi¢o deles, apenas fazem o
que é pra fazer e pronto (Jovem, 18 anos).

Uma atencdo que ndo tem discriminacdo. Eu vejo no atendimento a atengdo deles
(Jovem 17 anos).

Aqui é um dos poucos espagos que tu consegue encontrar acolhimento. Vocé sabe
que muitas vezes nos posto de salde, eles ndo sabem ainda lidar quando a pessoa é
soropositivo, ndo sabem lidar com essa questdo, ndo atendem bem e as vezes a
gente mesmo se sente constrangido de estar no local, de esta revelando alguma
coisa aqui a gente tem essa abertura, ja sabem o nosso problema...(Jovem 23 anos)

A possibilidade de ser recebido num servico de saude sem o constrangimento de ser

olhado com discriminacéo e culpabilizacdo pelo seu processo de adoecimento é algo muito
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importante para as pessoas vivendo com HIV/AIDS, e, felizmente, os programas analisados,
no que pese seus problemas, adotam condutas que contribuem para que 0s USUarios se sintam

a vontade nos espac¢os das unidades.

O unico receio expresso pelos jovens é a receio do encontro com pessoas conhecidas por
eles, pois muitos ndo revelarem sua condicdo de portadores de HIV para amigos e familiares.
Um elemento limitador para a participacéo de alguns usuarios em atividades que extrapolem o
atendimento médico e que possam oferecer outros recursos para o enfrentamento dessa

situacdo de adoecimento e seus rebatimentos sociais.

Tenho um pouco de anseio de vim aqui, tenho medo de encontrar alguém, se pudesse
vinha somente para a consulta, de preferéncia meio dia, quando tem pouca gente,
pegar remédio é ir embora, ndo gosto de me expor, quero ficar aqui 0 minimo
possivel (Jovem 24 anos).

4.5.3. Expectativas sobre o atendimento prestado

Quando perguntados sobre suas expectativas em relacdo aos servicos da unidade, 0s
jovens em sua maioria verbalizaram em primeiro plano a busca pelo atendimento médico. Sua
vinculacdo inicial com o servico e o desejo de alivio para alguma sintomatologia clinica e a

busca pelo tratamento médico.

O que eu espero? Melhorar minha sadde. Porque assim, eu sou uma pessoa que nédo
gosto de ficar doente, uma gripe que eu pego eu corro pra ca pra eles me atenderem,
uma febre que d4, minha cabega doi, eu ndo suporto e corro pra c&. Eles tém que me
atender, me dar remédio porque eu ndo agiiento ficar doente (Jovem, 23 anos).

Eu venho atras das consultas, das consultas periddicas que nos temos dentro do nosso
calendario e também as vezes quando eu sinto alguma coisa, se eu me sinto mal,
guestdo mesmo de urgéncia eu venho procurar o servi¢o da URE e também pra buscar
a medicacdo, é esse 0 servico que eu venho buscar aqui na URE (Jovem 22 anos).

No entanto, nem todos 0s jovens buscam uma vinculagcdo com o servico somente pelo
interesse de melhoria de seu quadro clinico ou manutencéo de sua satde, alguns expressam
expectativas que extrapolam o atendimento médico e solicitam outros aportes e intervencdes.
Apontam necessidades que tradicionalmente ndo sdo vistas como de responsabilidade dos
servigos de saude, no entanto, precisam ser de alguma forma, incorporadas na dimensao de

uma acao integral em saude, principalmente porque a Aids tem desdobramentos diferenciados
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de outras patologias e que afetam diretamente as possibilidades de viver com qualidade de
vida.
Eu quero que me ajudem a viver com isto, a criar minha filha, a agiientar minha

familia que fica falando todo tempo que eu sou errada, que eu procurei isto, entdo
eu que me vire... (Jovem 17 anos).

Desejos que requerem o estabelecimento e desencadeamento de ac¢Ges que construam

novas e diferentes relagdes no interior dos servicos, que agreguem outros componentes.
Eu ndo participo de nenhuma atividade, as vezes tem palestras com a psicéloga,
mas as vezes o meu bebé fica doente, entdo eu fico com ela. Mora s6 eu, minha

filha e o pai dela, mas no fim de ano tem festa e eles ddo cesta bésica, eles déo
brinquedo pras criancas (Jovem, 18 anos).

O espago que nds temos aqui é o grupo de adesdo, que ja existe a algum tempo e
agora a gente esta tentando forma um grupo pra jovens, pra jovem conversar com
0 proprio jovem, trocar experiéncia, que o jovem recebido aqui dentro por outro
jovem que esta na mesma situacao que ele estd vivendo no momento, e[...] para nos
podermos conversar do que nds estamos precisando [..]Jque nés possamos chamar
esse jovem pra dentro do espago para estd aderindo, porque estd muito escassa, 0
jovem vem uma vez e some (Jovem, 22 anos).

4.5.4. Percepcao sobre o processo de escuta nos servigos

Sobre a forma de escuta destinada aos jovens nos servicos é afirmado pelos
mesmos que ao recebem o diagnostico de sua soropositividade, da-se inicio a um processo de
acolhimento, em que h& o didlogo com os diversos profissionais no interesse de sondar
informacdes sobre componentes da vida e rotina que possam prejudicar o ‘sucesso’ do

tratamento que irdo se submeter.

