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FORMAS TRADICIONAIS E MODERNAS DE RESPOSTA 
AO SOFRIMENTO: 0 CASO DA SIDA 

Ana Delicado* 

Resumo: 

Este artigo aborda as rupturas e continuidades entre rradis:ao e modernidade nas 
resposras sociais a doen~a, nomeadamente no caso da luta contra a sida. A partir do 
discurso dos actores sociais intervenientes no campo, tenra-se distinguir os dominios e as 
jusrifica~6es da interven~ao dos agentes publicos e privados, aferir do papel dos media na 
constru~ao do problema social e compreender as motivas:6es para a mobiliza~o da soci­

edade civil em torno do sofrimento de urn determinado grupo. 

Palavras-chave: sida, organizas:6es nao governamentais, modernidade, sociologia da 

saude 

I do not approve ofthe modern sympathy with 
invalids. I consider it morbid. Illness ofany kind is 
hardly a thing to the encouraged in others. Health is 
the primary duty oflife. 

Oscar Wilde, The importance ofbeing earnest 

A doen<;:a e urn facto fisiologico, universal, comum a praticamente todos os seres 
humanos, em qualquer parte do mundo ou qualquer momenta da historia. E a res­
posta que e dada a doen<;:a que e social e culturalmente definida, variivel no tempo 
e no espa<;:o, urn fenomeno social. 

Esta varia<;:ao come<;:a pela propria defini<;:ao de doen<;:a. A atribui<;:ao do estatu­
to de normal/patologico e socialmente construfda (Grmek 1995: 26), depende do 
valor que e atribuido as manifesta<;:oes da doen<;:a (por exemplo, certas formas do 
que e hoje classificado como doen<;:a mental podem no passado ou em outras cultu­
ras ter assumido urn significado religioso, de comunhao directa com 0 divino ou de 

• 	Soci610ga, Mesrre em Ciencias Sociais pelo Insrituto de Ciencias Sociais da Universidade de Lisboa, 

doutoranda da mesma instirui~ao; ana.delicado@ics.ul.pt 

mailto:ana.delicado@ics.ul.pt


201 
200 Ana Delicado 

possessao por fon;:as maleflcas), da capacidade tecnologica de detectar sintomas que 

nao sao percepcionados pelo proprio doente (tecnicas de diagnostico medico recen­

tes, como a tomografia axial computorizada, permitem visualizar no interior do corpo 

humano lesoes ou tumores antes que estes produzam manifesta<;:oes visiveis ou sen­

siveis), dos efeitos que a doen<;:a tern sobre 0 corpo social (por exemplo, no caso das 

doen<;:as epidemicas ou contagiosas a possibilidade de transmissao de urn individuo 

a ~Utro). A doen<;:a tern urn significado que so e compreensivel em fun<;:ao da orga­
niza<;:ao social em torno dela (Auge 1986: 36). 

A interpreta<;:ao social da doen<;:a atribui-lhe uma causa e define procedimen­

tos e actores com legitimidade para intervir sobre ela. E feita uma distin<;:ao classica 

entre 0 pensamento magico, das sociedades "primitivas", que associa a doen<;:a a 

agentes sobrenaturais e preconiza a ac<;:iio sobre esses agentes como forma de cura, e 

o pensamento empirico-racional das sociedades modernas, que atribui a doen<;:a a 
causas fisico-naturais, passiveis de conhecimento ciendfico e interven<;:ao cientifica 

por profissionais credenciados (Good 1994: 8). Contudo, 0 actual predominio des­

ta ultima modalidade nao e garante de efidcia inquestionavel nem implica 0 total 

desaparecimento da anterior (Auge 1986: 48). E conhecida a persistencia de medi­

cinas tradicionais mesmo nos paises mais tocados pela modernidade, a inven<;:ao de 

novas medicinas alternativas e mesmo 0 sucesso que estas tern em alguns casos que 

a cura depende em larga medida da cren<;:a e da resistencia psicologica do doente. 

No dominio da saude e da doen<;:a, a transi<;:iio para a modernidade operou-se 

a diversos niveis. Por urn lado, a investiga<;:ao segundo procedimentos rigorosos e 

sistematicos, tipicos da ciencia moderna, das causas e efeitos das doen<;:as. Ultrapas­

sada a barreira tradicional e religiosa da interdi<;:ao da disseca<;:ao de cadaveres no 

seculo XVII, foi sendo obtido urn conhecimento mais exacto do funcionamento do 
corpo humano, assemelhando-o a uma "maquina" sobre a qual e possivel fazer in­

terven<;:oes localizadas e controladas (Vigarello 1993: 11). Inova<;:oes no campo da 
optica no seculo XIX permitem a identifica<;:ao de micro-organismos causadores de 

doen<;:as (Sournia e Ruffie 1986), deslocando as causas de infec<;:iio do ambiente (os 

miasmas) para os individuos portadoresftransmissores, tornando mais facil a pre­

ven<;:ao e protec<;:ao e eventualmente a cura (Vigarello 1993: 14). Sao progressiva­
mente desenvolvidos tanto metodos para a cura (medicamentos de tratamento) como 

para a preven<;:iio (vacinas) das doen<;:as, sustentadas em descobertas nas areas da quimi­

ca e da biologia, dando origem a uma nova forma de industria, a farmaceutica. 0 co­

nhecimento adquirido sobre as doen<;:as permitiu transforma-las radicalmente: ha doen<;:as 

mortiferas do passado que actualmente esrao erradicadas ou reduzidas a uma forma 

benigna ou inofensiva (Grmek 1995: 10). Tal contribuiu para a avultada confian<;:a 

depositada na ciencia como forma de "resolver" 0 problema da doen<;:a, para a "natura­

liza<;:iio" da percep<;:ao do sistema de conhecimento medico como reflexo exacto da "or­

dem natural, que e urn sistema progressivo que emerge dos resultados cumulativos dos 

esfor<;:os experimentais e que as nossas proprias categorias biologicas sao naturais e 'des­
critivas' e nao culturais e 'classificatorias' " (Good 1994: 3) 
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Paralelamente, a aplica<;:ao deste conhecimento adquirido passa a estar sob 0 

rnonopolio de praticantes legitimos e reconhecidos, no que se constituiu urn dos 

primeiros campos de demarca<;:ao profissional (Foucault 1993a), urn dos sistemas 

abstractos/periciais da modernidade em que e depositada maior confian<;:a (Giddens 
1990: 84) e que detem urn maior controlo sobre os corpos individuais e sobre a 

sociedade em geral. A dominancia social da medicina esta patente na obrigatoriedade 

de exames medicos em cada fase do cicio de vida, nos criterios medicos patentes no 

planeamento urbano, no design de automoveis, na produ<;:ao agro-alimentar, no uso 

do espa<;:o publico, na contratualiza<;:ao de rela<;:oes de trabalho e de apolices de se­
guro (Bull 1990: 245). A medicina substitu a religiao nas suas fun<;:oes morais 

reguladoras (Turner 1994: 18). A pratica da medicina esta no entanto circunscrita 

a urn numero restrito de profissionais credenciados por urn titulo universitario e 

uma autoriza<;:ao formal de uma organiza<;:ao profissional (Ordem). Todavia, a per­
sistencia e ate crescimento do recurso a medicinas alternativas e tradicionais e sin­

tomatica que este monopolio nao esta plenamente atingido e que a modernidade 

contempla a subsistencia de resquicios de tradi<;:ao. 
A doen<;:a e retirada da esfera familiar e transferida para a esfera publica, nomeada­

mente para a institui<;:iio hospitalar (Foucault 1993a: 16). Os hospitais sao "arenas de 

sequestro", onde os doentes sao isolados e se concentra a tecnologia e da pericialidade 

medica (Foucault 1993a). Momentos cruciais da vida, a doen<;:a e a morte, tornam-se 

experiencias sequestradas, escondidas do olhar generalizado e acessiveis apenas pela ob­

serva<;:ao mediatizada, tornando-se presen<;:a assidua nos media (Giddens 1991: 161 ­

168). 0 hospital e tambem urn instrumento de disciplina e vigilancia, onde 0 indivi­

duo doente se submete a autoridade do medico (Foucault 1993b: 201-223) 
A interven<;:ao do Estado no dominio da saude data do pedodo de propria for­

ma<;:ao do conceito de Estado, quando em resposta as epidemias as autoridades de­

cretam medidas restritivas sobre as popula<;:oes atingidas (Slack 1988, Foe 1988, 
Goudsblom 1987). 0 isolamento das vitimas, as restri<;:oes a circula<;:ao, as quaren­

tenas ditam 0 nascimento da no<;:ao de saude publica e sao mais que medidas de 
preven<;:ao do contagio, metodos de controlo social e de subordina<;:ao da liberdade 

individual ao interesse publico so possiveis devido ao crescimento das maquinas 
administrativas e da expansao do poder do Estado (Slack 1988: 434). Seculos de­

pois, com 0 advento do capitalismo, 0 Estado ganha urn novo interesse na preserva­

