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FORMAS TRADICIONAIS E MODERNAS DE RESPOSTA
- AO SOFRIMENTO: O CASO DA SIDA

Ana Delicado™*

Resumo:

Este artigo aborda as rupturas e continuidades entre tradigio e modernidade nas
respostas sociais 4 doenga, nomeadamente no caso da luta contra a sida. A partir do
discurso dos actores sociais intervenientes no campo, tenta-se distinguir os dominios e as
justificagbes da intervengio dos agentes publicos e privados, aferir do papel dos media na
construgio do problema social e compreender as motivagdes para a mobilizagio da soci-

edade civil em torno do sofrimento de um determinado gtupo.
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I do not approve of the modern sympathy. Wif.b
invalids. I consider it morbid. lllness of any kind U’
hardly a thing to the encouraged in others. Health is

the primary duty of life.

Oscar Wilde, The importance of being earnest

A doenga ¢ um facto fisiolégico, universal, comum a praticamente todos 0s seres
humanos, em qualquer parte do mundo ou qualquer momento da histéria. E a res-
posta que ¢ dada & doenga que ¢ social e culturalmente definida, varidvel no tempo
e no espago, um fenémeno social.

Esta variagio comega pela prépria definigio de doenga. A atribuigao do estatu-
to de normal/patolégico ¢ socialmente construfda (Grmek 1995: 26), depende do
valor que ¢ atribuido s manifestacdes da doenga (por exemplo, certas formas do
que ¢ hoje classificado como doenga mental podem no passado ou em outras cultu-
ras ter assumido um significado religioso, de comunhio directa com o divino ou de
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possessio por forgas maléficas), da capacidade tecnolégica de detectar sintomas que
nio sio percepcionados pelo préprio doente (técnicas de diagnéstico médico recep.
tes, como a tomografia axial computorizada, permitem visualizar no interior do corpo
humano lesées ou tumores antes que estes produzam manifestagoes visiveis ou sep.
siveis), dos efeitos que a doenga tem sobre o corpo social (por exemplo, no caso dag
doengas epidémicas ou contagiosas a possibilidade de transmissio de um individuo
a outro). A doenga tem um significado que s6 é compreensivel em fungio da orga-
nizagio social em torno dela (Augé 1986: 36).

A interpretagio social da doenga atribui-lhe uma causa e define procedimen-
tos e actores com legitimidade para intervir sobre ela. E feita uma distingdo cldssica
entre o pensamento mégico, das sociedades “primitivas”, que associa a doenga a
agentes sobrenaturais e preconiza a ac¢io sobre esses agentes como forma de cura, e
o pensamento empirico-racional das sociedades modernas, que atribui a doenqa a
causas fisico-naturais, passiveis de conhecimento cientifico e interveng¢do cientifica
por profissionais credenciados (Good 1994: 8). Contudo, o actual predominio des-
ta tiltima modalidade nio ¢ garante de eficdcia inquestiondvel nem implica o total
desaparecimento da anterior (Augé 1986: 48). E conhecida a persisténcia de medi-
cinas tradicionais mesmo nos paises mais tocados pela modernidade, a invengio de
novas medicinas alternativas e mesmo o sucesso que estas tém em alguns casos que
a cura depende em larga medida da crenga e da resisténcia psicolégica do doente.

No dominio da sadide e da doenga, a transigio para a modernidade operou-se
a diversos niveis. Por um lado, a investigagio segundo procedimentos rigorosos e
sistemdticos, tipicos da ciéncia moderna, das causas e efeitos das doengas. Ultrapas-
sada a barreira tradicional e religiosa da interdigio da dissecagdo de cad4veres no
século XVII, foi sendo obtido um conhecimento mais exacto do funcionamento do
corpo humano, assemelhando-o a uma “mdquina” sobre a qual ¢ possivel fazer in-
tervengdes localizadas e controladas (Vigarello 1993: 11). Inovagdes no campo da
éptica no século XIX permitem a identificagio de micro-organismos causadores de
doengas (Sournia e Ruffie 1986), deslocando as causas de infecgio do ambiente (os
miasmas) para os individuos portadores/transmissores, tornando mais f4cil a pre-
vengio e protecgdo e eventualmente a cura (Vigarello 1993: 14). Sio progressiva-
mente desenvolvidos tanto métodos para a cura (medicamentos de tratamento) como
para a prevengdo (vacinas) das doengas, sustentadas em descobertas nas dreas da quimi-
ca e da biologia, dando origem a uma nova forma de industria, a farmactutica. O co-
nhecimento adquirido sobre as doengas permitiu transformé-las radicalmente: hd doengcas
mortiferas do passado que actualmente estao erradicadas ou reduzidas a uma forma
benigna ou inofensiva (Grmek 1995: 10). Tal contribuiu para a avultada confianga
depositada na ciéncia como forma de “resolver” o problema da doenga, para a “natura-
lizagio” da percepgio do sistema de conhecimento médico como reflexo exacto da “or-
dem natural, que ¢ um sistema progressivo que emerge dos resultados cumulativos dos
esforgos experimentais e que as nossas préprias categorias biolégicas sio naturais e ‘des-
critivas’ e ndo culcurais e ‘classificatérias’ ” (Good 1994: 3)
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Paralelamente, a aplicagdo deste conhecimento adquirido passa .a e.star sob o
monopolio de praticantes legitimos e reconhecidos, no que se constituiu um dos
Primeiros campos de demarcagio profissional (Fou_cault 19?33), um dos sistemas
abstractos/periciais da modernidade em que ¢ depositada maior cc.)n.ﬁan?a (Giddens
1990: 84) e que detém um maior controlo sobre os corpos indlv1dua{s e s9bre a
sociedade em geral. A dominéncia social da medicina estd patente na obrigatoriedade
de exames médicos em cada fase do ciclo de vida, nos critérios médicos patentes no
plancamento urbano, no design de automéveis, na produgio agro—_aliment.ar, no uso
do espago publico, na contratualizacio de relagdes de trabalho e de apél’lces de se-
guro (Bull 1990: 245). A medicina substitu a religido nas suas fungc?es morais
reguladoras (Turner 1994: 18). A prdtica da medicina estd no entanto .clrct.m’s?rlta
2 um namero restrito de proﬁssionais credenciados por um titulo unlve.rsltarlo e
uma autorizagio formal de uma organizagio proﬁssional (Ordem). Todawa., a per-
sisténcia e até crescimento do recurso a medicinas alternativas e tradicionais ?’ sin-
tomdrtica que este monopdlio nio estd plenamente atingido e que a modernidade
contempla a subsisténcia de resquicios de tradi¢do. .

A doenga ¢ retirada da esfera familiar e transferida para a esfera‘ p}ibllca, “nomeada-
mente para a instituigio hospitalar (Foucaulr 1993a: 16). Os hOSPltalS sio arenas de
sequestro”, onde os doentes sio isolados e se concentra a tecnologia e da pericialidade
médica (Foucault 1993a). Momentos cruciais da vida, a doenga e a‘morte, tornam-se
experiéncias sequestradas, escondidas do olhar generalizado e acessi'vels apenas pela ob-
servacio mediatizada, tornando-se presenga assidua nos media (Gldqens 1991: .16¥ -
168). O hospital é também um instrumento de disciplina e vigilincia, onde o indivi-
duo doente se submete 3 autoridade do médico (Foucaule 1993b: 201-223)