Logo no inicio do tratamento eu tive contato com varios profissionais onde
conversaram comigo minha vida sexual, minha vida familiar, minha alimentacg&o, se
eu bebia, fumava, como eu estava me sentindo com aquilo tudo [...] hoje estou
sentindo falta dessa conversa de estar expondo o que eu sinto, a aquela conversa mais
a fundo com meu medo, agora ele olha o prontuério, faz duas ou trés perguntas,
prescreve a medicagdo e acabou (Jovem 21 anos).

H4 certa preocupacdo com o processo de entrada do jovem, no entanto no decorrer do
tempo, esse processo de escuta vai se restringindo aos aspectos funcionais ao tratamento,
perdendo espaco e aspectos que podem estar influenciando diretamente no atendimento

esperado pelos jovens, onde a escuta se perde na continuidade do processo.
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4.5.5. Relacdo com as equipes de trabalho

Quando avaliam a relagdo com os profissionais, ha posicGes diferenciadas acerca da
proximidade e da possibilidade se construir uma interagéo de fato.

A nossa relacdo inicia ali no consultério e ali termina. Ultimamente, eu senti um

pouco da falta de atencdo do meu médico, as vezes quando a gente fala o que estar

sentindo ele ndo deu muita atengdo, mas é uma relacdo melhor do que em outros

espacos. Com os outros profissionais eu vejo assim que alguns, ndo sdo todos, mas

alguns ainda faltam serem capacitados na questdo do atendimento ao jovem que vive
com HIV/AIDS (Jovem 23 anos).

Aqui todos sdo atenciosos, a relacdo é 6tima com os que eu conheco (Jovem, 18
anos).

A relacdo ndo é muito préxima, mas é boa (Jovem, 17 anos).

O estabelecimento das relagcbes entre os profissionais e jovens no interior das
unidades, é descrita pelos jovens, por uma relacdo de escuta, onde de alguma forma é
favorecido um espaco de vocalizacdo e participacdo nas decisdes acerca do seu tratamento,
num processo de convencimento, onde ficam duvidas acerca da possibilidade do jovem fazer
frente a autoridade profissional, questionado as colocacgdes ou propondo outras alternativas no
direcionamento de seu acompanhamento.

Eles perguntam. E como eles falam, eles ndo obrigam a gente a fazer nada, eu faco o

que eu quero. Eles falam que o melhor pra mim é fazer aquilo que vai ser bom pra
minha salde. E eu faco porque eu confio (Jovem, 18 anos).

As perguntas foram feitas no inicio do tratamento, foram feitas as perguntas nos
outros momentos que eu estive passando algumas dificuldades por causa da
medicacdo, eu também conversei com 0 meu médico e eles viram como ficaria
melhor fazer a medicacdo, na questdo da minha alimentacdo também consegui falar
com a nutricionista e ela também passou os informes de como era pra eu adequar a
medicacdo e minha alimentag¢do também (Jovem 23 anos).

Quando questionados sobre as possibilidades dos jovens em atender as exigéncias
solicitadas no atendimento e o desejo de realizar as tarefas, se descortina elementos do
processo de comunicagdo entre usuarios e profissionais, onde a escuta nao é tdo harmoniosa e

democratica como se gostaria.

Eles ndo perguntam sobre se vocé quer tomar a medicagdo ou ndo, temos que fazer
e pronto, dizem que vai ser melhor pra gente e agente tem que acreditar nisso...
(Jovem 17 anos).

Olha! Logo no inicio do tratamento eu senti que eu era escutado sim, nas relagfes
com outros profissionais, como os assistentes sociais, nutricionista e dos servicos
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auxiliares, mas assim depois que eu tive as consultas periddicas eu estou sentindo
essa falta, de estar expondo o0 que nos estamos sentindo, aquela conversa mais a
fundo com o médico, nos sentimos que ele olha ali nosso prontudrio e prescreve a
medicacdo e parece que é sO isso, olhar o prontuario, prescrever a medicacao, as
vezes pergunta se esta tudo bem, olhou e pronto, acabou (Jovem 23 anos).

4.5.6. Atividades disponiveis na unidade

Sobre a avaliacdo das atividades disponiveis aos jovens no interior dos programas ha
avaliacdes diferenciadas dos jovens. Uns manifestam o entendimento que os servicos de salde
sdo apenas espacos de consulta e medicacdo; outros manifestam que o atendimento médico é
a atividade central que necessita de sua participacdo. No entanto alguns avaliam que esta
atividade poderia ser complementada com outras formas de presenca dos jovens na unidade. E
uma minoria acredita que os programas deveriam dar ‘uma cara’ a juventude proporcionando
espacos, engajamento e participacdo dos jovens.

Venho aqui somente para a consulta e para buscar medicamento, ligo marco o dia,
venho e vou embora, isso é o que eu preciso (Jovem, 20 anos).

A juventude tem uma particularidade entdo acho que deveria ter trabalhos especificos
para ela, um espaco onde ele pudesse fazer reunifes periodicas, onde o jovem se
sentisse a vontade para conversa com outros jovens, discutir a melhoria do
atendimento (Jovem, 23 anos).

Essas posicBes refletem o nivel de compreensdo dos jovens usuarios acerca das
possibilidades da politica de salde e de seus programas na incorporacdo e aportes de
elementos que estdo intrinsecamente ligados ao processo de recuperagdo, nao restringindo aos
aspectos morfo-fucionais na perceptiva de Ayres (2006), mas que podem conduzir a uma

perspectiva de projeto de vida e politizacdo dos sujeitos.