<;:ao da vida e bern estar da popula<;:ao, visto que e a sua for<;:a de trabalho (e respectiva 

capacidade de reprodu<;:ao) que determina a capacidade de gera<;:ao de riqueza eco­

nomica (Foucalt 1992: 80; Foucault 1993a: 19; Shilling 1993: 76; Turner 1994: 
130; Turner 1996: 162). No seculo XX, a constitui<;:ao de Estados Providencia 

determina que os cuidados de saude, universais e gratuitos, sao uma atribui<;:ao de 

servi<;:os publicos (Mishra 1995: 21). 0 Estado vai ainda adquirindo urn crescente 

poder regulador, ao aplicar a sua fun<;:ao legislativa a materias no dominio da saude: 
a defini<;:ao do acto medico, 0 aborto, a eutanasia, a fertiliza<;:ao in vitro, etc. (Turner 

1994: 46). 
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A sida constitui urn objecto de estudo particularrnente interessante para eXa­
minar as contradi<;:oes da modernidade l no dominio da satide e da doen<;:a. Tal deve­
se a uma conjuga<;:lio de multiplos factores: 0 ineditismo de uma doen<;:a surgida 
nas ultimas decadas do seculo XX, quando se acreditava que as doen<;:as epidemicas 
haviam sido erradicadas do mundo desenvolvido e a ciencia medica urn saber todo­
poderoso e invencfvel (Bastos 1998: 17); sec paradigmatica do fen6meno da 
globaliza<;:ao ao se expandir rapidamente a todos os paises do mundo; ser simulta­
neamente problema de saude individual e de saude publica, envolvendo questoes 
sociais tao delicadas como a sexualidade, a toxicodependencia, a exclusao de mino­
rias, os limites da interven<;:lio do Estado sobre 0 corpo dos cidadaos, afectando so­
bretudo uma popula<;:ao jovem e de devada visibilidade (figuras publicas, criadores 
ardsticos). Oespertou nos meios de comunica<;:ao social uma aten<;:ao inusitada, 
mensuravel pelo numero de artigos nos jornais, pe<;:as nos notidas televisivos e 
radiofonicos, documentarios, filmes, pe<;:as de tearro, obras ·literarias de fic<;:io e ensaio e 
mesmo publicidade (por exemplo, os celebres e poIemicos anuncios de uma marca de 
roupas italiana), que excede, mesmo nurna observa<;:lio empiricista e pouco sistematica 

ausencia de estudos cientificos, a excep<;:io de Traquina 2000, que se Iimita a cober­
tura dada por um jornal portugues a doen<;:a entre 1981 e 1991, periodo anterior a 
expansao do numero de casos em Portugal e ao surgimento das organiza¢es nao gover­
namentais), qualquer cobertura dada a qualquer outra doen<;:a ou problema social. 

Oa mesma forma, este problema mereceu do Estado uma aten<;:lio particular, 
mediante a cria<;:ao em 1985 de uma "estrutura de missao" (Chevalier 1990) espe­
dfica, associada ao Ministerio da Sat'ide, a Comissao Nacional de Luta Contra a Sida, 
dotada de financiamentos avultados (em parte provenientes das receitas de jogo da 
Santa Casa da Misericordia). A sociedade civil demonstrou tambem uma resposta 
inedita. Num pais sem grandes tradi<;:oes associativas, em pouco mais de uma deca­
da formaram-se 13 organiza<;:oes de luta contra a sida, 0 que representa 20% de um 
universo de cerca de 65 organiza<;:oes da sociedade civil criadas em torno de uma 
doen<;:a espedfica2

• A maioria dos problemas de saude suscitou a cria<;:io de apenas 
uma organiza<;:ao nao estatal, em alguns casos duas ou tres dispersas pelo pais ou 
associadas a institui<;:oes hospitalares. Apenas 0 cancro, com 4 organiza<;:oes, e a di­
abetes com 5 organiza<;:oes, denunciam a1guma pluralidade do campo. 

Esta prolifera<;:ao de organiza<;:oes nao tem qualquer correspondencia com a 
incidencia da doen<;:a no pais ou na sua posi<;:ao na lista de causas de morte. Ate 
2001 foram diagnosticados 8 232 casos de sida, dos quais 4 619 mortos (fonte: 
CNVT), 0 que equivalendo a uma das mais altas taxas de prevalencia na Europa, 
situa a doen<;:a como causa de apenas 0,03% dos obitos em Portugal em 1999, 
equivalendo a uma taxa de mortalidade de 0,036%0 no mesmo ano (OGS 2001). 
Todavia, as Na<;:oes Unidas estimam que em 1999 haveriam 36 mil seropositivos 
em Portugal, representando 0,74% da popula<;:ao adulta (UNAIOS 2000: 

Pode argumentar-se que a expressividade da resposta social 11. sida se justificaria 
nao pelo ntimero de mortos ou infectados mas sim pda necessidade de prevenir uma 
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doen<;:a maioritariamente evitavel pda altera<;:io de comportamentos. Porem, varias 
outras doen<;:as taO ou mais mortais podem ser objecto de preven<;:ao e sao alvo de 
urn muito menor numero de campanhas oficias ou privadas (caso de algumas for-

mas de cancro, das hepatites, etc.). 3 
Entrevistas aos responsaveis de varias organiza<;:oes que actuam na area da sida 

revelaram que e a experiencia do sofrimento observada por testemunhas privilegia­
das 0 motor de constitui<;:ao deste tipo de organiza<;:oes nao estatais: os proprios 
doentes, suas famllias e amigos, os profissionais que deles cuidam ou mesmo mem­
bros de organiza<;:oes ja existentes que actuam em terrenos paralelos (misericordias, 
associa<;:oes de recupera<;:ao de toxicodependentes, institui<;:oes filantr6picas, associa­
<;:oes de hemofllicos). Segundo estas testemunhas, as respostas institucionais moder­
nas, estatutoriamente responsaveis (hospitais, centros de satide, centros de 
acolhimento de doentes em estado terminal) nao cob rem necessidades ineditas e 
espedficas, sao insuficientes, inoperantes ou mesmo inexistentes. Por outro lado, as 
respostas informais tradicionais (famflias, amigos), sao muitas vezes incapazes ou 
mesmo relutantes em desempenhar 0 seu pape! habitual de preenchimento das "la­
cunas da providencia estatal" (Santos 1994: 114) num problema novo e socialmen­

te polemico. 

A associas:iio foi criada pelo Frei Elias e urn grupo de pessoas em 88. Ele estava a fazer 

capelania no hospital Curry Cabral, quando come<faram a aparecer as primeiras pessoas que 

ficavam internadas e que ninguem ia visitar ... tin11am alta e nao tinham para onde ir porque 

ninguem os queria em casa ... era 0 infcio daquela paranoia que as pessoas tinham cia sida, 

ninguem sabia nada ... (entrevista AADS) 

A Abras:o foi criada comigo e com uns amigos. Estavamos a dar apoio ao Joiio Carlos, 

que era manequim, no Hospital Moniz. Quando chegamos, em 91, ao Hospital com 

de, sentimo-nos mal com as condic;:oes das pessoas que se encontravam la, que precisavam de 

assistencia medica, nao que a equipa nao fosse excelente ( ... ) mas as condic;:6es em si eram 

realmente muito degradadas ... (entrevista A) 

A Liga surgiu em Outubro de 1990 com a linha telefonica ( .... ) nao havia nenhuma 

organizas:ao do genero em Lisboa ( .... ) Foi urn n1edico ( ... ) que teve esta ideia. Na altura 

rrabalhava no Hospital de Santa Maria ( ... ), como rrabalhava no hospital sentiu eSsa neces­

sidade... (en trevista LPCS) 

Este testemunho po de ainda ser indirecto, mediatizado pelos meios de comu­

nica<;:ao social 

Nos tivemos conhecimento de urn caso de sida num bairro degraclado, com uma di­

vulga<;lio em termos de media, de rejeic;:ao social no bairro. Nessa altura, como jii havia esta 

colabora<;ao ( ... ) pensamos em passar a fazer uma abordagem geral ao problema da sida ( ... ), 
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por um lado era urn bocado informascao acomunidade e eriar atitudes diferentes ... 