A intervencio do Estado no dominio da satde data do periodo de pfc’)pria for-
magcio do conceito de Estado, quando em resposta as epidemias as autoridades de-
cretam medidas restritivas sobre as populagdes atingidas (Slack 1988, Foe 1988,
Goudsblom 1987). O isolamento das vitimas, as restri¢bes A circulagio, as quaren-
tenas ditam o nascimento da nocio de satde publica e sio mais que medidas de
prevengio do contdgio, mérodos de controlo social e de subordinagio da liberd.ade
individual ao interesse publico sé possiveis devido ao crescimento das mdquinas
administrativas e da expansio do poder do Estado (Slack 1988: 434). Séculos de-
pois, com o advento do capitalismo, o Estado ganha um novo interesse na preser\.m—
cdo da vida e bem estar da populagio, visto que ¢ a sua forga de trabalho (F respectiva
capacidade de reprodugio) que determina a capacidade de geragio de riqueza eco-
némica (Foucalt 1992: 80; Foucault 1993a: 19; Shilling 1993: 76; Turner. 199.4:
130; Turner 1996: 162). No século XX, a constituigio de Estados Pfow.déncla
determina que os cuidados de satide, universais e gratuiros, sic? _uma atribui¢io de
servigos publicos (Mishra 1995: 21). O Estado vai ainda adquirindo um cresce{nte
poder regulador, ao aplicar a sua fungdo legislativa a matérias no dominio da satde:
a defini¢io do acto médico, o aborto, a eutandsia, a fertilizagdo in vitro, etc. (Turner

1994: 46).
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A sida constitui um objecto de estudo particularmente interessante para exa-
minar as contradigbes da modernidade’ no dominio da saide e da doenga. Tal deve-
se a uma conjugagio de multiplos factores: o ineditismo de uma doen¢a surgida
nas tltimas décadas do século XX, quando se acreditava que as doengas epidémicas
haviam sido erradicadas do mundo desenvolvido e a ciéncia médica um saber todo-
poderoso e invencivel (Bastos 1998: 17); ser paradigmdtica do fenémeno da
globalizagio ao se expandir rapidamente a todos os pafses do mundo; ser simulta-
neamente problema de saide individual e de saide publica, envolvendo questées
sociais tio delicadas como a sexualidade, a toxicodependéncia, a exclusio de mino-
rias, os limites da intervengiao do Estado sobre o corpo dos cidadios, afectando so-
bretudo uma populagio jovem e de elevada visibilidade (figuras pablicas, criadores
artisticos). Despertou nos meios de comunicagio social uma aten¢io inusitada,
mensurdvel pelo nimero de artigos nos jornais, pegas nos noticias televisivos e
radiofénicos, documentirios, filmes, pegas de teatro, obras literirias de ficgio e ensaio e
mesmo publicidade (por exemplo, os célebres e polémicos anincios de uma marca de
roupas italiana), que excede, mesmo numa observagio empiricista e pouco sistemitica
(na auséncia de estudos cientficos, 2 excepgao de Traquina 2000, que se limita & cober-
tura dada por um jornal portugués 3 doenga entre 1981 e 1991, perfodo anterior 3
expansio do ndimero de casos em Portugal e ao surgimento das organizagGes ndo gover-
namentais), qualquer cobertura dada a qualquer outra doenga ou problema social.

Da mesma forma, este problema mereceu do Estado uma atengéio particular,
mediante a criagio em 1985 de uma “estrutura de missio” (Chevalier 1990) espe-
cifica, associada ao Ministério da Saide, a Comissao Nacional de Luta Contra a Sida,
dotada de financiamentos avultados (em parte provenientes das receitas de jogo da
Santa Casa da Misericérdia). A sociedade civil demonstrou também uma resposta
inédita. Num pafs sem grandes tradigdes associativas, em pouco mais de uma déca-
da formaram-se 13 organizagdes de luta contra a sida, o que representa 20% de um
universo de cerca de 65 organizagbes da sociedade civil criadas em torno de uma
doenga especifica’. A maioria dos problemas de saide suscitou a criagio de apenas
uma organizagio nio estatal, em alguns casos duas ou trés dispersas pelo pais ou
associadas a instituigdes hospitalares. Apenas o cancro, com 4 organizagdes, ¢ a di-
abetes com 5 organizagbes, denunciam alguma pluralidade do campo.

Esta proliferagio de organizagbes nio tem qualquer correspondéncia com a
incidéncia da doenga no pafs ou na sua posigio na lista de causas de morte. Awé
2001 foram diagnosticados 8 232 casos de sida, dos quais 4 619 mortos (fonte:
CNVT), o que equivalendo a uma das mais altas taxas de prevaléncia na Europa,
situa a doenga como causa de apenas 0,03% dos ébitos em Portugal em 1999,
equivalendo a uma taxa de mortalidade de 0,036%0 no mesmo ano (DGS 2001).
Todavia, as NagBes Unidas estimam que em 1999 haveriam 36 mil seropositivos
em Portugal, representando 0,74% da populagio adulta (UNAIDS 2000: 4).

Pode argumentar-se que a expressividade da resposta social  sida se justificaria
nio pelo nimero de mortos ou infectados mas sim pela necessidade de prevenir uma
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doenca maioritariamente evitdvel pela alteragio dc‘ comportamencos. Por:ém,lvzin;s
outras doengas tio ou mais mortais podem ser objccto. de prevengdo e sdo a vof e
um muito menor nimero de campanhas oficias ou privadas (caso de algumas for-
mas de cancro, das hepatites, etc.). ‘ e

Entrevistas aos responsaveis de vdrias organizagbes que actuam na drea . 2{151 fa
revelaram que € a experiéncia do sofrimento obsenjvada por’testemul?has privilegia-
das o motor de constituigio deste tipo de organizagbes nio estatais: os préprios
doentes, suas familias e amigos, os profissionais que deles cuidam ou mesmo ’m;m—
bros de organizagdes ja existentes que actuam em ‘tcrr‘enf)s— paralelos ’(n.nsencor ias,
associagbes de recuperagio de toxicodependentes, institulgdes filanurépicas, assocla-

i institucionais moder-
oes de hemofilicos). Segundo estas testernunhas, as respostas mstlt'uqonals m
pitais, centros de saiide, centros de

nas, estatutoriamente responsdvels (hos : 2nro
nio cobrem necessidades inéditas e

acolhimento de doentes em estado terminal) .
perantes ou mesmo inexistentes. Por outro lado, as
1 . e . . R . ou
respostas informais tradicionais (familias, amigos), sd0 muitas vezes mcapazes“]
mo relutantes em desempenhar o seu papel habitual de preenchimento flas a-
providéncia estatal” (Santos 1994: 114) num problema novo e socialmen-

especificas, sao insuficientes, 1no

mes
cunas da
te polémico.

A associagio foi criada pelo Frei Elias e um grupo de pessoas em 8.8. E.Ie estava a fazer
capelania no hospital Curry Cabral, quando comegaram a aparectar as primeiras pe?soas que
ficavam internadas e que ninguém ia visitar... tinham alta e nio tinham para f)nde ir porgue
ninguém os queria em casa... &fa o infcio daquela parandia que as pessoas tinham da sida,

ninguém sabia nada... (entrevista AADS)

. 5
A Abragco foi criada comigo e com uns amigos. Estivamos a dar apoio a0 Jodo Carlos,
. \ .
que era manequim, no Hospital Egas Moniz. Quando chegimos, em 21, a0 Hospital com

cle. sentimo-nos mak com as condigBes das pessoas que se encontravam 14, que precisavam de
:

. B . < eram
assisténcia médica, ndo que a equipa nao fosse excelente (...) mas as condigbes em st er:

realmente muito degradadas... (entrevista A)

A Liga surgiu em Outubro de 1990 com a linha telefénica {....) ndo havia nenhuma

organizagio do género em Lisboa (....) Foi um médico (...) que teve esta ideia. Na altura

trabalhava no Hospital de Santa Maria (...), como trabalhava no hospiral sentiu essa neces-

sidade... (entrevisra LPCS)

Este testemunho pode ainda ser indirecto, mediatizado pelos meios de comu-

nicagio social

Nés tivemos conhecimento de um caso de sida num bairro degradado, com uma di-

7 jelcd i i altura, como j4 havia esta
vulgagio em termos de media, de rejeigdo social no bairra. Nessa s j

colaboragio (...) pensiinos em passar a fazer uma abordagem geral a0 problema da sida (),
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por um lado era um bocado informagio 3 comunidade e criar algumas atitudes diferentes. .,

(entrevista AJPAS)

O florescimento de organizagbes nio governamentais de luta contra a sida num
pais de escassa tradigdo associativa como Portugal pode em parte ser explicado por
um mimetismo da situagdo internacional. Foram as organizagbes da sociedade civil
que assumiram a vanguarda da luta contra a sida (tanto no fornecimento de cuida-
dos e servigos como nas campanhas de prevengiao como na pressio sobre os governos
para a tomada de medidas) nos primeiros paises afectados (paises do centro do sistema-
mundo), que ganharam grande visibilidade em termos medidticos, que garantiram uma
posicao de intetlocutor privilegiado junto dos governos nacionais e dos organismos su-
pra-nacionais (ONU, OMS), que em certos casos se ramificaram em vérios nicleos
nacionais (como por exemplo a Act Up), que acabaram por fornecer o modelo para a
intervengio nos paises da periferia, actualmente os mais afectados.