4.5.7. Participag@o nos processos decisorios

A perspectiva de participagdo a qual se refere diz respeito ao nivel e formas postas
pelos programas que permitam ou ndo aos jovens fazerem escolhas ou de se posicionarem em
relagdo aos aspectos do atendimento recebido, bem como mudangas na estruturacdo e

funcionamento dos programas.
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Sobre o primeiro aspecto, é percebido que 0 momento da consulta é majoritariamente

0 espagco privilegiado de tomadas de decisdes, onde os personagens principais sdo 0 UsSuario e

o profissional de salde, com os niveis de poder diferenciados em relacdo ao processo de

decisdo que sera estabelecido. O profissional tem o poder-saber sobre as condutas a serem

realizadas traduzindo-se numa superioridade acerca do poder-saber do jovem. Por outro lado,

0 jovem tem um poder, que na maioria das vezes, ndo se estabelece no momento exato da

tomada de decisdo, porém se materializa, posteriormente, em atitudes de burlar ou ndo acatar
0 que foi determinado.

Tudo ¢ decidido no momento da consulta, quando o médico ver nossos exames e

nossa resisténcia baixou ele fala que precisamos comecar a tomar a mediacao, se

ndo agente pode ficar doente [...] eu sei que ele saber o que € melhor pra mim
(Jovem, 22 anos).

Ele fala que ndo podemos beber, mas gosto de sair com meus amigos, entdo para na
sexta e tomo (medicacdo) sé na segunda (Jovem, 24 anos).

A possibilidade de ser constituir um espaco democratico na tomada de decisfes no
processo de acompanhamento dos jovens fica quase que exclusivamente restrito a postura de
cada profissional, sua habilidade e compromisso nesse processo, tornando o mais horizontal
possivel a relacdo de forcas entre saberes. Numa outra dimenséo, a possibilidade de insercdo e
participacdo nas decisdes acerca da estruturacdo, revisdo de fluxos, normas, rotinas e modos
de percepcdo, exercitando a reflexdo, discussdo, convencimento e criacdo de consenso e
alternativas para as situagdes implicando-se nesse processo.

Quando descobri que eu era soropositivo fiz exames de carga viral e CD4 e 0
médico falou que eu ndo precisava ainda tomar medicamento. Sé que eu sabia que
podia ter doencas oportunistas se minha resisténcia baixasse, entdo pedir para ele
me passar a medicacdo, ele ndo aceitou dizendo que eu ndo precisava, insistir
dizendo que eu ndo ia deixar essa doenga me matar, que eu sabia que comecando a
medicagdo eu ndo poderia mais parar de tomar. Ele continuou insistindo que néo

tinha necessidade, mais dizia pra ele ‘doutor, recebi um diagndstico e eu acho que a
decisdo deve ser minha se eu comego agora ou ndo’ (Jovem, 22 anos).

4.5.8. Proposicdes desejadas nos servicos

Os depoimentos sinalizam a necessidade de se construir outras maneiras de realizagdo

da assisténcia a saude dessa populacdo jovem, que pudesse atender as suas especificidades na
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vivéncia com HIV/AIDS, solicitando o estabelecimento de outras metodologias de trabalho,
com novas relagdes, superando as dificuldades sentidas pelos jovens no cotidiano dos
servigos, afastando-os desses espacos.
A relagdo com o médico, a demora no atendimento, &s vezes nos chegamos e
passamos horas e horas esperando, o profissional demora chegar, falta um
compromisso com 0s pacientes que sdo atendidos aqui. Uma vez eu vim ruim e
precisei do atendimento e fiquei mais de uma hora esperando, entdo assim, muitos ja
estdo com a cabeca bombardeada e chega aqui atras de um servico imediato e acaba

gue ndo acontece e fica horas e horas aguardando um profissional, um leito, enfim
(Jovem 23 anos).

Colocaria uma sala, um auditério para toda semana chamar esses jovens, fazer
dindmica com eles, falar da importancia do tratamento, montar um grupo de adesdo
mesmo quentura, pra estd chamando esses jovens pra participar, pra esta aderindo a
esse tratamento, esta conversando, articulando ou ate mesmo conseguindo um veiculo
pra ir a residéncia desses jovens, ajudando ele na questdo do preconceito da familia
gue muitos ndo sabem. Estd fazendo uma divulgacdo em massa, pelo meio de
comunicacgdo, falando a respeito do HIV/AIDS dizendo que hoje em dia existe
tratamento, viver com AIDS com certeza é possivel, mas o preconceito ndo é (Jovem,
22 anos).

Embora as mudancas apontadas pelos jovens ndo se traduzem em grandes
investimentos, é possivel identificar a proposta de coletivizacdo, de fomentar a agregacédo

entre 0s sOropositivos.

A preocupagdo manifesta pelo Ministério da Saide e CNDHAHV tem adotado a
prevencdo como principal estratégia a ser desenvolvida, especificamente para a adolescéncia e
juventude, investindo em programas como Programa Saude e Prevencdo nas Escolas- SPE,
apesar de criticas realizadas por liderancas jovens, que participaram deste processo, da
reproducdo de velhas abordagens preventivas com excesso de informacdo,distribuicdo de
material informativo e preservativo, num alcance reduzido de seus objetivos e da realidade

sexual dos jovens.