(entrevista AjPAS) 

o florescimento de organizac;:6es nao governamentais de luta contra a sida num 
pais de escassa tradic;:ao associativa como Portugal pode em parte ser explicado por 
urn mimetismo da situac;:ao internacional. Foram as organizaC;:6es da sociedade civil 
que assumiram a vanguarda da lura contra a sida (tanto no fornecimento de cuida­
dos e servic;:os como nas campanhas de prevenc;:ao como na pressao sobre os governos 
para a tomada de medidas) nos primeiros paises afectados (paises do centro do sistema­
mundo), que ganharam grande visibilidade em tcrmos mediaticos, que garantiram uma 
posic;:ao de interlocutor privilcgiado junto dos governos nacionais e dos organismos su­
pra-nacionais (ONU, OMS), que em certos casos se ramificaram em varios nucleos 
nacionais (como por exemplo a Act Up), que acabaram por fornecer 0 modelo para a 
intervenc;:ao nos paises da periferia, actualmente os mais afcctados. 

Todavia, e uma originalidade portuguesa que a maioria das organizac;:6es de luta 
contra a sida nao tenha partido de comunidades afectadas, nomeadamente de gru­
pos homossexuais, como nos paises anglo-saxonicos (Berridge 1996, Pollak 1992a e 
1992b, Malasnka 1992, Bastos 1998, Gomez 1992, Weeks et al 1996, Altman 
1995), mas sim de profissionais de sistema periciais (medicos, psicologos, assisten­
tes sociais) e de instituic;:oes pre-existentes, muitas com ligac;:5es ao mais tradicional 
dos sistemas filantr6picos, as Igrejas (Cat6lica mas tambem protestantes e evangel i­
cas). Tal e atribuivel ao proprio conceito de comunidades, aplicavel ao caso ameri­
cano e britanico, onde pessoas que partilham determinado trac;:o identitario (genero, 
preferencia sexual, rac;:a ou etnia) frequentemente se organizam em associac;:oes mais 
ou menos formais (dependendo tambem dos recursos detidos por essas comunida­
des), que preservam e transmitem urn patrimonio cultural comum e exercem pres­
sao sobre 0 poder poHtico 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 enos estratos 
sociais mais educados e afluentes, foi relativamente celere a emergencia de organiza­
c;: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
ac;:ao para os restantes grupos (Gay Men Health Crisis nos Estados Unidos, Terrence 
Higgins Trust na Gra- Bretanha, Aides em Franc;:a). Em Portugal, possivdmente 
devido 11 matriz cultural catolica e mediterranea, foi 0 movimento das organizac;:6es 
de luta contra a sida (todas assumidamente generalistas, mas algumas com uma forte 
vertente homossexual nao explicita, como a Abrac;:o e a Alternativa Positiva) que 
contribuiu para uma maior visibilidade publica dos grupos homossexuais, a forma­
c;:ao de organizac;:oes pr6prias (ILGA, Opus Gay) e a gradual constituic;:ao em comu­
nidade. 

Outra(s) comunidade(s) em vias de constituic;:ao sao as das minorias etnicas 
descendentes de imigrantes de origem africana. Existindo ja algumas organizac;:6es 
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delas representativas, com uma acc;:ao fundamentalmente cultural e recreativa 
(Albuquerque 2000 et al), a sida suscitou a constituic;:ao de associac;:oes vocacionadas 
para 0 problema da saude nestas comunidades. Uma intervenc;:ao sclectiva sobre estas 
comunidades e justificada por um lado pda barreira lingufstica, que as torna me­
nos permeaveis as campanhas de informac;:ao e prevenc;:ao, e por outro lado pda di­
Beuldade de acesso a cuidados de saude primarios por parte de imigrantes nao 
legalizados. Contudo, mais uma vez, ambas as organizac;:oes de luta contra a sida 
direccionadas para minorias etnicas (A]PAS e SANITAE) foram fundadas nao pelos 
proprios membros da comunidade mas por profissionais de saude que com des 

contactam. 
Porem, outros grupos de afectados, apesar de possuirem trac;:os em comum, tern 

reduzida capacidade de se constituirem em comunidades, pdo que dependem ain­
da rnais da formac;:ao de organizaC;:6es "a partir do topo". Este eo caso dos hemofilicos, 
cujo unico trac;:o identirario partilhado e a propria doenc;:a, urn estigma que muitos 

tentam ocultar 

N6s estamos dentro deste problema da sida por acidente. E os hemofilicos nao gostam 

muito de falar sobre isso. E n6s tambem, muito honestamente, nao gostamos muito de apa­

recer. ( ... ) Eles querem e!a ficar sossegados Ia no cantinho deles e que ninguem lhes fale em 

seropositividade ... (entrevista APH) 

Tambem os toxicodependentes, actual mente 0 grupo rna is afectado, tern uma 
reduzida capacidade de mobilizac;:ao e auto-ajuda, dependendo tambem da iniciati­
va dos peritos para as func;:oes de representac;:ao e resposta as suas necessidades. 

Os utilizadores de drogas intra-venosas t~m uma capacidade muito menor para desen­

volver urn poder de negocias:ao organizada. 0 seu estatuto fora-da-lei e a depend~ncia criada 

adis:ao excluf a auto-organizayao. Os seus porta-vozes sao frequentemente os mesmo 

profissionais implicados na cura e na vigil~ncia. (Pollak 1992b: 36) 

o desenvolvimento exponencial das organizac;:5es de luta contra a sida em Por­

tugal e atribuivel a um con junto de factores concorrentes. 
Em primeiro lugar, estas organizac;:oes sao a face mais visivel das principais 

caracterfsticas do terceiro sector portugues. Se bern que estatutoriamente 0 Estado 
Providencia deva assumir a responsabilidade pda prestac;:ao de cuidados de saude e 
de apoio social (Mishra 1995: 21), atendendo a que 0 sistema de providencia por­
tugues nunca atingiu urn estadio de pleno desenvolvimento (Mozzicafredo 1997, 
Carreira 1996, Santos 1990), os agentes sociais privados de fins nao lucrativos tern 
sempre vindo a assumir uma parte das suas func;:oes e encargos. Porem, estas insti­
tuic;:6es vivem em larga medidas subordinadas e dependentes do financiamento do 
Estado, constituindo 0 que Boaventura Sousa Santos denomina de "sociedade civil 
secundaria" (Santos 1990. 222) e Mozzicafredo uma "forma de relac;:ao assistencial, 
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instrumental e de negociac;:ao, num COntexto conjuntural de compensac;:ao e 
subsidiac;:ao" (Mozzicafredo 1997; 202). 

Os quadros regulamentadores da relac;:ao entre 0 Estado e as instituiC;:6es da 
sociedade civil tern vindo a evoluir desde 0 Estado Novo (Hespanha 1997), cul­
minando em 1983 na criac;:ao da figura jUddica das InstituiC;:6es Privadas de Solida_ 
riedade Social (IPSS), urn estatuto que permite as organizac;:oes que 0 requerem a 
possibilidade de receber apoio do Estado, mediante acordos de cooperac;:ao (apoio 
tecnico e comparticipac;:ao financeira indexada ao numero de utentes e tipo de ser­
vic;:os), acordos de gestao (equipamentos ou instalac;:6es propriedade do Estado mas 
geridas por IPSS), subsidios para construc;:ao, recuperac;:ao e remodelac;:ao de equipa_ 
mento e instalac;:6es (Barroco 1997: 68). 

Para aferir da centralidade destas instituic;:6es no dominio da protecc;:ao social, 
em 1995 0 apoio financeiro do Estado as IPSS cifrou-se em 70% do orc;:amento 
para a acs:ao social (Luis 1997) e em 2000 a Carta Social elaborada peIo Ministerio 
do Trabalho e Solidariedade (MTS 2001) identificou as organizac;:6es privadas sem 
fins lucrativos como representando 71 % das entidades gestoras de equipamentos 
sociais (face aos 2% do Estado e 27% das organizac;:6es com fins lucrativos), gerin­
do 45% dos equipamentos existentes (face aos 42% do Estado e 12% das organi­
zac;:6es com fins lucrarivos). 

Todas as organizac;:6es de luta contra a sida requereram 0 estatuto de IPSS e adid­
onalmente, existindo urn organismo do Estado especializado neste problema, a CNLCS, 
tern ao seu dispor varios Outros mecanismos de financiamento estatal das suas activida­
des. A dtulo de exemplo, oorc;:amento de 1997 da CNLCS reservou cerca de 30% do 
montante disponlvel para "apoio a sociedade civil", maioritariamente canalizado para 0 

Programa CRIA, urn concurso de financiamento de projectos nas areas de informac;:ao e 
sensibilizac;:ao, apoio social e saude, formac;:ao de recursos humanos, investigac;:ao 
biomedica, epidemiologica e comportamental. 