Todavia, é uma originalidade portuguesa que a maioria das organiza¢ées de luta
contra a sida nio tenha partido de comunidades afectadas, nomeadamente de gru-
pos homossexuais, como nos palses anglo-saxénicos (Berridge 1996, Pollak 1992a e
1992b, Malasnka 1992, Basros 1998, Gomez 1992, Weeks et al 1996, Altman
1995), mas sim de profissionais de sistema periciais (médicos, psicédlogos, assisten-
tes sociais) e de institui¢bes pré-existentes, muitas com ligagbes ao mais tradicional
dos sistemas filantrépicos, as Igrejas (Catélica mas também protestantes e evangéli-
cas). Tal ¢ atribuivel ao prdprio conceito de comunidades, aplicivel ao caso ameri-
cano e britdnico, onde pessoas que partilham determinado trago identitrio (género,
preferéncia sexual, raga ou etnia) frequentemente se organizam em associagbes mais
ou menos formais (dependendo também dos recursos detidos por essas comunida-
des), que preservam e transmitem um patriménio cultural comum ¢ exercem pres-
sdo sobre o poder politico de forma a verem satisfeitas as suas necessidades e direitos.
No caso da sida, tendo a maioria dos casos iniciais se registado entre homossexuais,
que se constituem como comunidade nos grandes centros urbanos e nos estratos
sociais mais educados e afluentes, foi relativamente célere a emergéncia de organiza-
¢oes de apoio e defesa dos direitos dos doentes de sida, vocacionadas sobretudo para
homossexuais em primeira instincia e gradualmente alargando a sua esfera de actu-
agao para os restantes grupos (Gay Men Health Cirisis nos Estados Unidos, Terrence
Higgins Trust na Gri- Bretanha, Aides em Franga). Em Portugal, possivelmente
devido a matriz cultural catélica e mediterrinea, foi o movimento das organizagdes
de luta contra a sida (todas assumidamente generalistas, mas algumas com uma forte
vertente homossexual nio explicita, como a Abrago e a Alternativa Positiva) que
contribuiu para uma maior visibilidade puablica dos grupos homossexuais, a forma-
¢ao de organizagdes préprias (ILGA, Opus Gay) e a gradual constitui¢do em comu-
nidade.

Outra(s) comunidade(s) em vias de constituicdo sdo as das minorias étnicas
descendentes de imigrantes de origem africana. Existindo jd algumas organizagdes
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delas representativas, com uma acgio fundamentalmente cultural e recreativa
{Albuquerque 2000 et al), a sida suscitou a constituigio de associagbes vocacionadas
para o problema da satde nestas comunidades. Uma intervengao selectiva sobre estas
comunidades ¢ justificada por um lado pela barreira linguistica, que as tomal n:f-
i a 3 a di-
nos permedveis as campanhas de informagao e prevengio, ¢ por outro !ado pela d
) ) S o
ficuldade de acesso a cuidados de saude primidrios por parte de imigrantes nz
i iza¢d ontra a sida
dos. Contudo, mais uma vez, ambas as organizagdes de lura ¢

as para minorias €étnicas (AJPAS e SANITAE) foram fundadas nio pelos

os da comunidade mas por profissionais de satide que com eles

legaliza
direccionad
préprios membr

contactam. N
i co
Porém, outros grupos de afectados, apesar de possuirem tragos em ,

itui 1 & ain-
reduzida capacidade de se constituirem em comunidades, pelo que dependem ain

i a izaghes i 3 ¢ o caso dos hemofilicos
da mais da formagio de organizagbes “a partir do topo”. Esteé o ,

1 itdri i : Sprl 1 muitos
cujo vnico trago identitdrio partllhado ¢ a prépria doenga, um estigma que

tentam ocultar

Nés estamos dentro deste problema da sida por acidente. E os hemofilicos nio gostam
muito de falar sobre isso. E nés também, muito honestamente, ndo gostamos muito de apa-
i i i 3 3 em

recer. (...) Eles querem € I ficar sossegados 14 no cantinho deles e que ninguém thes fale

seropositividade... (entrevista APH)

. . .

Também os toxicodependentes, actualmente o grupo mais afectado, tc‘m- l..1m'
reduzida capacidade de mobilizagio e auto-ajuda, dependendo também dz 1(;11clat1-
va dos peritos para as fungges de representagio e resposta is suas necessidades.

Os utilizadores de drogas intra-venosas tém uma capacidade muito menor para desen-
volver um poder de negociago organizada. O seu estatuto fora-da-lei e a dependéncia criada
izaca £ Smo

pela adigio exclul a auto-organizacao. Os seus porta-vozes sio frequentemente 05 Me

profissionais implicados na cura e na vigilincia. (Pollak 1992b: 36)

O desenvolvimento exponencial das organizagdes de luta contra a sida em Por-
tugal ¢ atribuivel a um conjunto de factores (ioncorrentcs. o

Em primeiro lugar, estas organizagbes sio a face mais vi ’ heip
caracteristicas do terceiro sector portugués. Se bem que cstatutor'lamentc o tha o
Providéncia deva assumir a responsabilidade pela prcstagfio de culdados' dAc sﬂaude e
de apoio social (Mishra 1995: 21), atendendo a que ° sistema de prlovldezqalg;;-
tugués nunca atingiu um estddio de pleno desenvolvimento (Mo’zucafre o 7,
Carreira 1996, Santos 1990), os agentes socials privados de fins nao lucratlvas. tele
¢ das suas fungbes ¢ encargos. Porém, estas Insti-

sivel das principais

sempre vindo a assumir uma part . )

tuicdes vivem em larga medidas subordinadas e dependentes do financlamento. f)l

Estado, constituindo o que Boaventura Sousa Santos denomina de “sociedade civi
bl

secunddria” (Santos 1990. 222) e Mozzicafredo uma “forma de relagio assistencial,
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msn:urnenta] e de negociagio, num contexto conjuntural de co i

subsidiagao” (Mozzicafredo 1997: 202). peRRe ¢
' Os quadros regulamentadores da relagio entre o Estado e as instituics

so'c1cdade civil tém vindo a evoluir desde o Estado Novo (Hespanha 199;;)65 n
n"1|nando em 1983 na criagio da figura juridica das Instituices Privadas de S'IF:{IL
rleda}dfs'Social (IPSS), um estatuto que permite is organizagSes 'que o re uerc;l "
p‘oss.lbllldade de receber apoio do Estado, medijante acordos de coopera«;:’?o (a o
tecnico e comparticipagio financeira indexada ao nimero de utentes e tipo clepsolo
vlg?s), acordos de gestio (equipamentos ou instalagées propriedade do Estad -
geridas por IPSS), subsidios para construgio, recuperagio e remodelacio d‘ i
mento e instalages (Barroco 1997 G8). T
Para aferir ‘da centralidade destas instituicées no dominio da protecgio social
em 1995 o apoio financeiro do Estado s PSS cifrou-se em 70% do or ament)
para a acgao social (Luis 1997) € em 2000 a Carta Social elaborada pelo Minist' o
do Trabalhyo e Solidariedade (MTS 2001) identificou as organizagGes privadas :::
ﬁnf !ucratlvos como representando 71% das enridades gestoras de equipamentos
Ztlclzlsslyifzc;a:s %% do Estadc? e 27% das organizagdes com fins lucrativos), gerin-
: qulpam?ntos existentes (face aos 42% do Estado e 12% das organj-