No meu ponto de vista, ndo fazem porque hoje os grupos de jovens que existe eles
estdo focados mais na questdo da prevengdo, ao uso do preservativo, a leitura do
material educativo, como usar o preservativo, entendeu, entdo ndo tem uma politica
assim forte para a satde (Jovem, 22 anos).

Alguns jovens com insercao politica acreditam na forca do segmento jovem de mudar
essa realidade através de uma articulacdo para ampliar possibilidades de politicas publicas
para esse segmento, apesar de contarem com pouca adesdo e reconhecimento de suas

demandas pelos gestores das politicas setoriais.



144

Eu acho que esta faltando o Ministério da Salde dar uma capacitacdo nacional para
esse publico jovem, para formar ndo um nem dois, mas varios multiplicadores, eu
acho que é isto que esta faltando. Chamar pelo menos uma vez ao més, passando as
informacdes que estdo surgindo, porque todos os dias, todos os meses estdo
surgindo coisas novas em politicas publicas. Em relagdo aos jovens estd muito
complicado porque a gente ndo vé o Departamento Nacional de DST/AIDS fazendo
uma politica voltada sé para os jovens que estdo vivendo o HIV/AIDS. Temos que
esta em busca das politicas, temos que estd brigando no estadual, municipal,
nacional para estar implantado essas politicas publicas [..] Porque eles acham que
isso é brincadeira de jovens, como eles falaram pra gente 14 em Brasilia hum
encontro. Todos 0s projetos que nds colocamos eles sempre engavetam, fala que
isso é brincadeira de crianca, entendeu? Entdo essa € a nossa maior revolta, eles ja
ndo dao bola pra gente. Por isso que as vezes vamos pra imprensa, as vezes muitos
de nds mostramos a cara, entendeu? Em busca de nossos direitos, apesar de nds
sermos jovens nds temos nossos direitos, todo mundo tem direito, inclusive nés que
temos HIV/AIDS nés temos nossos direitos e eles devem pensar primeiramente
nisso, porque existem verbas pra isso (Jovem, 22 anos).

Pelas formas diferenciadas de insercdo e compreensdo acerca da politica de saude, 0s
jovens apresentam posicdes diferentes acerca da experiéncia de ser cuidado no interior dos

programas analisados.

Ndo me sinto cuidado totalmente aqui, tenho experiéncias positivas com alguns
profissionais que atendem bem, que ouvem, que orientam legal, outros ndo ligam para
vocé é s mais um para atender (Jovem, 23 anos).

Sou bem atendida, todo mundo ¢ atencioso comigo, me sinto bem (Jovem, 18 anos).

Acho que poderia me sentir melhor cuidado aqui, mas sei que o problema ndo é do
servigo em si, falta investimento, falta capacitacdo, falta nés nos organizarmos para
exigir nossos direitos, para exigir melhor atendimento (Jovem, anos ).

As praéticas desenvolvidas no ambito da satde ndo podem ser compreendidas fora de
um quadro de determinacdes objetivas produzidas pela producdo material e subjetiva da vida.
O processo de trabalho em saude reflete a racionalidade, intencionalidade e instrumentalidade
desse processo, com desdobramentos na organizacdo do trabalho, na estruturacdo das
unidades de saude, na dindmica de atendimento e nas relacfes estabelecidas entre os varios
sujeitos postos neste campo. As préaticas de cuidado em salde sdo produzidas e produtoras de
velhas e novas racionalidades que alimentam os processos desenvolvidos nos espagos de

producéo da saude, determinando objetivos e formas de intervencdes.

A discussdo sobre os programas de salde ndo passa pela simples humanizacdo do
atendimento, focado na melhora da comunicacdo entre usuarios e profissionais e a melhoria
do ambiente, em que as relacdes acontecem. E preciso reconhecé-las dentro de um campo

multidimensional de disputa onde operam concepcdes e perspectivas diversas acerca do
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trabalho em salide e suas finalidades. Também, reconhecer que estas perspectivas assumem
intencionalidades que nem sempre estdo ligadas ao mesmo projeto no interior da politica de
saude.

O cuidado em saude, seja no campo do HIV/AIDS, seja em qualquer programa de
salde, requisita a reflexdo e superacdo de mudanca de paradigmas que orientam as praticas
produzidas no interior dos servigos, principalmente daqueles que primam pela extrema
objetividade, despersonalizacdo e despolitizacdo dos usuarios, colocando-0s como simples

objeto de intervengéo.

Sobre as praticas de cuidado dirigidas aos jovens que vivem com HIV/AIDS nos
programas estudados, de certo modo, eles incorporam referenciais obtidos nos processos lutas
pela democratizacdo da saude e pela ndo discriminacdo e estigmatizacdo do sujeito
soropositivo, como também assumem uma série de inovacgdes tecnoldgicas que contribuem
para alteracdo no modelo assistencial destinado aos usuarios. Todavia a particularidade dos
sujeitos que compdem a demanda dos servi¢os carece ser apropriada, necessitando novos
arranjos teorico-metodologicos e tecnoldgicos que comportem estas singularidades, como
também a opcdo dos profissionais de colocarem seu saber em direcdo ao reconhecimento

destas.