Assim, se bern que alguns dos representantes das organizac;:6es de luta contra a 
sida utilizem os c1assicos argumentos das vantagens comparativas das associac;:6es 
volunrarias para justificar a sua actuac;:ao e mesmo a sua existencia outros assumem 
que as organizac;:6es sao fundamentalmente agencias prestadoras de servic;:os subsidi­
arias do Estado: 

As ONG, ern virtude da estigmatizas:ao e controversia ern redor da sida, tern major 

facilidade que as estruturas oficiais em actuar no terreno, adaptando-se com rnais facilidade 

as particularidades espedficas de cada comunidade, grupo ou rninoria. Urn outro factor a 

ponderar ca boa relas:ao GUsto/beneficio das suas actividades. ( ... ) Tambem nenhum tipo de 

organizas:ao se mostrou tao rapida nas respostas ( ... ) As ONG adaptam-se com mais e1astici­
dade que as estruturas oficiais ... (panfleto FPCCS) 

o facto de estarmos muito ligados ao terreno permite-nos fazer uma derecs:ao de 

necessidades e rer algurna capacidade de interven<;ao de uma forma mais f<lpida e se calhar 

duos 
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ate com uma estrutura'fao diferente que aquela que 0 Estado normalmente rera. (entrevista 

APF) 

Nos esramos ao firn e ao cabo a fa7£r um servis:o que Ihes compete a des fazer, entao 

des delegam esse servis:o ern nos e comparticipam monetariamente. (entrevista AADS) 

Todavia, as organizaC;:6es de luta contra a sida desenvolvem-se num "nicho" do 
'.'mercado dos problemas socia is" mais favoniveI que as restantes organizac;:6es do 
terceiro sector, que pode em parte tambem explicar 0 volume inusitado de institui­
c;:6es vocacionadas para urn unico problema. 

Para alem dos apoios do Estado acima mencionados, a luta contra a sida bene­
ficiou tam bern de uma forte exposic;:ao nos media, que contribuiu para mobilizar a 
opiniao publica, acrescendo 0 volume de recursos (materiais e humanos) a disposi­
c;:ao das organizac;:6es. A centralidade dos meios de comunicac;:ao no contexte da 
modernidade, na construs:ao dos problemas sociais4 e mesmo na relac;:ao dos indivf­

com 0 sofrimento de outrem, atribuindo-Ihe urn "valor de especraculo" 
(Lipoveski 1994: 154), potencializa 0 impacto desta exposic;:ao mediatica da doen-

Nas nossas sociedades sao os media que fixam as causas priorit:hias, sao des que esti­

mulam e orientam a generosidade, sao eles que despertam a sensibllidade do publico. 

(Lipoveski 1994: 158) 

Esta exposic;:ao potencializou 0 surgimento de uma "polltka de piedade" 
(Boltanski 1993: 18), exibindo urn sofrimento colectivo atraves de casos particula­
res exemplares (idem: 28) estimulou 0 discurso (e tambem a acc;:ao) dos poderes 
publicos e das iniciativas privadas, intermediarios de uma resposta a esse sofrimen­
to (idem: 35). 

As organizac;:oes de luta contra a sida portuguesa beneficiam desta exposic;:ao 
na medida em que Ihes facilita a recolha de donativos junto de empresas e particu­
lares, a venda de merchandising com os logotipos das organizaC;:6es ou motivos alu­
sivos adoenc;:a, a participac;:ao do publico em eventos de angariac;:ao de fundos (festas, 
jantares, ante-estreias de filmes, espectaculos, etc.), a adesao de figuras publicas aos 
orgaos sociais das associac;:6es (caso da FPCCS, cuja comissao de honea conta com 
uma serie de membros da elite polftica, economico-empresarial, cultural) e mesmo 
de voluntarios. Por ourro lado, os meios de comunicac;:ao social funcionam tam bern 
como urn canal para a expressao das reivindicac;:6es das organizac;:6es e de exerdcio 
de pressao, sohretudo sobre 0 Estado. 

Num paIs sem grandes tradic;:6es de voluntariado {vide a taxa de 16% de vo­
luntarios entre a populac;:ao nacional identificados em 1990 pelo Estudo Europeu 
de Valores5 face as taxas superiores a 25% encontradas na Irlanda, Dinamarca, Bel­
gica e acima de 35% na Gra-Bretanha, Suecia e Holanda6

, ou mesmo superior a 
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50% nos Estados Unidos7
), as organiza<;:oes de luta contra a sida nao parecem ter 

tido gran des dificuldades em atrair voluntarios. Em primeiro lugar, a mesma 10gb 
que presidiu it constitui<;:ao das organiza<;:oes, 0 contacto directo com 0 problema, 
atrai determinado tipo de voluntarios: os proprios doentes, familia e amigos, profis_ 
sionais de saude. 

Muitas das pessoas que procuram a Abras:o muitas vezes sao pessoas que ja receberam 

apoio, mu/tas vezes sao pessoas, familias, maes, irmaos. Muita gente que ja recebeu directa ou 
indirectameme aooio. (entrevista A) 

Em segundo lugar, os voluntarios sao atraidos pel05 ganhos colaterais ao volunta_ 
riado: sociabilidade, informas;ao e formas;ao, vantagens de carreira, reconhecimento so­
cial, prestfgio (Offerle 1994: 102; Altman 1995: 65, Wuthnow 1991: 24-27). 

Se houver um concerto com uma vedeta qualquer de rock temos dC'Lcnas de volUnta­

rios que querem estar nesta acs:ao com uma banquinha porque isso tambem Ihes permite 
assistir ao especdculo. (entrevisra FPCCS) 

o que acontece muitas vezes e as pessoas estao a estudar em areas que tern a vcr com 

a problematica social, por exemplo psicologia, assistentes sociais, poUtica social ( ... J querem 

ter outra experiencia. Quando acabam os cursos desistem, deixam de ser voluntarios cia Liga, 
vao trabalhar, ja nao colaboram connosco. (entrevista 

podera ser quase exdusivo da lura contra a sida a atrac<;:ao de volunta­
rios com base num desejo de testemunhar em directo um sofrimento tantas vezes 
exibido nos media. A reclusao da doen<;:a em institui<;:oes totais (Foucault 1993b), 
sob 0 controlo de sistemas periciais, segregou-a do contacto com a sociedade em 
geral, tornou-a urn tabu e alvo de curiosidade e misterio. A exposi<;:ao da sida nos 
meios de comunica<;:ao, bem como toda a carga simbolica que the esta associada 
(sexualidade e morte, puni<;:ao de comportamentos desviantes, vitimas inocentes e 
pecadores castigados

8
), fomentou em muitos 0 desejo de passar de espectadores a 

distancia a testemunhas directas do sofrimento alheio. 

Muitas pessoas vinham por um descjo m6rbido de conhecer, de cstar com seropositivos. 
Mas acho que essa fase ja passou. (enrrevista MDS) 

A sida e uma coisa muito actual. as pessoas tem urn bocadinho de ... va la, uma atrac­

¢o, nao sci bern exolicar como e, querem fazer qualquer coisa ... (entrevisra GADS) 

... nao sci porque rodo 0 mundo que vem aqui quer fazer 0 apoio hospitalar (. ..) acho 

que C 0 Contacto mais directo com 0 afectado. ( ... ) Em parte as vezes eum bocado morbido 

tam bern, a sida e muito {a!ada, talvez faltem volunrarios noutras areas. (emrevisra LPCS) 
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as pessoas querem vir para as associas:6es apoiar os seropositivos, andar al quase com 05 

seropositiV05 ao colo. 1S50 a genre nao quer. { ... J Is[o nao e propriamente urn 5itio de expo­

si¢o. ( ... ) A experiencia 0 que me diz e que temos de criar algumas barreiras e Gltrar urn 

bocado as coisas, porque senao torna-se uma especie de feira ... nao ebern uma [eira de vai­

dades mas uma feira de curiosidades. (entr~'Vista P) 