zagbes com fins lucrativos), ’
Todas as. o.rganiZaz;()es de luta contra a sida requereram o estatuto de IPSS e adici-
oﬁnalmcme, existindo um organismo do Estado especializado neste problema, a CNLCS
€m ao seu dispor virios outros mecanismos de financiamento estatal das suas activida’
des. A tl’tulc? de exemplo, o orcamento de 1997 da CNLCS reservou cerca de 30% d ,
montante disponivel para “apoio 4 sociedade cvil”, maioritariamente canalizado par. .
Prograp?a CRIA, um concurso de financiamento de projectos nas dreas de inform}: o
s‘?nslbll.lzagio, apoio social e satde, formagio de recursos humanos, investj ko
biomédica, epidcmiolégica € comportamental. ’ s
' A.‘fs!m, se bem que alguns dos representantes das organizagses de luta conrra a

sida utll‘lzem os cldssicos argumentos das vantagens comparativas das associa‘ &
voluntdrias para justificar a sua actuagio e mesmo a sua existéncia outros assurfl(e)::

que as orgamizagdes sio fundamental énci
) mente agéncias prestadoras de servi idi
drias do Estado: ’ o subsid

5 As ONG, em virtude da estigmatizagio e controvérsia em redor da sida, tém maior
facilidade que as estruturas oficiajs em actuar ng terreno, adaptando-se com ma’is facilidade
35 particularidades especificas de cada comunidade, grupo ou minoria. Um outro factor a
ponderar ¢ a boa relagio custo/beneficio das suas actividades. (...) Também nenhum tipo de
organizagio se mostrou tio rapida nas respostas (...) As ONG adaptam-se com mais el:stici-
dade que as estrururas oficiais... (panflero FPCCS) ‘

O fac ito [i i
to de estarmos muito ligados a0 terreno permite-nos fazer uma detecgio de

necessi i i
essidades e ter alguma capacidade de intervencdo de uma forma mais rdpida e se calhar
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até com uma estruturagdo diferente que aquela que o Estado normalinente terd. (entrevista

APF)

N6s estamos a0 fim e a0 cabo a fazer um servigo que lhes compete a eles fazet, entio

eles delegam esse servigo em nds e comparticipam monetariamente. (entrevista AADS)

Todavia, as organizagbes de luta contra a sida desenvolvem-se num “nicho” do
“mercado dos problemas sociais” mais favordvel que as restantes organizagbes do
tetceiro sector, que pode em parte também explicar o volume inusitado de institui-

¢oes vocacionadas para um dnico problema.
Para além dos apoios do Estado acima mencionados, a luta contra a sida bene-

ficiou também de uma forte exposigio nos media, que contribuiu para mobilizar a

opinido publica, acrescendo o volume de recursos (materiais ¢ humanos) a disposi-

- ¢do das organizagbes. A centralidade dos meios de comunicagio no contexto da

modernidade, na construgio dos problemas sociais* € mesmo na relagio dos indivi-
duos com o sofrimento de outrem, atribuindo-lhe um “valor de espectdculo”
(Lipoveski 1994: 154), potencializa o impacto desta exposigio medidtica da doen-

Ga.

Nas nossas sociedades sio os media que fixam as causas prioritérias, sio eles que esti-

mulam e arientam a generosidade, sio eles que despertam a sensibilidade do pablico.

(Lipoveski 1994: 158)

Esta exposigio potencializou o surgimento de uma “politica de piedade”
(Boltanski 1993: 18), exibindo um sofrimento colectivo através de casos particula-
res exemplares (idem: 28) estimulou o discurso (e também a acgio) dos poderes
ptblicos e das iniciativas privadas, intermedidrios de uma resposta a esse sofrimen-
to (idem: 35).

As organizagbes de luta contra a sida portuguesa beneficiam desta exposigio
na medida em que lhes facilita a recolha de donativos junto de empresas e particu-
lares, a venda de merchandising com os logotipos das organizagées ou motivos alu-
sivos & doenga, a participagio do publico em eventos de angariagio de fundos (festas,
jantares, ante-estreias de filmes, espectdculos, etc.), a adesio de figuras puiblicas aos
érgios sociais das associagdes (caso da FPCCS, cuja comissio de honra conta com
uma série de membros da elite politica, econémico-empresarial, cultural) e mesmo
de voluntirios. Por outro lado, os meios de comunicagio social funcionam também
como um canal para a expressio das reivindicagdes das organizagbes e de exercicio
de pressao, sobretudo sobre o Estado.

Num pais sem grandes tradigbes de voluntariado (vide a taxa de 16% de vo-
luntdrios entre a populagio nacional identificados em 1990 pelo Estudo Europeu
de Valores® face as taxas superiores a 25% encontradas na Irlanda, Dinamarca, Bél-
gica e acima de 35% na Gra-Bretanha, Suécia e Holanda®, ou mesmo superior a
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50% nos Estados Unidos’), as organizagdes de luta contra a sida nio pa

tido grandes dificuldades em arrair voluntérios. e
que presidiu 4 constituicio das organizagbes, o
atrai determinado tipo de voluntdrios: os préprio
sionais de sadde.

Em primeiro lugar, 2 mesma 16gica
contacto directo com o problem,

- . ?
s doentes, familia ¢ amigos, profjs.

' Muitas das pessoas que procuram a Abrago muitas vezes sio pessoas que ji receberam,
apoio itas v Ft famli des, irmi i
: Pol0, muitas vezes sio pessoas, famflias, mies, irm3os. Muita gente que ji recebeu direcra ou
indirectamente apoio. {entrevisra A)

9 Em .seg‘u,ndo lugar, os voluntdrios sdo atraidos pelos ganhos colaterais a0 volunta
riado: i 2 3 i )
1ado: sociabilidade, informagio e formagio, vantagens de carreira, reconhecimento sq.

cial, prestigio (Offerlé 1994: 102; Altman 1995: 65, Wuthnow 1991: 24-27).

. Se houver um concerto com uma vedeta qualquer de rock temos dezenas de voluncd-
T10s que querem estar nesta acgio com uma ban,

s 9 quinha porque isso também |hes permite
assistir ao espectdculo. (entrevista FPCCS)

O que acontece muitas vezes & as pessoas estio a estudar em dreas que m a ver com

2 problemdci . . . . . .
problemdtica social, por exemplo psicologia, assistentes sociais, politica social (...) querem

e . ] . .
routra experiéncia. Quando acabam os cursos desistem, deixam de ser voluntirios da Liga
- L3 - ’ ’
vao trabalhar, ji nio colaboram connosco. (entrevista LPCS)

‘ Porém, poders ser quase exclusivo da luta contra a sida a atracgio de volund-
rios com base num desejo de testemunhar em direcro um sofrimento tantas vezes
exibido nos media. A reclusio da doenga em instituicses tortais (Foucaulr 1993b)
sob o conurolo de sisternas periciais, segregou-a do contacto com a sociedade em’
ger'al, tornou-a um tabu e alvo de curiosidade e mistério. A exposi¢ao da sida nos
meios .de comunicagio, bem como toda a carga simbélica que lhe estd associada
(sexualidade e morte, punicio de coniportamentos desviantes, vitimas Inocentes e
pfecadores castigados®), fomentou em niuitos o desejo de passar de espectadores 3
distincia a testemunhas directas do sofrimento alheio. ? )

Muitas pessoas vinham por um descjo mérbido de conhecer,

v : de estar com seropositivos.
as acho que essa fase j4 passou. {entrevista AADS)

A sida ¢ uma coisa muiro actual, as pessoas tém um bocadinho de... vd 14, uma arrac-

§do, nio sci bem explicar como ¢, querem fazer qualquer coisa... (entrevista GADS)