Acima de tudo requer que jovens usuarios tanto quanto seus movimentos de
organizacao politica aumentem sua capacidade critica e de participacdo na construcdo de
politicas que possam reconhecer suas particularidades e potencialidades, rediscutindo e
reelaborando as praticas dirigidas a eles no ambito destes programas; e buscando uma
articulacdo dos movimentos sociais com 0s mesmos interesses nesse campo, a fim de

fortalecer seus processos de luta e manutencdo das conquistas.
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CONSIDERACOES FINAIS

A politica de saude no Brasil alcancou, pela luta historica por afirmacdo de direitos,
uma institucionalidade democratica. Conseguiu-se, menos que formalmente, horizontes
juridicos e politicos por onde se movimentam 0s grupos organizados em defesa da
concretizacdo e radicalidade desses fundamentos, avancando e retrocedendo a partir dos

condicionantes postos a cada momento.

O movimento ligado a saide como direito de todos e responsabilidade do Estado
defende uma apropriacdo dos produtos no campo conhecimento, fruto do trabalho humano,
colocados a disposicdo da vida humana, ndo aceitando a comercializagdo da saide. A doenga
das pessoas ndo pode tornar-se produto de mercado, fonte de enriquecimento. Revindicam
que o Estado tenha o papel de ordenador da dindmica de producdo material dos homens,
colocando seus aparatos institucionais e seu poder de regulagdo ao servigo dos interesses da
maioria dos segmentos sociais, assumindo a institucionalizacdo e regulacdo da politica de

salde, com carater publico e estatal.

O SUS ¢ o desenho politico-institucional do projeto de salude que traduz estes
interesses que, num campo de tensbes e disputas, busca uma posicdo hegemonica frente a
outros projetos contrarios ou revisionistas aos seus pressupostos e valores. Projetos sdo
reatualizados pelas exigéncias histéricas que se impdem em cada momento. No entanto, 0
SUS ainda é um instrumento insatisfatorio e inacabado, com intensa pulsdo de vida e
necessidade historica de existéncia. Apesar de ndo amplamente realizado, ele é campo
frutifero para a producdo de idéias e ideais, sustentaculo politico para os enfrentamentos
diversos, e disseminador de novos movimentos de luta, em que interesses especificos, mas
ancorados no ambito do mesmo projeto, apresentam suas demandas e reivindicacgdes,

possibilitando a diversificacdo e multiplicidade de atores politicos.

Os movimentos em torno da luta contra a AIDS aproveitaram essa base para imprimir
uma bem sucedida ofensiva pela garantia de servigos e recursos que pudessem contemplar
suas necessidades, expressando a luta dos movimentos ligados aos interesses das minorias
politicas, por reconhecimento, identidade social e politica. Sujeitos que ndo aceitaram 0s
guetos onde foram colocados, ndo aceitaram serem excluidos das decisGes sobre sua vida,

ousaram afirmar suas diferencas e ndo sucumbir ao processo de negacdo e anulagédo de si. O
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fundamental € que ndo se contentaram com os limites postos e se movimentaram em tornos de

maltiplas bandeiras, que juntas, ajudaram a definir os contornos da politica de AIDS no pais.

No entanto, apresentam atualmente dificuldades para manter a pressdo e controle
social em torno das conquistas obtidas configurando numa crise, apontados por alguns, de
crise de identidade e para outros, de direcdo devido & propagada quebra das utopias e dos
projetos societarios de totalidade, fragmentando as lutas gerais em projetos particulares,

muitas vezes, avessos a uma perspectiva de universalidade.

Atualmente, pelas mudancas impostas pela acumulacdo do capital e seus
condicionantes politicos, sociais e culturais, observa-se certo refluxo de determinados
movimentos sociais e 0 surgimento de novos formatos politicos no enfrentamento direto com
o0 Estado, aproveitando-se dos espacos institucionais para discussdo de politicas publicas na
busca de extensdo de uma condicdo de cidadania. No entanto, essa forma de relacdo com o
Estado guarda riscos e oportunidades a sua autonomia e capacidade de negociacdo na esfera
publica, requisitando aos mesmos um debate denso sobre seu papel, estratégias e modos de

fazer politica frentes as novas configuracdes postos na arena politica brasileira.

A discussdo sobre os programas de cuidado a salde as pessoas vivendo com
HIV/AIDS em Belém ndo pode continuar desconsiderando essas determinagdes como
também seus rebatimentos na regido Amazoénica, que historicamente é impactada pelos
projetos de desenvolvimento econdmicos de privatizacdo da riqueza e socializacdo dos efeitos
perversos da desigualdade social (se manifestando em mudltiplas expressdes). Este territorio
conta com uma precaria estruturacdo de um sistema de protecdo social que possa dar suporte
aos problemas enfrentados pela populacdo da regido, somado a fragilidade de determinados
movimentos sociais de contrapor-se a esse processo, dispondo de pouca capacidade de
didlogo e obtencdo de conquistas numa esfera publica com pouca ampliagdo e uma
configuracdo de poder local permeado de préaticas politicas de pouco didlogo e discussdo da
coisa publica, heranca do coronelismo e do patrimonialismo que historicamente marca a

regido.