Por ultimo, existe urn conjunto de motiva<;:oes expressivas associadas ao volun­
tlriado que se distribuem ao longo do espectro tradis;ao-modernidade. No primeiro 

a fe religiosa continua a mover urn grande numero de pessoas para 0 servi<;:o 
aD outro. Apesar da crescente seculariza<;:ao da sociedade moderna e da contrac<;:ao 
do numero de crentes e seguidores das rdigioes institucionalizadas, que diminui a 
expressividade da norma de entreajuda refor<;:ada pela esperan<;:a de uma recompen­
sa extra-terrena (Bauman 2001: 156), parte da filantropia contemporanea e ainda 
praticada em organiza<;:oes de inspiras;ao religiosa, por membros movidos por fe re­
Iigiosa. Tal esra parente, por exemplo, na distribui<;:ao das Institui<;:oes Particulares 
de Solidariedade Social por tipo de organiza<;:ao, segundo a qual 40% das organiza­
<;:oes sao centros sociais paroquiais, irmandades de misericordia ou institutos de uma 
organiza<;:io religiosa. No caso das organiza<;:oes de lura contra a sida, a AADS sur­
giu por iniciativa de urn membro do clero e e dinamizada por voluntarios recruta­
dos sobretudo entre estudantes de Teologia, e duas das associa.;:oes ligadas a 
recupera<;:ao de toxicodepententes tiveram origem em organiza<;:oes de cariz religioso 

irmandade de misericordia num casu e uma igreja evangelica no outro). 
Por outro lado, a justifica<;:ao da ajuda ao outro pode fazer parte de urn discur­

so ja tipicamente moderno de descoberta e expressao de si. Urn dos tra<fOs mais fre­
quentemente debatidos da pos-modernidade ou modernidade "radicalizada" (Giddens 
1990: 3)9 e a individualiza<;:ao, concebida como a liberta<;:ao de certos constrangi· 
mentos tradicionais (de famflia, estrato social ou classe)LO que permite aos individu­
os a reconstru<;:ao reflexiva da sua biografia (Beck 1992: 131; Giddens 1991: 33), 
patente num novo dever do indivlduo consigo pr6prio para se encontrar, desenvol­
ver os seus dons, descobrir e ampliar as suas capacidades (Zoll 1992: 157; Taylor 
1994: 17). Este individualismo e frequentemente associado ao narcisismo, ao culto 
do corpo e da exploras;ao psicologica, da busca de prazeres egoistas e hedonistas, ao 
dedinio da cidadaniall e mesmo a delega<;:ao no Estado Providencia da responsabi­
lidade pelo bern estar dos outros (Zoll 1992: 167). Porem, na 0 individu­
alismo nao e de todo incompatfvel com a expressao de solidariedade, pode mesmo 
ser um incentivo, na medida em que a solidariedade pode ser re-descoberta ere­
valorizada como parte de urn estilo de vida e urn processo de descoberta e expressao 
de si. De tal e exemplo a coexistencia na cultura americana dos valores de individu­
alismo e coopera<;:ao, detectada ja por Tocqueville e alvo de varios estudos contem­
poraneos (Bellah et al 1985, Wurhnow 1991). A entreajuda informal e a participa<;:ao 
em associa.;:oes tem subjacente tanto a realiza<;:ao do interesse proprio12 como urn 
sentimento de afinidade com uma comunidade (Bellah et al 1985: 134). Para 
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Boltanski, 0 ideal egof5ta de realizac;ao de 5i pode expressar-se na participac;ao 
Ista em causas que permitem essa realizac;ao (1993: 8). No mesmo sentido, na etica 
do pos-dever descrita por Lipovetski 

Os individuos empenham-se em grupos com objectivos circunscritos e personalizados 

relacionados com 0 seu intimo, a assistencia esimultaneamentc auto-assistencia, descoberta 

de si proprio, afirma<;:ao de uma identidade particular. em tempo do pas-dever ( ... ) ela com­

bina-se com as paix6es nardsicas de expressao, de auto-forma<;:iio, de reivindica<;:iio parcicularista. 

A acyao beneficieme ja nao se apoia num imperativo universalista rigorista, e terapeucica e 

identitaria; 0 novo individualismo nao erradica a compaixao e 0 desejo de ajudar os seme­

lhantes, apenas os junta it busca de si proprio (Lipovesrki 1994: 166) 

Tal e assinaIave! no discurso de alguns activistas da luta contra sida, a par 
de uma demarcac;ao entre 0 individuo e a sociedade em geral, concebendo-se os vo­
luntarios como excepc;oes a regra numa sociedade fria e egofsta (Wuthnow 1991: 
72). 

Para mim eurn modo de estar na vida, nao encaro como nada de transcendente, como 

manobras de herolsmo, mas constato que a nossa sociedade esta cada va mais egolsta, que a 

nossa gera<;:iio esta cada vez mais egolsra e dou urn pequeno comributo para que as COi5as 

possam ser diferentes (entrevista AADS) 

As pessoas funcionam em voluntariado por uma serie de outras coisas, sao as represen­

tayoes sociais que nos temos do que efazer parte de algo. Ser capaz de fazer a1go por outro. 

Nao e uma questao de fe mas sim ter uma intervenryao social articulada, uma certa coesao _ 

a ideia de ter urn grupo de pertem,:a com objectivos comuns a orientar-nos. (entrevista APF) 

Mas em termos de actividade, 0 que distingue os acto res publicos e privados 
do campo da luta contra a sida? Sao distinguiveis tres eixos de acc;ao principais, dois 
partilhados e um exclusivo as organizac;oes do terceiro sector. 

Em primeiro lugar, a informac;ao e prevenc;ao da doenc;a e realizada tanto por 
agentes estatais como pelas organizac;oes privadas sem fins lucrativos. E uma activi­
dade dirigida nao ao grupo restrito de doentes mas sim a populac;ao em geral e de 
grande visibilidade. Manifesta-se na produc;ao de canazes, panl1etos, anuncios nos 
meios de comunicac;ao social, distribuic;ao de preservativos, sessoes de esclarecimen­
to em escolas, locais de trabalho, associac;oes culturais e recreativas, linhas telef6ni­
cas espedHcas. 0 Estado assume 0 duplo pape! de produtor de campanhas pr6prias 
e financiador de campanhas a1heias. Sao raros os casos em que existe uma cooperac;ao 
real entre Estado e organizaC;oes. Porem, sao frequentes os casos em que 0 contelido da 
informac;ao veiculada e objecto de polemica. As crfticas sao geralmente dirigidas pelas 
organizac;oes nao governamentais as campanhas estatais ou apoiadas pdo Estado. 

Formas rradicionais c modernas de resposta ao sofrimento: 0 caso da sida 

A parte moralista das campanhas deles eassustadora. Como e que a gente vai emendar 

isso? Eassim, a comissao nadonal euma institui,,3.o politica, portanto tern de ter uma actu­

ayao politica, quer a genre queira quer nao. (cntrevista P) 

Dissemos it Comissao que eles apoiavam coisas que cram perfeitamente ... tinham etros 

crassos ( ... ) com erros graves e marginalizando os homossexuais e quem se droga. (entrevista 

A)· 

o trabalho sexual tern sido sistematicamente ignorado pelas autoridades competentes 

e s6 agora ( ... ) se opte por fazer uma campanha a de direccionada ( ... ) n11.O existindo qualquer 

avaliayao das anteriores campanhas da CNLCS, esta campanha caracteriza-se uma vez mais 

peIa improvisayao e amadorismo na defini"ao dos a1vos e do conteudo ( .. ) tal atitude revela 

ausl!ncia de ju{zo critico sobte as cimpanhas que Ihe sao propostas, denunciando tambem 

urn quase total desconhecimento das realidades de que deveria ser apartida a melhor conhe­

cedora. ( ... ) como se de uma opera<;:iio de marketing se traWse. ( .... ) ainda por cima promo­

ver uma campanha que ( ... ) tern por objectivo meter medo e nao informar, que contem 

mensagens dtl.bias, erradas e negativas (boletim A. 1998) 

Sao alvo de crftica tanto 0 conteudo das campanhas como a sua escassez ou a 
aus~ncia de direccionamento para grupos espedficos. Mais uma vez, 0 cruzamento 
de questoes socialmente sensiveis produz diverg~ncias nas posic;oes oficiais e nao 
governamentais, tendo 0 discurso oficial de se adequar a uma "moral maioridria" 
(tendencialmente conservadora) e aproveitando 0 terceiro sector as suas vantagens 
ciissicas de proximidade ao terreno, l1exibilidade e adequac;ao para a expressao do 
discurso, defesa dos direitos e satisfac;ao das necessidades de pequenas comunidades 
e grupos minorirarios. 0 Estado e ainda acusado de nao deter informa~ao "de sen­
tido contrario" (sobre 0 impacto das suas campanhas e sobre as proprias comunida­
des afectadas) e de usar campanhas de informac;ao e prevenc;ao para se auto-promover. 
Nao tendo sido posslvel auscultar a outra parte (por recusa em conceder uma en­
trevista), nao e possfvel estabelecer qual a posi~ao do Estado face a informac;ao/pre­
venc;ao produzida pel as organizac;oes nao governamentais. Tambem saodetecra.veis 
diferenc;as no conteudo das campanhas oriundas do proprio Estado em pedodos 
distintos, que poderao advir da tanto das alterac;oes por que passou a propria doen­
era (inovac;oes terap~uticas que permitem prolongar a durac;ao e qualidade de vida 
dos infectados) como pela variac;ao de orientac;6es poHticas: os primeiros panl1etos 
distribuldos tendiam a conter mensagens de choque (texto em maiusculas, uso do 
imperativo, pontuac;ao emotiva, discurso directo), frequentemente com tomadas de 
posic;ao valorativas, sancionando negativamente pnhicas ilegais (utilizac;ao de drogas 
intra-venosas) ou a margem de uma sexualidade convencional (heterossexual e rus­
ciplinada dentro do casamento), e prescrevendo como metodo preventivo a absti­
n~ncia. Campanhas mais recentes caracterizam-se por uma matizac;ao do discurso 
(em exemplo, 0 uso do condicional no estabelecimento de relac;oes de causalidade 
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entre pr:hicas e 0 contagio, a conversao das proibi¢es em recomenda¢es) e mesmo por 
uma referencia mais explicira (atraves de descri<;=3.o e imagens) as tecnicas de preven<;3.o 
social mente polemicas (modo de coloca<;=3.o do preservativo ou de desinfec<?-o das serin­
gas). Adicionalmente, as organizac;:oes do terceiro sector desenvolvem tambem campa_ 
nhas de informa<;=3.o dirigidas aos seropositivos e doentes de sida, con tendo recomenda¢es 
sobre tratamentos, pra.ticas e comportamentos saudaveis (conselhos nutricionais, de 
higiene, de bem estar psicol6gico, etc.), formas de preven<;=3.o do contagio a outros. 