...ndo sel porqué i 1 1
porqué todo o mundo que vem aqui quer fazer o apoio hespitalar (...) acho

, .
que € o conracto mais directo com o alectado. (..) Em parte as vezes é um bocado mérbido
também, a sida ¢ muito {alada,

talvez faltem voluntirios noutras dreas. (entrevista LPCS)
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as pessoas querem vir para as associagbes apaiar os seropositivos, andar al quase com os
seropositivos a0 colo. Isso a gente n3o quer. (...) Isto nio ¢ proptiamente um sitio de expo-
sigio. {...) A experiéncia o que mc diz ¢ que temos de criar algumas barreiras ¢ filtrar um
bocado as coisas, porque sendo torna-se uma espécie de feira... ndo ¢ bem uma [eira de vai-

dades mas uma feira de curiosidades. {entrevista P)

Por dltimo, existe um conjunto de motivagBes expressivas associadas ao volun-
ariado que se distribuem ao longo do espectro tradigio-modernidade. No primeiro
polo, a fé religiosa continua a mover um grande nimero de pessoas para o servigo
40 outro. Apesar da crescente secularizagio da sociedade moderna e da contracgao
~ do nimero de crentes e seguidores das religides institucionalizadas, que diminui a
- expressividade da norma de entreajuda reforgada pela esperanga de uma recompen-
sa extra-terrena (Bauman 2001: 156), parte da filantropia contemporinea é ainda
praticada em organizagbes de inspiragio religiosa, por membros movidos por fé re-
ligiosa. Tal estd patente, por exemplo, na distribuigdo das Institui¢Bes Particulares
de Solidariedade Social por tipo de organizagdo, segundo a qual 40% das organiza-
¢bes sao centros sociais paroquiais, irmandades de misericérdia ou institutos de uma
organizagio religiosa. No caso das organiza¢des de luta contra a sida, a AADS sur-
giu por iniciativa de um membro do clero e ¢ dinamizada por voluntdrios recruta-
dos sobretudo entre estudantes de Teologia, ¢ duas das associagdes ligadas a
recuperagdo de toxicodepententés tiveram origem em organizagbes de cariz religioso
(uma irmandade de misericérdia num caso e uma igreja evangélica no outro).

Por outro lado, a justificagio da ajuda ao outro pode fazer parte de um discur-
so j4 tipicamente moderno de descoberta ¢ expressio de si. Um dos tragos mais fre-
quentemente debatidos da pés-modernidade ou modernidade “radicalizada” (Giddens
1990: 3)® ¢ a individualizagdo, concebida como a libertagio de certos constrangi-
mentos tradicionais {de familia, estrato social ou classe)'® que permite aos individu-
os a reconstrucio reflexiva da sua biografia (Beck 1992: 131; Giddens 1991: 33),
patente num novo dever do individuo consigo préprio para se encontrar, desenvol-
ver os seus dons, descobrir e ampliar as suas capacidades (Zoll 1992: 157; Taylor
1994: 17). Este individualismo € frequentemente associado ao narcisismo, ao culto
do corpo e da exploragio psicolégica, da busca de prazeres egoistas ¢ hedonistas, ao
declinio da cidadania!! e mesmo 1 delegagdo no Estado Providéncia da responsabi-
lidade pelo bem estar dos outros (Zoll 1992: 167). Porém, na pritica o individu-
alismo ndo ¢ de todo incompativel com a expressio de solidariedade, pode mesmo
ser um incentivo, na medida em que a solidariedade pode ser re-descoberta e re-
valorizada como parte de um estilo de vida e um processo de descoberta e expressio
de si. De tal é exemplo a coexisténcia na cultura americana dos valores de individu-
alismo e cooperagio, detectada ji por Tocqueville e alvo de vérios estudos contem-
porineos (Bellah et al 1985, Wuthnow 1991). A entreajuda informal e a participagio
em associagbes tém subjacente tanto a realizagdo do interesse préprio’* como um
sentimento de afinidade com uma comunidade (Bellah et al 1985: 134). Para
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Boltanski, o ideal egoista de realizagio de si pode expressar-se na participagio altry-

ista em causas que permitem essa realizagio (1993: 8). No mesmo sentido, na éticy
do pés-dever descrita por Lipovetski

Qs individuos empenham-se em grupos com objectivos circunscritos e personalizados
relacionados com o seu intimo, a assisténcia é simultaneamente auto-assisténcia, descobertz
de si préptio, afirmagio de uma identidade particular. em tempo do pds-dever (...) ela com-
bina-se com as paixdes narcisicas de expressio, de auto-formagio, de reivindicagdo particularista,
A acgio beneficicnte j4 ndo se apoia num imperativo universalista rigorista, é terap2utica e
identitiria; o novo individualismo nio erradica a compaixio ¢ o desejo de ajudar os seme-
lhantes, apenas os junta i busca de si préprio (Lipovestki 1994: 166)

Tal € assinaldvel no discurso de alguns activistas da luta contra sida, a par
de uma demarcagio entre o individuo e a sociedade em geral, concebendo-se os vo-
luntdrios como excepgdes a regra numa sociedade fria e egofsta (Wuthnow 1991:

72).

Para mim ¢ um modo de estar na vida, nio encaro como nada de transcendente, como
mancbras de heroismo, mas constato que a nossa sociedade estd cada vez mais egofsta, que a
nossa geragio estd cada vez mais egofsta e dou um pequeno contributo para que as coisas
possam ser diferentes (entrevista AADS)

As pessoas funcionam em voluntariado por uma série de outras coisas, sio as represen-
tagbes soclals que nds temos do que € fazer parte de algo. Ser capaz de fazer algo por outro.
Nio ¢ uma questio de ¢ mas sim ter uma intervengdo social articulada, uma certa coesio —

a ideia de ter um grupo de pertenga com objectivos comuns a orientar-nos. {entrevista APF)

Mas em termos de actividade, o que distingue os actores priblicos e privados
do campo da luta contra a sida? Sio distingulveis trés eixos de ac¢io principais, dois
partilhados e um exclusivo 3s organizagbes do terceiro sector.

Em prin}eiro lugar, a informago e prevencio da doenga ¢ realizada tanto por
agentes estatals como pelas organizagées privadas sem fins lucrativos. E uma activi-
dade dirigida nio ao Brupo restrito de doentes mas sim 3 populagio em geral e de
gra_nde visibilidade. Manifesta-se na produgio de cartazes, panfletos, anidncios nos
meios de comunicagio social, distribuigdo de preservativos, sessdes de esclarecimen-
to em escolas, locais de trabalho, associagdes culturais e recreativas, linhas teleféni-
cas especificas. O Estado assume o duplo papel de produtor de campanhas préprias
e financiador de campanhas alheias. Sio raros os casos em que existe uma cooperagio
.rcal entre Estado e organizagbes, Porém, sio frequentes os casos em que o contedo da
informagio veiculada ¢ objecto de polémica. As criticas sio geralmente dirigidas pelas
organizagSes nio governamentais as campanhas estatais ou apoiadas pelo Estado.