Outro aspecto que deve ser considerado nessa anélise séo as transformagdes ocorridas
na epidemia de AIDS no pais. No percurso de mais de trinta anos de histéria, a AIDS deixou
de ser uma doenga associada a determinados individuos com comportamentos “desviantes”

para uma doenca cronica, fazendo parte do cotidiano de muitas familias. A cara da AIDS
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mudou de um rosto Unico de homossexuais, usuarios de drogas e prostitutas, ganhando
maltiplas faces em lugares diversos, exigindo uma compreensdo em suas dimensdes

bioldgica, social, politica, econdémica e cultural.

O perfil da epidemia se ampliou alcangando grupos sociais com menor capacidade de
manutencdo da salde, no caso, os menos favorecidos, os denominados pobres. Essa tendéncia
ndo pode ser entendida como o redirecionamento do virus para os expropriados da riqueza e,
sim, que a epidemia do HIV/AIDS acompanha o contexto de producédo de desigualdade da
sociedade capitalista atual, expressa na chamada “questdo social”, em que a esséncia da
desigualdade esta na nossa forma de producdo material, pautada na pauperizacdo, no sexismo,

no racismo, com pertencimento juvenil e idoso.

Os jovens, como outros segmentos etarios, estdo submetidos diretamente as ameacas
de diversas situacdes de existéncia, onde a HIV é apenas uma delas, trazida ndo somente por
um comportamento sexual assumido, mas, sobretudo, pela fragilidade ou inexisténcia de
oportunidades para seguirem seus cursos de vida livres de constrangimentos de toda ordem.
De forma geral, ha na juventude um sentido de des-pertencimento e uma sensa¢do de “deriva”
frente as novas dinamicas de vida experimentadas neste século, que ndo atinge somente 0s

jovens, mas toda uma geracao.

A juventude, como categoria social e historicamente construida, busca constituir-se
nos dias atuais em ator politico no processo de desenvolvimento das politicas dirigidas aos
jovens. No entanto, esbarram em limites, seja por uma fragilidade de mobilizagdo e
organizacdo politica, seja por sua pluralidade e diversidade de interesses e demandas, bem
como pela falta de um reconhecimento de determinados setores governamentais da
capacidade politica desses jovens e/ou pelos processos de disputas politicas. Estas marcam 0s
interesses diferentes no jogo politico de definicdo das politicas publicas, em que as politicas
pensadas para a juventude, especialmente, padecem de uma deslegitimidade politica e social,
como também de uma resposta técnica que possa garantir o atendimento da diversidade
apresentada pelos jovens. De certa forma resulta na implantacdo e operacionalizacdo de
servigos de atendimento desconectados da diversidade, demandas e potencial politico que

encerram a juventude, fazendo com que se perca potencialidade e eficacia.

Nessa perspectiva, as politicas de atencdo a satde aos jovens vivendo com HIV/AIDS

em Belém apresentam em seus formatos institucionais de atendimento uma homogeneizacao
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dos usuarios, ndo concebendo e interagindo com eles por uma oOtica de pluralidade. Os
resultados da pesquisa indicam um reconhecimento da diversidade de situagcfes existenciais
que afetam esses sujeitos, porém ndo se materializa em agdes que comportem as multiplas

identidades sociais.

Os programas de satde manifestam visdes sobre 0s jovens que em sua maioria liga-0s
a etapa de vida, em um processo de maturacéo fisica e psicoldgica de transicdo a idade adulta,
sendo uma fase de imaturidade, falta de responsabilidade, dentre outros aspectos. Nos
depoimentos dos técnicos raramente encontram-se idéias de entendimento dos jovens
associada a experimentacdo de uma condi¢do juvenil marcada e diferencada por
condicionantes de classe, género e etnia, que ddo significados e experiéncias diferenciadas a
condicdo de jovem vivendo com HIV/AIDS, lacuna reconhecida pelos mesmos, como
resultado do processo de formacdo profissional e ndo preenchida pelos espacos sdcio-

ocupacionais.

Essa forma de concepcdo dos jovens contribui para a construcdo e manutencdo de
praticas sociais e de cuidado a satde que nao dao importéncia e visibilidade as singularidades
dos jovens, misturando-se a “multiddo” dos usuarios, sem reconhecimento de sua identidade e
necessidades na dindmica institucional dos servicos de saude. Esse fato repercute na producao
de situacdes que foram observadas nos programas nesta pesquisa de campo e no processo de
reflexdo dos dados da pesquisa.

A condicgdo de invisibilidade acarreta numa falta de preocupagdo em pelos menos
identificar a quantidade desses jovens presentes nos servigcos, quando quantificam, dao
prioridade somente aos recortes etarios. A producdo e analise de dados sobre essa populacéo
atendida ndo sdo percebidas como importante para se rediscutir enfoques e reestruturar os
programas de atendimento, a fim de proporcionar maiores e melhores oportunidades para seu

acesso ao direito a salde.

Outro elemento observado pela pesquisa sdo as formas de concepc¢do dos jovens e a
relacdo que se estabelecem com estes. Esta relacdo de poder caracteriza-se por ser marcada
por uma imposicao de uma racionalidade adultocéntrica e de um saber especialista, que pouco
favorece possibilidades de interacdes, lagos de solidariedade, expressdo de demandas,
conflitos e possibilidade de um exercicio de democracia e participagéo.
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Outra consideracdo possibilitada pela pesquisa diz respeito a reiteracdo dos dados
nacionais referentes a tendéncia de expansdo da contaminagdo entre mulheres jovens e idosas,
em que as primeiras so se descobrem portadoras do virus quando engravidam e iniciam o pre-
natal e, por medo da censura familiar e, por conseguinte a ameaca de abandono, mantém sua

nova condi¢do na “clandestinidade” familiar.