o segundo eixo de actividade da resposta social a sida consiste nos servic;:os 
prestados aos pr6prios doentes. E detectavel uma diferenc;:a fundamental entre os 
servic;:os prestados pelo Estado e pelas organizac;:oes privadas. 0 Estado encarrega-se 
fundamentalmente do suporte as instituic;:oes e aos sistemas periciais que lidam di­
rectamente com a doenc;:a. Este e 0 caso dos centtos de saude e dos. hospitais, pre­
dominantemente publicos, que prestam cuidados medicos aos indivfduos nos quais 
a doenc;:a se manifesta. Esta actuac;:ao emi compreendida nas atribuic;:oes de um Es­
tado Providencia - a prestac;:ao publica de servic;:os sociais universais, dos quais fa­
zem parte a saude e a seguranc;:a social (Mishra 1995: 21). Atendendo a que tambem 
cabe ao Estado 0 estabelecimento de uma "rede de seguranc;:a" em casos de especial 
fragilidade, desde 1998 que a legislac;:ao de seguranc;:a social foi alterada de forma a 
contemplar nos esquemas de providencia, nomeadamente no regime de invalidez, 0 

caso dos seropositivos, maioritariamente jovens e com anos de contribuic;:ao insufi­
cientes. Sao pois servic;:os de cariz essencialmente moderno, ou seja, racional (deri­
vado de um saber especializado, fundado no conhecimento cientifico e procedimentos 
tecnicos) e burocratico (prestac;:oes pecuniarias. derivadas de uma regula<;=3.o legislativa). 

As organizac;:oes nao governamentais especializam-se na prestac;:ao de servic;:os 
"de proximidade" (Laville 1992), tradicionalmente desempenhados pela famflia, 
nomeadamente pelas mulheres, mas que devido as transformac;:oes da modernidade 
(dissoluc;:ao das estruturas familiares classicas, aumento do emprego feminino) pas­
sam para 0 domfnio das organizac;:oes secundarias. Estes servic;:os consistem em cui­
dados pessoais, que pressupoe uma prestac;:ao personalizada, 0 estabelecimento de 
lac;:os de simpatia e afecto entre utentes e prestadores, pouco coadunaveis com a frieza 
burocratica e profissionalizada dos servic;:os estatais. No caso da luta contra a sida 
estes servic;:os compreendem a gestao de centros de acolhimento residenciais para 
doentes terminais, demasiado doentes para ficarem em casa mas sem lugar nos hos­
pitais, a prestac;:ao de cuidados ao domidlio (enfermagem mas tambem auxflio nas 
tarefas domesticas, alimentac;:ao, higiene), a organizac;:ao de visitas hospitalares, 0 apoio 
(alimentac;:ao, lavandaria, cuidados de higiene) a doentes em situac;:ao de especial 
fragilidade (toxicodependentes, sem abrigo), a disponibilizac;:ao de sessoes de 
aconselhamento com especialistas (aconselhamento jurfdico, psicol6gico, medicinas 
altemativas, nutricionista) e a constituic;:ao de grupos de auto-ajuda. 

o apoio directo funciona neste centto ( ... ) onde as pessoas tem um medico corn quem 

podem falar. tirar duvidas. esdarccer coisas que as vezes nao conseguem ao nlvel do hospital. 
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Tern um advogado tambem para se tivercm problemas corn a justi"a poderem tirar informa­

"oes. ( ... ) 0 apoio social abrange 0 apoio alimentar. damos uma refei.,ao quente para os que 

quiserem almo"ar e os que tem familia ou podem almo<;ar ern casa, nos fornecemo-Ihes os 

generos a1imentares ( ... ) Tcmos apoio dos medicamentos. nao aqueles que sao dados no hos­

retrovirais. mas antibioticos C outros que eles precisem e nao possam comprar. Damos 

tambem os passes sociais a alguns que precisem para se deslocar as consultas. Temos pago 

alojamento a alguns deles: alguns toxicodepcndentes ern' comunidades de recupera.,ao. (en­

trevista AADS) 

Damos apoio as pessoas que estao internadas ( ... ) com a inten"ao de humani7.ar os 

servi«os. estar um bocado com aquelas pessoas. no momento ern que estao internadas e sos, 

diminuir 0 isolamento (entrcvista LPCS) 

(Nos grupos de auto-ajuda) aquilo que une as pessoas e serem portadoras do virus. 

Para que tenham urn sitio onde possam ir, on de possam [alar. por todas as angustias que tern. 

por tambem as duvida.s, um sitio onde possam dizer "eu sou seropositivo" e ninguem vai 

fugir. ninguem vai ficar ern panico. ( ... ) 0 que nos fazemos e partilhar experiencias ( ... J e 
tam bern um bocado desangustiar das coisas do dia a dia que vao aparecendo as pessoas. ( ... ) 

a unica resposta que podemos dar e atraves da experiencia que cad a urn de nos vai tendo, 

como eque nos fomos dando a volta ao problema. (clltrevista P) 

Os grupos de auto-ajuda nao surgiramcom a sida, sao identifidveis ja na 
America dos anos 60 (Goffman 1980: 29), surgindo em romo de indivfduos que 
parrilham determinada caracterfstica causadora de estigma, fornecendo apoio moral 
e informac;:ao sobre formas de relacionamento com 0 meio. 

A acc;:ao das organizac;:oes da lura contra a sida situa-se assim nos interstfcios 
entre a actua<;=3.o do Estado e dos grupos primarios. Algumas destas actividades re­
querem um financiamento avultado, normalmente assegurado em grande parte pelo 
Estado, um investimento em instalac;:oes, equipamento, os servic;:os de profissiollais. 
Outras requerem fundamentalmente capital humano, com rrequencia em regime de 
volunrariado, com disponibilidade e empatia para ceder aos outros, nao um saber 
especializado ou servic;:os pragmaticos, mas sim tempo, companhia, um ouvido 
simpatetico. Estes cuidados dirigem-se mais as consequencias psico16gicas da doen­
((a que as suas manifestac;:oes corporais, mais ao sofrimenro psfquico que ao sofri­
mento fisico, e sao desempenhados Ilao por pessoas com quem ha uma liga<;=3.o afectiva 
ou familiar previa mas sim por estranhos. Sao assim tfpicos de uma modernidade 
tardia, centrada no indivfduo e na explora<;=3.o e cura da sua dimensao psicol6gica 
(Zoll 1992: 156), caracterizada pela diluic;:ao de fronteiras entre as esferas publica e 
privada, entre amigos e estranhos (Bauman 2001: 49). 