Formas tradicionais ¢ modernas de resposta ao softimento: o caso da sida 211

A parte moralista das campanhas deles ¢é assustadora. Como € que a gente vai emendar
isso? E assim, a comissio nacional € uma instituigio politica, portanto tem de ter uma actu-

agdo politica, quer a gente queira quer ndo. (cntrevista I)

Dissemos 3 Comissao que eles apoiavam coisas que eram perleitamente... tinham etros
crassos (...) com erros graves e marginalizando os homossexuais ¢ quem se droga. (entrevista

A

O trabalho sexual tem sido sistematicamente ignorado pelas autoridades competentes
e s6 agora (...) se opte por fazer uma campanha a ele direccionada (...) nfo existindo qualquer
avaliagiio das anteriores campanhas da CNLCS, esta campanha caracteriza-se uma vez mais
pela improvisagio e amadorismo na definigao dos alvos e do conteudo (..) tal atitude revela
auséncia de jufzo critico sobte as campanhas que lhe sio propostas, denunciando também
um quase total desconhecimento das realidades de que deveria ser & partida a melhor conhe-
cedora. (...) como se de uma operagio de marketing se tratasse. (....) ainda por cima promo-
ver uma campanha que (...) tem por objectivo meter medo e nio informar, que contém

mensagens dibias, erradas e negativas (boletim A 1998)

Sdo alvo de critica tanto o contetido das campanhas como a sua escassez ou a
auséncia de direccionamento para grupos especificos. Mais uma vez, o cruzamento
de questdes socialmente sensiveis produz divergéncias nas posigbes oficidis ¢ nio
governamentais, tendo o discurso oficial de se adequar a uma “moral maioritdria”
(tendencialmente conservadora) e aproveitando o terceiro sector as suas vantagens
classicas de proximidade ao terreno, flexibilidade e adequagio para a expressio do
discurso, defesa dos direitos e satisfagio das necessidades de pequenas comunidades
e grupos minoritirios. O Estado ¢ ainda acusado de nio deter informagio “de sen-
tido contririo” (sobre o impacto das suas campanhas e sobre as préprias comunida-
des afectadas) e de usar campanhas de informagio e prevengio para se auto-promover.
Nio tendo sido possivel auscultar a outra parte (por recusa em conceder uma en-
trevista), nio ¢ possivel estabelecer qual a posi¢io do Estado face 3 informagio/pre-
vengdo produzida pelas organizagbes nfo governamentais. Também sdo detectiveis
diferengas no contetido das campanhas oriundas do préprio Estado em periodos
distintos, que poderdo advir da tanto das alteragbes por que passou a prépria doen-
¢a (inovagbes terapéuticas que permitem prolongar a duragio e qualidade de vida
dos infectados) como pela variagio de orientagdes politicas: os primeiros panfletos
distribuidos tendiam a conter mensagens de choque (texto em maiusculas, uso do
imperativo, pontuagio emotiva, discurso directo), frequentemente com tomadas de
posigio valorativas, sancionando negativamente priticas ilegais (utilizagio de drogas
intra-venosas) ou 3 margem de uma sexualidade convencional (heterossexual e dis-
ciplinada dentro do casamento), e prescrevendo como método preventivo a absti-
néncia. Campanhas mais recentes caracterizam-se por uma matizagio do discurso
(em exemplo, o uso do condicional no estabelecimento de relagdes de causalidade
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entre pr:iticas'e o contdgio, a conversdo das proibicses em recomendagBes) e mesmo por
uma referéncia mais explicita (através de descrigdo e imagens) as técnicas de prevengio
socialmente polémicas (modo de colocagio do preservativo ou de desinfecgio das serin.
gas). Adicionalmente, as organizagses do terceiro sector desenvolvem também campa-
nhas de informagio dirigidas aos seropositivos ¢ doentes de sida, contendo recomendagies
so'b‘re tratamentos, prdticas e comportamentos saudiveis (conselhos nutricionais, de
higiene, de bem estar psicolégico, etc.), formas de prevengio do contdgio a OUH'OS’.
O segundo eixo de actividade da resposta social A sida consiste nos servigos
pres.tados aos préprios doentes. E detectdvel uma diferenca fundamental entre os
servigos prestados pelo Estado e pelas organizagdes privadas. O Estado encarrega-se
fundamentalmente do suporte s instituigBes e aos sistemas periciais que lidam dj-
rectamente com a doenga. Este € o caso dos centros de satide e dos hospitais, pre-
dominantemente puablicos, que prestam cuidados médicos aos individuos nos quais
a doenga se manifesta. Esta actuagio est4 compreendida nas atribui¢ées de um Es-
tado Providéncia — a prestagio pablica de servigos sociais universais, dos quais fa-
zem parte a satde e a seguranga social (Mishra 1995: 21). Atendendo a que também
cabe a0 Estado o estabelecimento de uma “rede de seguranga’ em casos de especial
fragilidade, desde 1998 que a legislagio de seguranca social foi alterada de forma a
contemplar nos esquemas de providéncia, nomeadamente no regime de invalidez, o
caso dos seropositivos, maioritariamente jovens e com anos de contribuicio insufi-
clentes. Sio pois servicos de cariz essencialmente moderno, ou seja, racional (deri-
vado de um saber especializado, fundado no conhecimento cientifico e procedimentos
técnicos) e burocritico (prestagdes pecuniérias derivadas de uma regulagio legislativa).
. As c?rgfmizagées nic governamentais especializam-se na prestagio de servicos
de proximidade” (Laville 1992), tradicionalmente desempenhados pela familia
no.meadamente pelas mulheres, mas que devido 3s transformagées da modernidadé
(dissolugio das estruturas familiares cldssicas, aumento do emprego feminino) pas-
sam para o dominio das organizacses secundirias. Estes servigos consistern em cui-
dados pessoais, que pressupse uma prestagao personalizada, o estabelecimento de
lagos de simpatia e afecto entre utentes ¢ prestadores, pouco coaduniveis com a frieza
burocréti(fa e profissionalizada dos servigos estatais. No caso da luta contra a sida
estes servicos compreendem a gestio de centros de acolhimento residenciais para
L{?C{ltes terminais, demasiado doentes para ficarem em casa mas sem lugar nos hos-
pltals, a prestagio de cuidados ao domicilio (enfermagem mas também auxilio nas
tarf-:fas domésticas, alimentacio, higiene), a organizacio de visitas hospitalares, o apoio
(almlléntagio, lavandaria, cuidados de higiene) a doentes em situagio de especial
fragilidade (toxicodependentes, sem abrigo), a disponibilizagio de sessées de
aconselhamento com especialistas (aconselhamento juridico, psicolégico, medicinas
alternativas, nutricionista) e a constituigdo de grupos de auto-ajuda.

O apoio directo fundiona neste centro (.-.) onde as pessoas tém um médico com quem

podem falar, tirar dévidas, esclarecer coisas que 35 vezes ndo conseguem 2o nivel do hospital.
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Tém um advogado também para se tiverem problemas com a justiga poderem tirar informa-
¢Ges. (...) O apoio social abrange o apoio alimentar, damos uma refeicio quente para os que
quiserem almogar e os que tém familia ou podem almogar em casa, nés fornecemo-lhes os
géneros alimentares (...) Temos apoio dos medicamentos, nio aqueles que sio dados no hos-
pital, retrovirais, mas antibidticos ¢ outros que eles precisem e ndo possam comprar. Damos
também os passes sociais a alguns que precisem para se deslocar &s consultas. Temos pago
alojamento a alguns deles: alguns toxicodependentes em’ comunidades de recuperagio. (en-

trevista AADS)

Damos apoio is pessoas que estio internadas (...) com a intengdo de humanizar os
servigos, estar um bocade com aquelas pessoas, no momento em que estdo internadas e sds,

diminuir o isolamento (entrevista LPCS)

(Nos grupos de auto-ajuda) aquilo que une as pessoas é serem portadoras do virus.
Para que tenham um sftio onde possam i, onde possam falar, pér todas as angtstias que tém,
pdr também as davidas, um sitio onde possam dizer “eu sou seropositivo” e ninguém vai
fugir, ninguém vai ficar em panico. (...) O que nés fazemos é partilhar experiéncias (...) é
também um bocado desangustiar das coisas do dia a dia que vdo aparecendo s pessoas. (...)
a tnica resposta que podemos dar é através da experiéncia que cada um de nés vai rendo,

como ¢ que nds fomos dando a volta ao problema. (entrevista P)

Os grupos de auto-ajuda nio surgiram com a sida, sio identificdveis j4 na
América dos anos 60 (Goffman 1980: 29), surgindo em torno de individuos que
partilham determinada caracterfstica causadora de estigma, fornecendo apoio moral
e informagio sobte formas de relacionamento com o meio.