Esses elementos presentes nos programas de atendimento refletem processos gerais
como a organizacdo da politica de saude, formas de participacdo politica dos jovens e sua
capacidade de propor os desenhos assumidos pelas politicas publicas dirigidas a eles. Politicas
que refletem parte das representagdes acerca desse universo juvenil, e mantém-se ou sdo

reinventadas no curso dos processos de disputa politica.

As formas de participacdo politica dos jovens estdo intimamente vinculada ao
processo de conformacédo da esfera pablica na relacdo entre o Estado e sociedade civil, que
pode favorecer uma abertura ou ndo a participacdao dos jovens. No caso da politica de AIDS
em Belém, a juventude, organizada em torno da temética de AIDS, dispdem de raros espacos
de participacdo, assumindo na maioria das vezes um mero papel de representacdo, com pouca
possibilidade de afirmar posicdes, direcionar acfes e de obter conquistas. Assume, em alguns
casos uma participacdo por meio da construcdo de parcerias na execucdo de acdes pontuais e
com pouca reflex@o sobre as bases que sustentam esse relacionamento e as implicagfes das

mesmas.

Deslocando essa discussdo para o campo de definicdo de politicas publicas percebe-se
uma ambigiidade e disputa de orientacGes acerca de compreensdes sobre 0s segmentos
juvenis, ora ressaltando aspectos de uma potencialidade dos jovens em promoverem
mudangas; ora, por uma Vvisdo de negatividade (problemas e riscos sociais) que reflete
diretamente nos programas, projetos e servicos da varias politicas setoriais.

E preciso ter clareza que ndo ha ainda no pais uma concepcao definida e democrética
de defesa de direitos da juventude como se tem dos direitos de criancas e adolescentes, apesar
da criagdo do Estatuto da Juventude. Ha certo consenso em torno da necessidade de acbes
para a juventude, porém fortemente orientados para os “problemas dos jovens” e ndo como
“problema politico”, ndo expressando um campo ampliado de direitos para esse segmento,

ndo extrapolando a simples implementagdo de um conjunto de acbes sem articulacao,
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desarticulado de um projeto ético e politico com institucionalidade no interior do Estado e

sociedade.

A organizacdo dos jovens em torno das politicas de AIDS no municipio ainda é
incipiente e conta com apenas um formato de articulacdo com pouca experiéncia politica nos
meandros e armadilhas dos processos decisorios das politicas locais. Sua base de sustentacdo
ainda € bastante fragil e distante do conjunto de jovens que passam pelos programas de
atendimento. Todavia dao sinais de novas formas de exposicdo de suas demandas e
comunicagdo com seus pares, como fica claro nos depoimentos que expressam a necessidade
da politica e dos programas de atendimento ultrapassarem a perspectiva medicalizada e
assistencial, possibilitando a criacdo de espacos de agregacdo e coletivizacdo dos jovens
portadores do HIV/AIDS em Belém.

Cada vez mais vao se dando conta que seu processo de intervengdo politica no
municipio de Belém movimenta-se num campo de disputa por recursos publicos com outras
organizacBes com trabalhos na temética da AIDS, que também partilham de representacGes
sobre 0s jovens que ora reconhecem como forga politica, ora como imaturos em seus projetos
e escolhas. Porém o0s jovens vém se constituindo como mais um concorrente por recursos
publicos, gerando tensdes e distanciamentos com 0s outros movimentos sociais. Por outro
lado, os 6rgdos governamentais locais expressam um discurso da importancia da organizagao

e participacdo dos jovens, porém sobre sua tutela.

Aliado a esse processo dentro do proprio universo associativo dos jovens ha interesses
e orientacOes diferenciadas sobre as demandas prioritarias e formas de relacdo com o Estado e

0S outros movimentos sociais.

Todos esses aspectos geram limites e aprendizagens na apropriacdo de um lugar na
agenda publica e que possam participar mais efetivamente na tomada de decisfes do ciclo de
vida das politicas, mesmo com relagbes de disputa e conflitos, buscando negociacbes e

CONsensos, mesmos que provisorios, para a inclusdo de suas demandas os aparatos do Estado.

Ainda ha pouca compreenséo das liderangas jovens sobre a necessidade de estar mais
presente no cotidiano dos programas de atendimento a salde, seja pela falta de incentivo e
construcdo de espagos para isso, seja pela tendéncia de priorizagdo das discussfes sobre as

acOes da politica de prevengdo, que conta com uma maior possibilidade de participagéo,
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devido a ser uma diretriz da mesma a articulagdo com a sociedade civil na execucdo das
acdes. O certo é que os servigos de saude ficam secundarizados na agenda dos jovens como
também de outros movimentos que historicamente contribuiram com a formatacdo dos
primeiros programas e tiveram uma importante insercdo discutindo focos de atuacao,

organizacao e retaguardas para o servico.