A terceira dimensao de actua<;=3.o na luta contra a sida e exclusiva das organiza­
c;:oes nao governamentais e consiste na representac;:ao dos interesses dos doentes e 
expressao das suas reivindicac;:oes, exercelldo-se fundamental mente sobre os campos 

http:humani7.ar
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do poder: a medicina e 0 Estado. Quer capitalizando rela.:;:oes sociais (angaria~o do 
apoio de celebridades), quer mobilizando a opiniao publica (atraves da organiza~o de 
manifesta.:;:oes de rua) e os meios de comunica.:;:ao social (por meio de comunicados e 
conferencias de imprensa ou rela.:;:oes preferenciais com alguns jornalistas), quer utili­
zando os recursos disponibilizados pelo sistema judicial (queixas a Procuradoria Geral 
da Republica, levantamento de processos) e politico (reunioes com detentores de car­
gos publicos, participa~o em comissoes), algumas organiza.:;:oes portuguesas seguem 
modelos ja desenvolvidos por organiza0;:6es estrangeiras, como a Gay Men Health Crisis 
e Act-Up nos Estados Unidos, Terrence Higgins Trust em Inglaterra, Positif e Aides em 
Fran.:;:a (Altman 1995: 81-86; Pollak 1992a: 34; Pollak 1992b: 45; Bastos 1998: 38­
43; Gamson 1991). No que respeita ao interlocutor Estado, algumas das reivindica­
.:;:oes expressas por estas organiza.:;:oes sao a nao discrimina.:;:ao dos doentes, a 
disponibiliza~o de recursos para a investiga~o biomooica, preven~o e tratamento dos 
doentes, a activa.:;:ao de medidas legais de protec.:;:ao dos seropositivos, a participa.:;:ao das 
organiza.:;:oes nao governamentais nos drculos decisionais, a acelera~o da legaliza.:;:ao de 
novos medicamentos, a realiza.:;:ao de campanhas de preven.:;:ao mais eficazes, indemni­
za.:;:oes aos hemofflicos infectados com prooutos transfusionados. Sobre 0 campo cienti­
fico e feita pressao para que intensifique a investiga~o tendente a descoberta de uma 
cura ou de urna tecnica de preven~o da doen.:;:a, que desenvolva medicamentos e trata­
mentos paliativos e curativos para as infec.:;:oes oportunistas, que altere os procedimen­
tos convencionais dos testes dinicos (nao utiliza.:;:ao de placebos nos grupos de controlo, 
inclusao de mulheres e minorias etnicas nos grupos de teste) e que suporte a adminis­
tra.:;:ao de tratamentos inovadores ou alternativos aos pacientes. 

Estas reivindica.:;:oes assumem frequentemente a forma de uma denuncia, como 
conceprualizada por Luc Boltanski (1990). Os casos individuais dos doentes sao 
apresentados como um problema colectivo (0 grupo dos doentes de sida) ou mes­
mo universalizavel a toda a popula.:;:ao (todos os portadores de qualquer doen.:;:a, toda 
a popula.:;:ao em risco de ser infectada). A "vftima" e assim simultaneamente um 
conjunto de individuos isolados e uma causa. 

E espantoso como e que em 10 anos se faz esta maldade as pessoas, no fundo, que e 
n50 falar, omitir, 0 que fez com que muita gente ficasse afectada (entrevisra A) 

As organiza.:;:oes nao governamentais assumem-se como "denunciadores", legi­
timados pela sua natureza colectiva mas independente do Estado. 

Para sermos reconhecidos e para 0 Instiruto rer uma atirude colaboranre conosco tf­

nhamos de respeitar 0 Instituro Porrugues do Sanguc ( ... ) foi-nos explicado que era nao fazer 

nada sem 0 acordo do Insriruto Ponugues do Sangue ( ... ) E evidenre que nao podfamos 

aceitar esra condis:ao, era a anulas:ao da razao de ser da pr6rpia associas:ao ( ... ) a ADUS tinha 

de ter a sua auronomia e tinha que poder fazer e dizer aquilo que entendesse que era correcto 

na defesa dos utentes do sangue (entrevisra ADUS) 

Form tradicionais e modern as de resposta ao sofrimento: 0 caso da sida as 

Os "perseguidores" denunciados sao 0 proprio Estado mas tambem a industria 
farmaceutica e 0 establishment medico. Sao variadas as instancias onde a denuncia e 
apresentada, da institui.:;:ao judiciaria (no caso dos hemofilicos contaminados) ao 
«tribunal" da opiniao publica e ate mesmo a insdincias internacionais. Os vdculos 
da denuncia sao os meios de comunica.:;:ao social, generalistas e de grande drcula.:;:ao 
ou proprios (uma das organiza.:;:oes publica ja ha varios anos um boletim bimensal). 

,Quisemos pressionar 0 ministro, na altura para de fazer obras de caridadc. Consegui­

mos pressiona-lo porque metemos pessoas conhecidas, frzemos urn lobby... (...) come<;amos 

tambem uma campanha muito forte a nlvel da imprensa, em todas as siwas:6es que se pas­

savam a nlvd internacional ( ... ) andamos a denunciar, a fv.er campanhas fortes, a fazer no­

dcias, a pressionar, a informar OS jornalistas na altura. ( ... ) Temos 0 boletim que e 
imporrantissimo, que edistribufdo a 20 mil pessoas hoje em dia, por todos os centros de 

saude, todos OS hospitais, todas as consultas, por todos os poHricos, para des lerem e perce­

berem tudo (entrevista A) 

Ja se falava muito nas infecs:oes por HIV na comunidade hemofllica. ( ... ) 0 primeiro 

loce que veio ( ... ) de urn laboratorio que nao era credfvel. ( ... ) nos alertamos a Comissao de 

Adjudicas:ao desses produtos ( ... ) depois flzemos queixa 11. Organizas:ao Mundial de 

Hemofflicos, 11. Organiza<;ao Mundial de Saude ( ... ) Entretanto fizemos queixa 11 procurado­

ria Geral da Republica e depois isso arrastou-se que e0 tal processo dos hemofflicos ( ... ). 0 
o 

Ministerio Publico, e OS assistentes, que somos n6s, recorremos para 0 Tribunal da Relas:a ... 

(entrevista APH) 

Pedimos informas:oes concretas, objectivas, ao Instituto Portugues do Sangue, que nos 

negou essas informa<;oes. E a partir daf fomos ao Sr. Minisrro da Saude denunciar essa situ­

a<;iio ( ... ) evidentemente 0 Sr. Ministro iria tomar providencias e as coisas mudatiam. Caso 

isso niio aconrecesse ( ... ) lamos para a Comunicas:ao Social denunciar roda a siruas:ao (entre­

vista ADUS) 

Os temas da denunda localizam-se em torno de questoes de justic:;a ou da iden­

tifica.:;:ao de um "quadro de injusti~a" (Lapeyronnie 1988: 610): 

Numa quesrao, OS que protesram fazem-no porque 0 seu sentido de justis:a foi ofend i­

do. (Boltanski 1990: 20) 

As organiza.:;:oes de luta contra a sida surgem e actuam a partir da localiza.:;:ao 
de situa.:;:oes de "injusti.:;:a" 0 faJhan.:;:o do Estado Providencia em proporcionar bens 
publicos cujo aprovisionamento the esra estatutariamente consignado (servi.:;:os de 
saude, informa.:;:3.o e preven~ao) e 0 desrespeito dos direitos de cidadania dos doen­

tes 
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A legisla.,:ao nao contempla algumas questoes pertinentes ( ... ) nomeadamence no que 

diz respeito it confidencialidade, discriminas:ao e contagio premeditado e negligence. E insu_ 

fidence 0 apoio sanitario aos seropositivos, doentes de sida e seus familiares e Sao deficientes 

as condi.,:oes em que rrabalham os profissionais de saude directamente implicados na assis_ 

tencia a estes doentes. Sao frequentes e preocupanres as carencias de organizas:ao assistencial, 

em parricular a articula<;:ao entre medicos de familia e medicos privados com os servis:os hos­

pitalares. Existem carencias importantes no apoio medicamentoso e psicossocial. 0 acesso do 

doente a novas terapeuticas e complieado, bern como a sua incapaeidade economica para 

tratamentos eomplementares utds nao eomparticipados por subsistemas de saude. Nao exis­

te urn estudo sanitario adequado ao nlvel das prisoes e dos presos (comunicas:ao da associa_ 

<;:3:0 A. ii. II Reuniao Mulridisciplinar sobre infec<;:ao por VIH Sida, 1998) 

- ou situa<;:6es de esdndalo - a interferencia de interesses economicos ou de 
la<;:os privados, "domesticos", numa esfera eminentemente cfvica (a sonega<;:ao de 
informa<;:ao ao publico sobre assuntos de interesse comum, 0 favorecimento de al­
gumas organiza<;:oes em detrimento de outras devido a la<;:os pessoais ou conivencias 
poHticas). Contudo, as associa<;:oes podem legitimamente invocar a esfera "domesti­
can para justificar a sua ac<;:ao: a nomea<;::io de um caso individual, de um amigo ou 
familiar, como representativo do problema colectivo. 