A acgio das organizagbes da luta contra a sida situa-se assim nos intersticios
entre a actuagio do Estado e dos grupos primdrios. Algumas destas actividades re-
querem um financiamento avultado, normalmente assegurado em grande parte pelo
Estado, um investimento em instalagées, equipamento, os servigos de profissionais.
Qurras requerem fundamentalmente capital humano, com frequéncia em regime de
voluntariado, com disponibilidade e empatia para ceder aos outros, nio um saber
especializado ou servigos pragmiéticos, mas sim tempo, companhia, um ouvido
simpatético. Estes cuidados dirigem-se mais is consequéncias psicolégicas da doen-
¢a que s suas manifestagBes corporais, mais ao sofrimento psiquico que ao sofri-
mento fisico, e sdo desempenhados nio por pessoas com quem hd uma ligagio afectiva
ou familiar prévia mas sim por estranhos. Sio assim tipicos de uma modernidade
tardia, centrada no individuo e na exploragio e cura da sua dimensio psicolégica
(Zoll 1992: 156), caracterizada pela diluigdo de fronteiras entre as esferas publica e
privada, entre amigos e estranhos (Bauman 2001: 49).

A rerceira dimensio de actuagio na luta contra a sida € exclusiva das organiza-
¢bes nio governamentais e consiste na representagao dos interesses dos doentes e
expressio das suas reivindicagbes, exercendo-se fundamentalmente sobre os campos
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do poder: a medicina e o Estado. Quer capitalizando relagbes sociais (angariagio do
apoio de celebridades), quer mobilizando a opinio puiblica (através da organizacio de
manifestagdes de rua) e os meios de comunicagdo social (por meio de comunicados &
conferéncias de imprensa ou relagbes preferenciais com alguns jornalistas), quer uili-
zando os recursos disponibilizados pelo sistema judicial (queixas 4 Procuradoria Gera]
da Repiiblica, levantamento de processos) e politico {reunies com detentores de car-
gos publicos, participagio em comissGes), algumas organizag8es portuguesas seguem
modelos ji desenvolvidos por organizagdes cstrangeiras, como a Gay Men Health Crisis
e Act-Up nos Estados Unidos, Terrence Higgins Trust em Inglaterra, Positif e Aides em
Franga (Altman 1995: 81-86; Pollak 1992a: 34; Pollak 1992b: 45; Bastos 1998: 38-
43; Gamson 1991). No que respeira ao intetlocutor Estado, algumas das reivindica-
GOes expressas por estas oIganizagdes sio a ndo discriminagio dos doentes, a
disponibiliza¢io de recursos para a investigagao biomédica, preven¢io e tratamento dos
doentes, a activagio de medidas legais de protecgio dos seropositivos, a participagio das
organizagdes nao governamentais nos circulos decisionais, a aceleragio da legalizagio de
novos medicamentos, a realizagio de campanhas de prevengio mais eficazes, indemni-
zagbes aos hemofilicos infectados com produtos transfusionados. Sobre o campo cienti-
fico ¢ feita pressio para que intensifique a investigagio tendente 4 descoberta de uma
cura ou de uma técnica de prevengio da doenga, que desenvolva medicamentos e trata-
mentos paliativos ¢ curativos para as infecgBes oportunistas, que altere os procedimen-
tos convencionais dos testes clinicos (ndo utilizagio de placebos nos grupos de controlo,
inclusio de mulheres e minorias énicas nos grupos de teste) e que suporte a adminis-
tragio de tratamentos inovadores ou alternativos aos pacientes.

Estas reivindicagbes assumem frequentemente a forma de uma dendncia, como
conceptualizada por Luc Bolwanski (1990). Os casos individuais dos doentes sao
apresentados como um problema colectivo (o grupo dos doenres de sida) ou mes-
mo universalizdvel a toda a populagio {todos os portadores de qualquer doenga, toda
a populagio em risco de ser infectada). A “vitima” ¢ assim simultanecamente um
conjunto de individuos isolados ¢ uma causa.

E espantoso como ¢ que em 10 anos se faz esta maldade s pessoas, no fundo, que ¢

nio falar, omitir, 0 que fez com que muita gente ficasse afectada (entrevista A)

As organizagdes nio governamentais assumem-se como “denunciadores”, legi-
rimados pela sua natureza colectiva mas independente do Estado.

Para sermos reconhecidos ¢ para o Institute ter uma atitude colaborante conosco -
nhamos de respeitar o Instituto Portugués do Sanguc (...) foi-nos explicado que era nio fazer
nada sem o acordo do Instituto Portugués do Sangue (...} E evidente que nio podiamos
aceitar esta condigdo, era a anulagio da razdo de ser da prérpia associagio (...) a ADUS tinha
de ter a sua autonomia e tinha que poder fazer e dizer aquilo que entendesse que era correcto
na defesa dos utentes do sangue (entrevista ADUS)
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“ idores” denunciados sio o p : . dstria
O as as instincias onde a dentincia &

farmacéutica e 0 establishment médico. Sio vamuzl1 .
) . e e s Ve e
apresentada, da instituigao judicidria (no caso dos

inido publi S instincias inter
“tri » da opiniio publica e até mesmo 2 I ‘ ;
wlbune, ; : nicagio social, generalistas ¢ de grande circulagio

j4 ha varios anos um bolerim bimensal).

mofilicos contaminados) a0
nacionais. Os veiculos

da dentincia sio os meios de comul ‘
ou proprios {(uma das organizagdes publica

£ Zlusemos ressijonar o m nistro, na altlll’a afa ele [azer ()l) as (le Cca) ldad(:. COI!SCngl-
P l f Z I T!
P 1 5

i egdmos
e metemos pessoas conhecidas, fizemos um lobéy... (...) comeg
i o as-
forte a nivel da imprensa, em todas as situagdes que s€ p
a fazer campanhas fortes, a fazer no-

{...) Temos o boletim que é

mos pressiond-lo porqu
também uma campanha muito .
savam a nivel internacional {...) anddmos a denunclar,
ticias, a pressionar, 2 informar os iomahstas na alufra. p S
que ¢ distribufdo a 20 mil pessoas hoje em dia, por

importantissimo, ” ‘ -
: por todos os politicos, para eles lerem e p

satide, todos os hospitais, todas as consultas,

berem tudo {entrevista A)

por HIV na comunidade hemofilica. (...) @ primeiro

1 i i Ges
se falava muito nas infecg rim
. o era credivel. (...} nds alertdmos a Comissio de

lote que veio (...) de um laboracério que nd ( imos o
Ad’jdica do desses produtos (...) depois fizemos quetxa L Orgamza(;.ao P/(undla ; ¢
J : 3 Organizagio Mundial de Sadde (...) Entretanto (izemos queixa i procurado-

e se que € o tal processo dos hemofilicos (...). O

ria Geral da Republica e depois isso arrastou-

Ministério Puablico, € os assistentes, que OMOS NOS,

(entrevista APH)

recorremos para o Tribunal da Relagio...