A presenca organizada dos jovens nos programas de atendimento em uma perspectiva
de controle social poderia gerar processos e formatos de presenca dos jovens com preposicdo
de formatos participacdo e de atendimento que atendem suas particularidades e demandas,
produzindo efeitos de melhoria da visibilidade desses sujeitos na dindmica dos servigos.
Como também articular esforgos juntos aos profissionais e outros movimentos sociais para

reivindicacdes e lutas mais amplas para a melhoria dos servicos de saude.
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APENDICE A: Roteiro de entrevista com Liderancas e Gestores

I- Identificacdo pessoal
a) Nome:

b) Idade:

¢) Profisséo:

I1- Proximidade com o campo tematico da AIDS
a) Como iniciou seu contato com o universo da AIDS (ano, situagao especifica)?
b) O que se pensava nesta época sobre esta situacdo?
¢) O que existia de forma organizada e que dire¢6es assumiam no enfrentando desta situacdo?

I11-  Engajamento e participagdo politica

a) Vocé assume algum tipo de engajamento social ou politico, qual, de que forma, com que
idéias e em que diregdes?

b) Participa de algum movimento ou entidade no campo temético da AIDS, qual, com que
objetivos e ac6es, que identidade reivindicava ou assumia?

¢) Que diretrizes ou principios eram seguidos por esta entidade ou movimento?

d) Que tipos de acOes eram feitas e com quais objetivos?

e) Quem compunha este movimento ou entidade?

f) Com quem se relacionavam com 0s outros movimentos e o Estado?

g) Quais semelhancas e diferengas com outros movimentos sociais existentes?

h) Reacdo social da doenca (local e nacional)?

i) Acdo dos governos (local e nacional)?

j) Existiam féruns de discussdo sobre esta situacdo, quais, com que objetivos mobilizados por
guem?

k) Com que recursos contavam para suas agdes, quais fontes?

1) Quais estratégias utilizavam para conseguir seus objetivos?

m) Que papel assumia?

n) Como se pensava a relacéo da entidade com o estado?

V- Balanco de sua experiéncia
a) Quais erros e acertos nesta caminhada?
b) Por que aconteceram os erros, ocorram baseados em que situagdes?
c) Quais a implicacdes desses erros para as entidades e para servicos e programas de satde?
d) Sobre os acertos, o que contribuiram para mudancas significativas no enfrentamento a
epidemia de AIDS a nivel local e nacional?
e) Como ver as ONGs AIDS hoje?
f) Como ver a relagdo com gestores?
g) Como ver as relagbes com foruns e outras entidades ligadas a este campo?
h) Avancos nestas trés décadas?
i) Retrocessos em que dire¢des ocorreram?
j) Como vocé analisa a relagdo das entidades com o estado nos diversos momentos?
k) Perspectiva de futuro?
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APENDICE B: ROTEIRO DE ENTREVISTA COM PROFISSIONAIS

Categoria profissional:

Tempo de inser¢ao no servico:

a) Gestdo e organizacao do trabalho:

1) Como é organizado o atendimento aos jovens-usuarios?
2) Que referéncias séo utilizadas na organizacdo da assisténcia a este segmento?

3) Que recursos, técnicas e instrumentais sdo utilizados na sua abordagem com estes

jovens?
4) Que suportes vocé dispdem para sua pratica de cuidado com estes jovens?

b) Relagdes com os usuarios.
1) Que tipos de relacOes sdo estabelecidas com os jovens neste servi¢o?

2) Quais 0s espagos este servigo dispde maior contato e vinculo com 0s Usuérios-jovens?
3) Como os jovens participam de seu processo terapéutico?

4) O que vocé leva em conta para a construcdo do plano terapéutico para 0S USUArios-

jovens?

c) Percepcao dos trabalhadores acerca do seu trabalho.

1) Quem sdo 0s jovens-usuarios do servico?

2) Que resultados vocé espera no acompanhamento dos usuarios?

3) Que aspectos voceé prioriza em sua atuacdo profissional?

4) Quais os objetivos que vocé busca na sua pratica de assisténcia?

5) Quais os limites observados neste processo de trabalho realizado por vocé?

6) O que vocé entende por préatica de cuidado em salde?
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APENDICE C: ROTEIRO DE ENTREVISTA COM USUARIOS

Idade: Sexo: orientagédo sexual:

Tempo de acompanhamento no servico:

d)
1)
2)
3)
4)
5)
6)
7)

8)

9)

Avaliacao do servico:

Como é pra vocé viver com esta doenca? Quem sabe de sua situacdo? E Como se
relacionam com vocé? VVoceé teve / tem dificuldade de revelar esta situacdo para alguém/
Por qué?

Qual sua opinido sobre o servico de satde? Por qué?

Vocé ja freqlientou outros servigos de satde? Quais as diferencas ou semelhangas?

O que voceé espera do atendimento que recebe aqui?

Como é sua relacdo com os profissionais?

Vocé acha que as pessoas ouvem vOCé e se importam com as suas necessidades? Por
qué?

Que tipos de atividades vocé participa neste servico de saude? Que atividades gostaria
que houvesse aqui para 0s jovens?

Os profissionais perguntam sua opinido quando decidem algo sobre seu tratamento?
Vocé tem alguma dificuldade de tomar a medicacdo para o virus? Quais? Por qué?

O que voceé gostaria que este servico ajudasse na sua vida?

10) O que vocé mudaria aqui, para se sentir melhor neste atendimento?

11) Vocé se sente cuidado aqui?
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