Nos temos uma eoisa que chateia muiro as pessoas, mas e que temos urn trabalho a 

fazer, porque nos nao fazemos caridade somos assim persona non grata, mesmo das institui­

s:05es ( ... ) mesmo do governo... nao acham gra? nenhuma. ( ... ) as criterios [de financiamen_ 

to]nao estao muito definidos ( ... ) em qua/quer parte do mundo civilizado os criterios estao 

definidos, eigual para todas as associas:05es, nao e porque aquela fala demais OU aquela fala de 

menos, e por projectos. Sim, a Associas:ao eprejudicada. (entrevista A) 

A recente polemica ( ... ) levanta qucstoes basieas e cssenciais sobre os processos de aces­

so e de utiliza.,:ao dos medicamentos ( ... ) A primeira grande questao relaciona-se com 0 facto 

de os mcdicamentos nao ficarem disponfveis ao mesmo tempo a todas as pessoas que deles 

necessitam. ( ... ) estas situa<;:oes sao inaceitaveis: por urn lado porque sao discriminatorias e 

apenas fundamcntadas em criterios e principios francamente menores que a vida humana: 

por Outro lado porque favorecem e incentivam 0 mercado paraldo de medicamentos. ( ... ) As 

Comissoes de Etica rem servido para dilatar, de forma inaceitavei, 0 in lei 0 dos ensaios e dar 

providencial cobertura as indeeis6es administrarivas ( ... ) 0 Ministerio da Saude nao cria e 

nao favoreee a crias:ao de condis:oes para 0 descnvolvimento de ensaios dfnicos e, alheando­

se da siruas:ao, desperdi?, umas atras das outras, oportunidades unicas para conhecimento 

da realidade e para utilizas:ao de novos medicamentos. (boletim A, 1998) 

Em sociedades tradicionais ou modernas OU mesmo pos-modernas, as necessi­
dades dos doentes pouco se alteram: a cura da sua doen<;:a, 0 alivio do sofrimento 
fisico que ela causa, atenua<;:ao do sofrimento psiquico que dela advem, condi<;:oes 

, 
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para prolongar a vida em dura<;:ao e qualidade. As transforma<;:oes mais notorias re­
gistam-se ao nfvel dos agentes que tentam suprir essas necessidades e dos disposiri­
vos que utilizam. Da esfera privada (familia) a esfera publica (Estado, hospitais e 
organiza<;:oes nao governamentais), dos grupos primarios aos sistemas periciais e 
profissionais especializados, dos cuidados do corpo a promo<;:ao do bem estar psi­
quico, da atomiza<;:ao dos casos individuais a constitui<;:ao da doen<;:a como um pro­
blema social e uma causa a ser defendida, tambem 0 domfnio da saude e da doen<;:a 
ei1ustrativo das rupturas e continuidades que constroem uma modernidade que 

tem de complexo e contraditorio .. 

Grande parte da inform.<;lo patente neste .rtigo deriva de uma dissert.<;lo de mestr.do, intitulad. "Entre 0 

Estado e os individuos - organiza,6es nao govcrnamemais de luta comra a sida em Portugal", apresentada em 
2000 no Instituto de Ciencias Sociais da Universidade de Lisboa e apoiad. por uma bois. de investiga<;lo 
concedida pelo Programa Praxis XXI da funda<;lo para a Ciencia e a Tecnologia. Atendendo a que 0 tr.balho de 
campo decorreu ao longo do ana de 1997 e desde entao 0 campo da luta contra a sida tern vindo a sofrer 
.itera,6cs assinalaveis (decorrentes de aitera,6es de liderans:a na organiz.,ao estatal, da dissolu<;lo de algumas 
organi?.a""es nao governamentais e surgimenro de oueras, e mesmo de transforma,oes n. propria doens:a, deri­
vadas de inova,oes cientfficas no traramento), a informa<;lo apresentada deve ser considerada como urn "rerrato" 
aproximado do campo num dado momento, que pode ja nao ter total correspond~ncia com a sirua<;lo actual. 

Recenseamento realizado com base na lista de IPSS registas no Ministerio do Trabalho e Solidatiedade e n. lista 
disponibilizada pelo Ministerio d. Saude em http://www.min-saude.pt. Nem todas esUs organiza,6es poderao 
estar em actividade. Est. contagem ""clui as numerosas organiza,6es do tereeiro sector - institui,6es paniculares 
de solidariedade social e cooperativas - vocacionadas p.ra 0 acolhimento de deficientes. 

> 	No imbito da disserta,ao de mestrado foram reali1.adas entrevistas em IG organi1.a,6es, 7 das quais formadas 
primordialmente para a lura Contra a sida e as restantes com actividades de relevo nesta area. Duranre 0 periodo 
de trabalho de campo foram recenseadas 3G organiza,6es privadas scm fins lucrativos de luta contra a sida. 13 
foram exclufdas da amostra. por terem urn. actividade muito reduzida sobre esta problematic a (8) ou por se 
localizarem fora da regiao de Lisboa (5). 1 organiza,ao recusou a entrevista e 3 organiza,6es revelaram-se 
incontacclveis. 

• 	 Segundo Patrick Champagne, "as problemas sociais nao rem existencia visivel ate os media falarem deles, ou 
seja, are serem reconhecidos como tal pelos jornalistas" (1993: Gl). 

S Vide Santos e Dias 1993: G2 

6 	 Vide Gaskin e Davis Smith 1995: 28 

Independenr Sector, 1999, Giving and Volunreering in the US (http://www.indepsec.org); 

, 	 Distin<;lo que eevocativa das concep<;6es morais da filanlropi. burguesa do sCculo XIX, que discriminava enrre 
os "pobres merecedorcs"'. submissos, recuperavcis para 0 sistema de produ¢o e consumo, e os mendigos e 
vagabundos revoludonarios e rejvindicadores, a conter e disciplinar ern ('jnstitui<;Oes totais" como os asHos e 

hospkios (Bolranski 1993: 22G). 

, 	 Para Charles Taylor, mais que um tra,o da modernidade, e uma "doens:a da modernidade" (1994: !O) 

I. De que nao esta ausente 0 surgimento de novos consnangimentos, associados aposi<;lo no mercado de produ<;lo 
e consumo e it difusao de opinioes, hibitos, atirudes e estilos de vida pdos media - Beck 1992: 132 

I, Bauman, citando Tocqueville, afinn. que 0 indivfduo e 0 pior inimigo do cid.dao (2001: 48) 

http:http://www.indepsec.org
http:http://www.min-saude.pt
http:mestr.do
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'2 Tambem Tocqueville concebia a .jud. ao outro como 0 "interesse proprio correctamente compreendido" (in 
Wuthnow 1991 :40) e Bauman como urn seguro contra riscos futuros sustcnt.do pela cren,? na reciprocidade 
(1993: 54). 
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ATABERNA ENTRE A TRADlc:;Ao E A MODERNIDADE 
OW APROXlMAc;Ao AANALISE OESTE TERRlTOruO 
COM ESPA<;O DE RELA<;6ES DE INCLUsAo E DE EXCLUsAo 
PRODUZIDAS PELOS SEUS UTILIZADORES 

RESUMO: 

Neste artigo abordarnos a taberna como objecto de estudo duma investiga<;ao em 
curso, situando-. como um espas:o{tempo de lazer intermediario entre 0 trabalho e a 
famlli., marcado por sociabilidades semi-publicas, configurao;oes e diversas formas de apro­
priayao , que se cruzam na permanenci. e na mudan<;a., na tradio;ao e na modernidade. 
Esbos:arnos alguns tra<;os caracrerizadores destes territorios que conduzem a consrru.,ao 
de uma tipologia das mesmas. Incidimos ainda 0 nosso olhar sobre 0 objecto, questoes a 
levan tar e itinerarios percorridos, as suas fun<;ocs, tipos de con sumo e grau de frequencia 
dos acto res sociais que a procurarn. 

Palavras-chave: taberna, classes sociais, genero, lazer 

1. Sobre 0 ponto de partida da pesquisa 

A nossa investiga<;ao tern como locus de analise as tabernas de Montemor-o­
Novo, concelho do Alto Alentejo, e situa-se basicamente em duas areas de estudo 
que eventualmente se entrecruzam: a de genero e a de estratifica<;ao sociaL 

Numa primeira abordagem, seguimos a proposta de Virgflio Borges Pereiral, 
encarando a taberna como urn espa<;oltempo de lazer intermediario entre 0 traba­
Iho e a famnia, marcado por actividades de lazer sociavel de forma expHcita, onde se 
desenvolvem sociabilidades semi publicas, conflgura<;oes e diversas fOfmas de apro­

* 	Soci6loga, Mestre em Literarura e Cuhura Portugucsas - Cuituras Regionais Portuguesas, EC.S.H., 
U.N.L(l995), encontra-se a realizar 0 Doutoramento em Sociologia - Sociologia das Classes e dos 
Movimentos Sociais, no Instituto Superior de Ciencias do Trabalho e da Empresa (LS.C.T.E.) da 
Universidade de Lisboa (2000). 0 presente artigo inscreve-se numa invesriga<;io mais vasta que se 
iniciou em 2000 e esd. a decorrer no ambito do doutoramento em Sociologia no Instiruto Superior de 
Ciencias do Trabalho e d. Empresa. 