G . gﬂ q nos
Pﬁ'dllllOS mfouna Oes concretas, Ob]ECthdS, ao IllS[ltutO POI‘[UEUCS do Sangue, que no.

| (= -
¢S Ea partlr da( fomos ao Sl’. Mlnl$ ro da S:!Ude dcnunclar ssa st

negou essas informagd A : . g
o Ministro iria tomar providéncias ¢ as colsas mudariam. Cas

?gion(é;)az:i::ezzzc(n t; :’alf:)s paraa Comunicagio Sacial denunciar toda a situagao (entre-
iss
vista ADUS)
Os temas da dentincia localizam-se em torno cFe questdes de 'justiqa ou da iden-
tificagio de um “quadro de injustiga’ (Lapeyronnie 1988: G10):

Numa questdo, os que protestam fazem-no porque o seu sentido de justiga foi ofendi-
do. (Boltanski 1990: 20)

i ir da localizagdo
As organizagdes de luta contra a sida surgem e actuam a parur d G

— o falhanco do Estado Providéncia em proporcionar bczs
o lhe esta estatutariamente consignado (servigos de
respeito dos direitos de cidadania dos doen-

N
de situagbes de “injustica
publicos cujo aprovisionament
satide, informacio e prevengio) € o des

tes



216
Ana Delicag,,

A ] ngJEl £ as p es ... eaddme
e £40 nao comempla a] um uestoes pertinentes (.) nom nte no
que

diz respeito 3 falj iscrimi
: petto i confidencialidade, discriminagio e contdgio premeditado e negligente, E |
. . . €
Iciente o a; irio iti i e
p PO10 sanitdrio aos seropositivos, doentes de sida e seus familiares e sio defic
as condigges e ionai i By
o m que trabalham os profissionais de satde directamente implicados na a5
assis.

téncia 2 estes do a
entes. Sio frequentes e preocupantes as caréncias de organizagio assistencig|
,

em particula; i 3 éd ili i v v
" lp lara artlculagao entre médicos de familia e médicos privados com os se i;os hy
italares. Exi éncias | i i ! o
p Xistem carénclas \mportantes no apoio medicamentoso e psicossocial. O acesso d
- 0

| v: P < [ ! I N o l | L
oente a novas fCIﬂpeU[lCElS e comp 1cado, bem como a sua lllCKPaCl ¢ €conamica par:
2

fratamentos co eme 5 O Ct a P - €XiS-
mpl mentares dtels na omparthp dOS or subslstemas dC S-’il—lde NBO
¢ um CSlUdU sanitario ad 1] d() (s) vel das acs e d()S resos (comunicacio da as. a-
nitar equa a0 nf Cl pris Y ( nicag SOCI:

$30 A. a Il Reunizo Muldidisciplinar sobre infecgdo por VIH Sida, 1998)

- ou situacé 4 i énci i
laos prvet g“des de e‘scaryx’dalo — a interferéncia de interesses econdmicos oy de
0S5, "domeésticos”, numa esfe i i

. fa eminentemente civica (a i
- v dor : sonegacio

formagio ao piblico sobre assuntos de Interesse comum AT
gumas organizagbes em detrimento ,
politicas). Contudo, as associagdes

o favorecimento de 4.
ds pessoais ou conivénciag
pojticas). Cor > pedem legitimamente invocar a esfera “domést-
: ;; Justiticar a sua acgio: a nomeacio de um caso individual, de um amigo oy
amihiar, como representativo do problema colectivo i

de outras devido a lagos

N(’)S tem ql C P q
€Mos uma coisa que cllarela muito as €550as, mas € que temos um [laba”lo a
L p rque nos nao faumos cari 0, a 7. gr -
‘&Z‘ € orqu 5 e dadﬁ $OmOos assym Pt’ Sond non gratd , mesmo dﬂS Insticul
[#e]= (..‘) mesmo do gOoverno... nao acham graga nenhuma

¢ - ‘ {...) os eritérios [de £ i
to] nio estio muito definidos () o omanciamen

. . .
o ms m qualquer parte do mundo dvilizado os critérios estio
u cEae x
- 5 gua ‘para tod.as a5 assoclagdes, nio € porque aquela falz demais oy aquela fala de
nos, ¢ por projectos. Sim, a Associagio & prejudicada. {entrevista A)

A recente polémi & i
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se da situacs i 1
: ; ¢ia, desperdlga, umas atrds das ourras, oportunidades 1inicas para conhecimento
A S .
realidade e para utilizagio de novos medicamentos. (boletim A 1998)

Em . L
sociedades tradicionais ou modernas ou mesmo pés-modernas
b

dades dos doentes pouco se alteram: oy

fico qun e : a cura da sua doenga, o alivio do sofrimento
3, atenuagio do sofrimento psiquico que dela advém, condicses
)
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para prolongar a vida em duragio e qualidade. As transformagées mais notdrias re-
gistam-se a0 nivel dos agentes que tentam suprir essas necessidades e dos dispositi-
vos que utilizam. Da esfera privada (familia) 4 esfera publica (Estado, hospitais e
erganizagbes nio governamentais), dos grupos primdrios aos sistemas periciais e
‘ Proﬁssionais especializados, dos cuidados do corpo 2 promogio do bem estar psi-
quico, da atomizagzo dos casos individuais  constituicio da doenga como um pro-
blema social e uma causa a ser defendida, também o dominio da saide e da doenga
¢ ilustrativo das rupturas e continuidades que constréem uma modernidade que

muito tem de complexo e contraditério..

Notas

Grande parte da informagio patente neste artigo deriva de uma dissetragio de mestrado, intitufada “Entre o
Estado e os individuos — organizagées nio governamentais de luta contra a sida em Portugal”, apresentada em
2000 no Instituro de Ciéncias Sociais da Universidade de Lisboa e apoiada por uma bolsa de investigagio
concedida pelo Programa Praxis XXI da Fundagio para 1 Ciéncia e a Tecnologia. Arendendo a que o trabalho de
campo decorreu ao longo do ano de 1997 e desde entio o campo da lura contra a sida tem vindo a sofrer
alretagBes assinaldveis (decorrentes de alteragSes de lideranga na organizagio cstaral, da dissolugio de algumas
organizagbes nio governamentais e surgimento de outras, ¢ mesmo de transformagées na prépria doenga, deri-
vadas de inovages cientificas no tratamento), a informagio apresentada deve ser considerada como um “retrato”
aproximado do campe num dado momento, que pode j4 ndo ter toral correspondéncia com a situagdo actual.

Recenseamento realizado com base na lista de IPSS registas no Ministério do Trabalho e Solidariedade ¢ na lista

disponibilizada pelo Ministério da Sadde em http://www.min-saude.pt. Nem todas estas organizages paderio

estar em actividade. Esta contagem exclui as numerosas organizagées do terceiro secror - instituigdes particulares
de solidariedade social e cooperativas - vocacionadas para o acolhimento de deficientes.

No ambiro da dissertagio de mestrado foram realizadas entrevistas em 16 organizagbes, 7 das quais formadas
primordialmente para a luta contra a sida e as resrantes com actividades de relevo nesta drea. Durante o periodo
de trabalho de campo foram recenseadas 36 organizagées privadas sem fins lucrativos de lura contra a sida. 13
foram excluidas da amostra, por terem uma actividade muito reduzida sobre esta problemdrica (8) ou por se
localizarem fora da regido de Lisboa (5). 1 organizagfo recusou a entrevista e 3 organizagbes revelaram-se
inconractiveis.

Segundo Pacrick Champagne, “os problemas sociais ndo tém existéncia visivel até os media {alarem deles, ou

seja, aré serem reconhecidos como tal pelos jornalistas™ (1993: 61).
* Vide Santos e Dias 1993: 62
¢ Vide Gaskin e Davis Smith 1995: 28
7 Independent Sector, 1999, Giving and Volunteering in the US {(http://www.indepsec.org);

Distingio que é evocariva das concepgdes meorais da filantropia burguesa do século XIX, que discriminava entre
os “pobres merecedores”, submissos, recuperiveis para o sistema de produgio e consumo, e os mendigos e
vagabundos revolucionirios e reivindicadores, a conter e disciplinar em “instituigbes torais” como os asilos e

hospicios (Bolwanski 1993: 226).
? Para Charles Taylor, mais que um trago da modernidade, é uma “doenga da modernidade™ (1994: 10)

19 = . . . .. _
De que nio estd ausente o surgimenro de novos constrangimentos, associados 3 posigdo no mercado de produgio
e consumo ¢ A difusio de opinides, hibitos, atirudes ¢ estilos de vida pelos media = Beck 1992: 132

"' Bauman, citando Tocqueville, afirma que o individuo ¢ o pior inimigo do cidadio {2001: 48)



http:http://www.indepsec.org
http:http://www.min-saude.pt
http:mestr.do
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V2Pt . L . .
Também Tocqueville concebia a ajuda ao outro como o “interesse préprio correctamente compreendido” (i

Wuthnow 1991:40) e Bauman como um seguro contra riscos futuros sustentado pela crenga na reciprocidade

(1993: 54).
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